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Resumo

Introducao: Um dos aspetos mais desafiantes nos doentes oncologicos diz respeito a
nutricdo. A nutricdo acarreta um forte simbolismo por parte das pessoas, estando
inteiramente ligada ao bem-estar, a valores culturais, ao prazer e a vida, envolvendo
relagdes sociais e familiares. Desta forma, a alimentagdo no final da vida adquire um
novo significado devido as necessidades e barreiras impostas pela situacao clinica do
doente e torna os cuidados em fim de vida emocionalmente complexos, principalmente
quando se questiona a necessidade de introducao ou suspensdo da alimentacido
artificial nos doentes oncologicos. Neste sentido, esta dissertacao pretende explorar as

barreiras e os dilemas éticos que influenciam esta decisao.

Objetivo: Investigar as barreiras implicadas na decisdo de iniciar ou interromper a
nutricdo artificial em doentes oncolégicos em fim de vida. Os objetivos subsidiarios

deste trabalho sao abordar os aspetos éticos relacionados com esta decisao.

Métodos: A pesquisa foi realizada entre setembro e dezembro de 2021 nas seguintes
bases de dados PubMed/MEDLINE, SCOPUS e Science Direct no sentido de encontrar
artigos que respondessem a pergunta investigadora. Todos os titulos e abstracts
encontrados foram sistematicamente avaliados. Aqueles que foram considerados
relevantes foram posteriormente lidos na integra para confrontacdo com os critérios de
inclusao e de exclusao. Para cada um dos estudos foi realizada uma tabela com os dados

relevantes tendo em conta a pergunta investigadora.

Resultados: A leitura e analise dos artigos incluidos permitiu encontrar 12 temas
principais que representam as barreiras na tomada de decisdo acerca do inicio ou
retirada da nutricao artificial em doentes oncoldgicos: Qualidade de vida; Prolongar a
vida; Conhecimento sobre Nutricdo artificial; Natureza simbolica da alimentacao;
Autonomia do doente; Perspetiva da familia; Perspetiva do doente; Perspetiva dos
Profissionais de saude; Aceitacao da doenca e progndstico; Cultura e contexto social;

Comunicacao e educacao; Sistema de satide e experiéncia dos profissionais.

Discussao: A decisao de iniciar, manter ou suspender a alimentacao artificial deve ser
discutida com a equipa técnica multiprofissional, paciente e com os seus familiares de
modo a tomar a decisdo mais apropriada. Esta discussao deve ser completa o suficiente

de modo a se abordar todas as explicacGes clinicas necessarias, outras opcoes
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terapéuticas, crencas e desejos do paciente/familia, e os possiveis beneficios e riscos da

intervencao.

Conclusao: Ter conhecimento das barreiras e dilemas éticos que surgem nos cuidados
em fim de vida dos doentes oncologicos torna-se indispensavel para uma pratica clinica
de qualidade. O reconhecimento e a abordagem mais precoce destas barreiras diminuiu
a carga psicologica, ansiedade e o conflito que este tema acarreta para o doente e a sua

familia.

Palavras-chave

Nutricdo artificial;Fim de vida;Oncologia;Dilemas éticos;Tomada de decisdao



Aspetos e questdes éticas relativos a nutricao em fim de vida nos doentes oncoldgicos

Abstract

Introduction: One of the most challenging aspects in cancer patients concerns
nutrition. Nutrition carries a strong symbolism by people, being entirely linked to well-
being, cultural values, pleasure and life, involving social and family relationships. Thus,
nutrition at the end of life acquires a new meaning due to the needs and barriers
imposed by the patient's clinical situation and makes end-of-life care emotionally
complex, especially when the need to introduce or discontinue artificial feeding in
cancer patients is questioned. In this sense, this dissertation aims to explore the

barriers and ethical dilemmas that influence this decision.

Objective: To investigate the barriers involved in the decision to start or stop artificial
nutrition in end-of-life cancer patients. The subsidiary objectives of this study are to
address the ethical aspects related to this decision. Methods: The search was conducted
between September and December 2021 in PubMed/MEDLINE, SCOPUS and Science
Direct databases in order to find articles that answered the research question. All titles
and abstracts found were systematically evaluated. Those considered relevant were
then read in full to check against the inclusion and exclusion criteria. For each of the

studies a table was made with the data relevant to the research question.

Results: The reading and analysis of the included articles allowed finding 12 main
themes that represent the barriers to decision-making about the initiation or
withdrawal of artificial nutrition in cancer patients: Quality of life; Prolonging life;
Knowledge about Artificial Nutrition; Symbolic nature of Nutrition; Patient Autonomy;
Family Perspective; Patient Perspective; Health Professionals' Perspective; Acceptance
of the disease and prognosis; Culture and social context; Communication and

education; Health system and professionals' experience.

Discussion: The decision to start, maintain or suspend artificial feeding should be
discussed with the multiprofessional technical team, the patient and his/her relatives in
order to make the most appropriate decision. This discussion should be thorough
enough to address all the necessary clinical explanations, other therapeutic options,
patient/family beliefs and wishes, and the possible benefits and risks of the

intervention.
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Conclusion: Being aware of the ethical barriers and dilemmas that arise in the end-of-
life care of cancer patients becomes indispensable for quality clinical practice. The
recognition and earlier approach of these barriers decreased the psychological burden,

anxiety and the conflict that this issue entails for the patient and family.

Keywords

Artificial nutrition; End of life;oncology;Ethical dillemas;Decision making
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1. Introducao

Atualmente, temos assistido ao envelhecimento da populacdo devido a melhoria dos
cuidados de satide impulsionados pelo avanco tecnolégico e cientifico e, devido a
progressao dos recursos materiais, humanos e financeiros que sao utilizados na
medicina. No entanto, também é uma realidade o aumento do ntimero de pessoas com
doencas cronicas, avancadas e incuraveis (1).

Assim, apesar dos avancos da ciéncia e das conquistas da medicina, as doencas
oncologicas continuam a ser uma das principais causas de morte no mundo. O cancro é
considerado como a 22 maior causa de morte a nivel mundial, sendo responsavel por
quase 10 milhdes de mortes em 2020 de acordo com a WHO (2). As projecOes atuais
indicam um aumento para cerca de 12 milhdes de novos casos de cancro em todo o
mundo em 2030, tornando o cancro uma das doencas com maior visibilidade na
sociedade atual, tanto pelo aumento progressivo da incidéncia como pela marcada
diminuicao da qualidade de vida inerente a doenca e aos seus tratamentos. O cancro
tem, inevitavelmente, cada vez mais significado na sociedade, sendo visto como um
fator extremamente desestabilizador na vida de qualquer doente. Véarios estudos
referem que o diagndstico de cancro € visto pelos doentes como um dos eventos mais
traumaticos da sua vida, levando a uma alteracao da autoimagem e do papel do doente
na sociedade (3).

A medida que a doenca oncolégica progride ha degradacio continua do estado da
pessoa e, quando se aproxima da morte, assiste-se a uma crescente fraqueza,
mobilidade cada vez mais reduzida, longos periodos de sonoléncia e um decréscimo da
habilidade e desejo de comer (3), muitas vezes acompanhada de dificuldades de
degluticdo, perda de apetite, nduseas e vomitos que causam sofrimento a pessoa e a
familia. A caquexia e a anorexia estao presentes em 40 a 80% dos doentes oncologicos
em fase terminal (4). Esta diminuicao da capacidade de ingestao por via oral até a
incapacidade completa é fruto da inevitavel progressao da sua doenca e, daqui, surgem
questoes éticas que poem em confronto os profissionais de saide, o doente e sua
familia.

Um dos aspetos mais desafiantes nos doentes oncolégicos diz respeito a nutricao. A
nutricdo acarreta um forte simbolismo por parte das pessoas, estando inteiramente
ligada ao bem-estar, a valores culturais, ao prazer e a vida, envolvendo relagoes sociais
e familiares, estando ainda, inserida na cultura como simbolo de vitalidade. O facto de
se diminuir a ingestao € inevitavelmente interpretado pelos pacientes e familias como o
fator que levara ao desfecho de morte. As alteracGes na alimentacdo no doente
oncoldgico sdo, assim, uma das situacoes de cuidados que mais se torna um problema

quer para os pacientes, profissionais ou para a familia. Os familiares associam os
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alimentos com a saide, demonstrando habitualmente um maior interesse por questoes
relativas a nutricio do que por outras questdes médicas (5). Assim, torna-se
imprescindivel compreender o significado que as alteracées alimentares tém para o
doente e para a sua familia.

Desta forma, a alimentacdo no final da vida adquire um novo significado devido as
necessidades e barreiras impostas pela situacao clinica do doente e torna os cuidados
em fim de vida emocionalmente complexos, principalmente quando se questiona a
necessidade de introducdo ou suspensdo da alimentacdo artificial nos doentes
oncologicos. Estas decisoes tornam-se cada vez mais evidentes na pratica clinica devido
ao namero crescente de doentes diagnosticados com cancro e a maior longevidade.

A evidéncia cientifica sobre a nutricdo artificial nesta fase é limitada e o termo “fim de
vida” é muito ambiguo, uma vez que os pacientes com cancro podem sobreviver por um
periodo que varia de alguns dias a meses, com pouca habilidade dos profissionais de
satde em prever o tempo de sobrevivéncia dos doentes (6). Assim, torna-se pertinente
a discussao deste tema para guiar os profissionais de satide quando se deparam com a
necessidade de introduzir ou suspender a nutricao artificial nos doentes oncoldgicos.
Varios estudos e guidelines surgiram ao longo do tempo para orientar os profissionais
de saude em relagdo as decisOes eticamente mais corretas sobre iniciar ou suspender
NA. No entanto, pouca investigacao tem sido feita no sentido de identificar os fatores e
as barreiras que influenciam estas decisdes. Neste sentido, esta dissertacdo nao
pretende explorar as vantagens, desvantagens e a sobrevida dos doentes com e sem
nutricao artificial, mas sim explorar as barreiras e os dilemas éticos que influenciam

uso da NA nos doentes oncologicos em fim de vida.
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2.Metodologia

2.1. Objetivo

O objetivo principal desta revisao integrativa sistematica é investigar as barreiras
implicadas na decisao de iniciar ou interromper a nutricdo artificial em doentes
oncoldgicos em fim de vida. Os objetivos subsididrios deste trabalho sdo abordar os

aspetos éticos relacionados com esta decisao.

2.2, Pergunta investigadora

A questdo investigadora foi contruida através da ferramenta PEO que se foca em
informagdes ndo numéricas ou em pesquisa qualitativa. PEO representa um acrénimo
de P: Population/participants, E: Exposure, O: Outcomes/Results.

P = Participantes/ Populacao (doentes oncologicos em fim de vida, familiares/
cuidadores e profissionais de satide envolvidos nos seus cuidados);

E = exposure/exposicao interesse (manutencao/suspensao da nutricao artificial
em fim de vida);

O = Outcomes/Resultados (barreiras e aspetos éticos encontrados a partir de

estudos incluidos);

Pergunta investigadora: Quais as barreiras inerentes a decisdo de iniciar ou

interromper a nutricao artificial nos doentes oncologicos em fim de vida?

2.3. Desenho da revisao

Esta revisdo sistematica foi feita segundo a metodologia PRISMA (Preferred Reporting

Items for Systematic Reviews).

2.4. Processo de pesquisa

A pesquisa foi realizada entre setembro e dezembro de 2021 nas seguintes bases de
dados PubMed/MEDLINE, SCOPUS e Science Direct no sentido de encontrar artigos
que respondessem a pergunta investigadora. Foram incluidos todos os artigos originais
escritos em inglés, portugués ou espanhol e publicados entre 1990 e 2021.

A combinacao de Medical Subject Heading (MeSH) e palavras-chave foi desenvolvida
para conduzir a pesquisa com os operadores booleanos. Sin6nimos ou abreviaturas que
foram considerados apropriados foram adicionados aos termos de pesquisa. Os termos

de pesquisa foram adaptados a cada base de dados.
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Na base de dados PubMed/MEDLINE, a pesquisa foi feita segundo a seguinte
combinacdo de termos e posteriormente combinados com o operador booleano
AND.

SET1: nutrition OR nutritional support OR support, nutritional OR artificial
nutritional support OR artificial nutrition OR nutrition, artificial OR artificial nutrition
therapy OR artificial feeding OR feeding, artificial OR nutrition therapy OR therapy,
nutrition OR medical nutrition therapy OR nutrition therapy, medical OR therapy,
medical nutrition OR withhold nutrition OR withholding nutrition OR stop nutrition
OR withdrawal nutrition OR enteral nutrition OR nutrition, enteral OR parenteral
nutrition OR nutrition, parenteral OR intravenous feeding OR feeding, intravenous OR
force feeding OR tube feeding OR feeding, tube OR tube feed OR enteral nutrition /
ethic* OR parenteral nutrition / ethic* OR nutrition support / ethic*

SET2: oncology OR neoplasm* OR tumor* OR neoplasia®* OR cancer patient* OR
oncology patient* OR advanced cancer OR advanced cancer patient* OR malignancy
OR malignancies

SET3: end of life OR end of life care OR care end, life OR care ends, life OR life care
ends OR life support care OR care, life support OR prolongation of life OR
extraordinary treatment* OR treatment, extraordinary OR terminal care OR palliative
care OR care, palliative OR palliative treatment* OR treatment*, palliative OR palliative
therapy OR therapy, palliative OR palliative supportive care OR supportive care,

palliative OR long-term care OR care long term OR care, long-term OR supportive care

Na base de dados Science Direct e na SCOPUS a pesquisa foi feita segundo os seguintes
termos: Artificial nutrition, end of life e Oncology. Estes termos foram combinados

usando o operador booleano AND.
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2.5. Critérios de selecao

Tabela 1 — Critérios de selecao

Critérios de Inclusiao Critérios de Exclusao
Populacao Doentes oncoldgicos em fim de Doentes pediatricos;

vida;

Familiares/cuidadores de Doentes com patologias que nao

doentes oncol6gicos em fim de do foro oncolégico;

vida;

Profissionais de satude
responsaveis pelos cuidados em
fim de vida de doentes

oncologicos;

Exposicao Na3o iniciar/ retirar tratamento N3o iniciar/ retirar tratamentos
de suporte de vida, incluindo de suporte de vida que nao
NA; incluam NA;

Nao iniciar/ retirar NA;

Outcome Barreiras e questoes éticas a NA;  Efeitos fisiologicos da NA;

Abordar exclusivamente os riscos

e beneficios da NA;
Tipo de Estudo Estudos quantitativo; Revisoes;
Estudos qualitativos; Literatura cinzenta;
Métodos mistos; Comentarios;
Relatos de caso; Opinides;
Série de casos; Abstracts de conferéncia; Cartas;
Estudo clinico; Guidelines;
Ensaio clinico; Manuscritos;
Estudo observacional,; Meta-analises;

Teses e dissertacoes;

Lingua inglés; Outras linguas;
portugués;
espanhol;
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2.6. Selecao de estudos

A selecao dos estudos foi realizada de forma a dar cumprimento aos critérios de
elegibilidade preconizados para este trabalho (critérios de inclusdo e de exclusao)
seguindo as guidelines PRISMA: andlise dos estudos com base na leitura dos titulos e
abstracts, avaliacao do texto completo dos artigos que foram considerados relevantes,
registo do nimero de estudos excluidos por nao cumprimento dos critérios de
elegibilidade e registo do nimero de estudos incluidos para formarem o grupo de
estudo desta revisao.

Os artigos lidos integralmente foram importados para o software Mendeley Desktop. O
diagrama PRISMA (Figura 1 - Diagrama PRISMA do processo de selecdo dos estudos)

sintetiza as etapas de selecao de artigos e as caracteristicas dos estudos excluidos.
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(n=8176), SCOPUS (n=2) e

Artigos encontrados
através de
MEDLINE/PubMED
Science Direct (n=2033)

Exclusio de artigos apos filtro
sobre tipo de estudo na Science
Direct (n=1407) e aplicac¢io de

filtro free full text na pubmed
(n=4931)
Artigos de possivel interesse
PubMed (n=3245) e
SCOPUS (N=2) e Science
Direct (n=626)
Exclusao de artigos de acordo
com o titulo e abstract
(n=3860)
(n=1), Science Direct (n=2)
Excluidos apos leitura

na integra por nao
abordar a questao alvo

(n=1) e por ser uma

revisao sistemética

Artigos selecionados pelo
titulo e abstract
PubMed(n=10), SCOPUS

(n=1)
Artigos selecionados
PubMed (n=9), e Science
Direct (n=2)
Exclusao de 2
artigos duplicados

Artigos incluidos nesta
revisiao (n=9)

Figura 1 - Diagrama PRISMA do processo de selecao dos estudos
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2.7. Extracao de dados

O processo de extracao de dados foi realizado com apoio a tabelas para cada estudo
incluido na revisao. Estas tabelas incluiam os seguintes dados: titulo do artigo,
primeiro autor, ano de publicacio, tipo de estudo, score de qualidade, descri¢ao da

populacdo, outcomes e os temas abordados mais relevantes.
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3.Resultados

A pesquisa na base de dados eletronica PubMed/MEDLINE com os sets apresentados
anteriormente permitiu obter 8176 resultados. Posteriormente, foi aplicado o filtro de
pesquisa free full text de modo a se obterem apenas os artigos disponiveis para leitura
integral. Assim, excluiram-se 4931 artigos que nao estavam disponiveis, ficando 3245
artigos para ser avaliados de acordo o titulo e abstract. Destes, excluiram-se 3235
artigos por ndo serem considerados relevantes para este estudo ou por nao serem
artigos originais, ficando apenas 10 artigos para leitura integral. Destes artigos, 1 foi
excluido por nao cumprir os requisitos de acordo com os critérios de inclusdo e
exclusio e os restantes 9 foram incluidos nesta revisdo sistematica.

Para além da plataforma PubMed/MEDLINE, também se procedeu a pesquisa na base
de dados eletronica Science Direct onde se obtiveram 2033 artigos. Através da
aplicacao de filtros quanto ao tipo de publicacdo (research studies e cases report)
obtiveram-se 626 que foram posteriormente analisados de acordo com o seu titulo e
abstract. Destes, apenas 2 foram selecionados como relevantes para esta revisao.

Na base de dados eletronica Scopus foi feita a pesquisa com as mesmas palavras-chave
utilizadas na base Science Direct. Desta pesquisa surgiram 2 artigos em que 1 deles foi
excluido através da leitura do titulo e abstract uma vez que nao se adequava com o tema
em estudo e o outro foi excluido posteriormente pois era um artigo de revisao (artigo
nao incluido neste trabalho).

Assim, sobraram 11 artigos (9 provenientes da base de dados PubMed/MEDLINE e 2
da plataforma Science Direct) elegiveis para este trabalho. Procedeu-se a eliminac¢io de
2 artigos uma vez que eram artigos duplicados deixando 9 para inclusao nesta revisao

sistematica.

3.1. Qualidade dos artigos

Foi utilizada a escala de Hawker et al para avaliar a qualidade de cada um dos nove
artigos incluidos nesta revisao. Esta escala contém nove perguntas, as quais podem ser
classificar a qualidade do artigo em “elevada”, “média”, “baixa” ou “muito baixa”.
Convertendo a uma escala numérica, atribui-se desde 1 ponto (artigos com qualidade
muito baixa) até 4 pontos (artigos com qualidade elevada).

As questoes incluidas nesta escala sdo as seguintes:

Titulo e abstract - Foi fornecida uma descrigao clara do estudo?

Introducao e objetivos - Foi realizado um bom background e uma evidéncia clara dos

objetivos da pesquisa?
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Metodologia e dados - A metodologia é apropriada e claramente explicada?
Amostragem - A estratégia de amostragem foi apropriada para atender aos objetivos?
Analise de dados - A descricao da analise de dados foi suficientemente rigorosa?

Etica e viés - As questdes éticas foram abordadas e foi obtida a aprovacdo ética
necessaria? A relacdo entre investigadores e participantes foi adequadamente
considerada?

Resultados - Existe uma declaracgao clara dos resultados?

Transferibilidade ou generalizacdo - Os resultados deste estudo sdo transferiveis
(generalizaveis) para uma populacao mais ampla?

Implicacoes e aplicabilidade - Na pratica, qual a importéancia dos achados do estudo?

A pontuagao dos estudos incluidos, nesta revisao sistematica, variou de 24 a 32, tendo
como média uma pontuacao de 30. A pontuacao de cada artigo esta representada em

cada tabela de extracao de dados.
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Tabela 2 — Dados extraidos de cada estudo e avaliacao da qualidade

Titulo, Autor,
Ano, Tipo de
Estudo, Score
de Qualidade

Terminal
Cancer
Patients’
Wishes and
Influencing
Factors
Toward the
Provision of
Artificial
Nutrition and
Hydration in
Taiwan,

Tai-Yuan Chiu
et al,

2004,
Journal article,

32

Parenteral
Nutrition at
Home in
Advanced
Cancer
Patients,

Sebastiano
Mercadante,

1995,

Clinical note,

24

Populacao

197 pacientes
€om cancro
terminal que
nio
responderam
ao
tratamento
curativo
admitidos
numa
unidade de
cuidados
paliativos em
Taiwan
durante um
periodo de
dois anos
(Agosto de
2000 a Julho
de 2002).

13 pacientes
que
receberam
PN no
domicilio
durante um
periodo de 5
anos.

Qutcomes

A percentagem média de respostas corretas em
relacio A NHA foi de apenas 24,4%;

Embora 154 pacientes (78,2%) usassem NHA no
més passado, apenas 115 destes (58,4%) disseram
que entendiam o que NHA era;

Aproximadamente 3/4 dos pacientes reconheceram
que a NHA poderia simbolizar o cuidado das
familias;

Quanto as crengas sobre NHA, os pacientes tendem
a acreditar nos seus beneficios, acreditando que o
NHA era o melhor método para atender as
necessidades de nutrigdo e hidratagdo do corpo.

Muitas vezes o desejo de prolongar a vida
torna-se o tinico foco da deciséo;

O suporte nutricional foi iniciado no hospital e
a familia solicitou que o continuasse em casa,
mesmo que o paciente ndo beneficiasse desta

terapia;

A familia teve o papel principal na decisio
sobre a nutri¢éo parenteral, induzindo a
equipa médica a iniciar ou continuar PN,

mesmo que em algum momento o paciente se
opusesse;

Alguns pacientes interromperam a PN antes

do obito depois de uma revisdo do problema e
discussdo com a familia e os profissionais.

1

Temas
Conhecimento sobre
nutricdo artificial

Autonomia do
doente

Perspetiva da familia

Comunicagéo e
educacio

Cultura e religido

Natureza simbdlica
da nutrigédo

Perspetiva do doente

Prolongar a vida
Qualidade de vida

Autonomia do
doente

Comunicacgio e
educacdo

Perspetiva da
familia
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Decision making
in the end-of-life
care of patients
who are
terminally ill with
cancer — a
qualitative
descriptive study
with a
phenomenological
approach from
the experience of
healthcare
workers

Angela Luna-Meza et
al,

2021,

Estudo descritivo

28
oncologistas,
especialistas
de cuidados

paliativos,
médicos
gerais e
enfermeiros
provenientes
de 3
instituicoes
colombianas
que
envolvem
cuidados a
pacientes
com cancro
em fim de
vida.

A populacio indigena tem uma visdo diferente
e mais pacifica da morte e as suas crengas e
tradicOes ampliam as opgdes de cuidados para
incluir a medicina tradicional;

Cultural e religido

Autonomia do
doente

Os pacientes frequentemente afirmam que nao Comunicacéo e

foram informados sobre o estado da sua educacao
doenca;
Sistema de satide e

Profissionais de satde identificam a nutri¢do experiéncia dos

como a principal fonte de ansiedade entre profissionais
pacientes e cuidadores;

Perspetiva dos

Todos os participantes concordam que uma vez profissionais

introduzida a NA, é quase impossivel retira-la;

Alguns médicos referem que o medo do
confronto com os familiares e a¢bes judiciais
podem levar os médicos a realizar intervencGes
mesmo na auséncia de beneficios.

Existem diferencas significativas nas taxas de
planeamento dos cuidados avancados entre os
grupos raciais/étnicos com os brancos mais
propensos do que os afro-americanos ou latinos a
planear o fim de vida;

Baixas taxas de planeamento antecipado dos
cuidados estdo associadas a preferéncias a cuidados
mais agressivos que prolonguem a vida;

A aceitacgdo da doencga foi associada a maior
probabilidade de pedido de DNR;

qualitativo,
32
End-of-life 606 pacientes
Treatment com cancro
Preferences: avangado em
A Key to regime
Reducing ambulatério
Ethnic/Racial entre 2002 e
Disparities in 2008 que
Advance Care foram
Planning? seguidos
numa média
Melissa M. de 4 meses
Garrido et al, até 4 morte.
2014,
artigo original,
28

Na auséncia de ordens em contrério, o
comportamento dos profissionais de satide é muitas
vezes seguir com medidas de prolongamento da
vida que podem ser fiiteis para os pacientes;

Preferéncias individuais sobre os tratamentos
geralmente mudam apods a educacio sobre os riscos
e beneficios envolvidos nas medidas de tratamento

que prolongam a vida.

12

Cultura e religido

Perspetiva do doente

Perspetiva dos
profissionais

Comunicacéo e
educacao

Prolongar a vida
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Qualidade de vida

Doctor, Does  Shirley, uma Entre 9% e 22% dos pacientes com cancro
This Mean mulher de 60 avancado que estdo sobre TPN sdao admitidos no
I'm Goingto  anos que foi hospital por complicagGes; Perspetiva do doente
Starve to diagnosticada
Death? com doenga TPN é um procedimento invasivo que requer Perspetiva dos
intra- monitorizacdo apertada; profissionais
Melissa K. abdominal
Whitworth et inoperavel TPN é apenas uma opgao para certos casos raros,
al, consistente uma vez que a maioria dos pacientes com tumores
com cancro avanc¢ados morrem pelo avancar da doenga e ndo
2004, do ovério por fome;
recorrente.
Estudo de caso, Em casos selecionados, como no caso da Shirley,
que tem disfuncéo intestinal isolada, a informacao
30 publicada sugere que TPN pode melhorar o
resultado clinico;
A nutrigdo é um tratamento como todos os outros e
deve ser oferecida aos pacientes se for efetivo.
Eating- 485 Mais de 70% dos familiares necessitam de suporte Perspetiva dos
related familiares em nutricional para os seus pacientes e mais de 40% familiares
distress and luto de gostariam de ter recebido explicagdes sobre as
need for pacientes razoes para anorexia e a perda de peso do paciente; Comunicagéo e
nutritional oncologicos educacao
support of que foram As causas principais de sobrecarga psicossocial dos
families of internados pacientes e das familias sdo a falta de Perspetiva do doente
advanced em 133 conhecimento, tentativas mal sucedidas de
cancer hospitaisem  aumentar o peso corporal e a expectativa da morte Natureza simbolica
patients: a todo o Japdo. iminente; da nutrigao
nationwide 1 familiar foi
survey of selecionado Familiares forcam os pacientes para comer para
bereaved por cada evitar a morte;
family paciente.
members Referem que a alimentagdo é uma causa de conflito
entre o paciente e a familia;
Koji Amano et
al, Pacientes esforcam-se a comer néo por terem
apetite, mas sim porque querem satisfazer a sua
2016, familia que o encoraja para comer;
Estudo Familiares por vezes experienciam sentimentos de
transversal, rejeicao do seu afeto quando a comida é recusada
pelo paciente.
32
Effect of 18 pacientes Depois da educacéo individual, 12 pacientes Comunicacio e
education on que nao (grupo A1, 80%) escolheram continuar a receber Educacao
preference of conseguem PN e 3 pacientes (grupo A2, 20%) mudaram a
parenteral tolerar sua escolha de PN para minima hidratacéo e Aceitagdo da doenga
nutrition for alimentacio todos os pacientes do grupo B (fluidoterapia) e progndstico
patients in oral e enteral e ndo quiseram receber PN.
palliative care as suas Qualidade de vida
unit: familias. A escala global de satide e o funcionamento
quantitative No momento  fisico e emocional néo foram diferentes entre os Perspetiva da
and qualitative do grupos com ou sem PN. familia
study with an  consentimento,
anthropological 15 pacientes A média de sobrevida foi de 21+-5.2 dias para os Perspetiva do
approach (grupo A, pacientes com PN e 13+-9.2 dias para os doente
83,3%) pacientes com fluidoterapia.
Ki-Sun Jung et al, estavam a Prolongar a vida
receber NP e 3 Muitos pacientes tem uma forte confianga no
2020, pacientes PN. Natureza simboélica
(grupo B) da alimentacio
Estudo prospetivo estavam a As familias pensam que é cruel parar a PN e nao
quantitativo e receber menos querem discutir sobre a interrup¢ao do NP
qualitativo, de 1 litro de 5% porque tinham medo de informar o paciente
dextrose. sobre a sua expectativa de vida.
32

Percec¢do da sua doenca, progndstico e
entendimento do objetivo dos cuidados médicos
pode ser associado com a decisao de parar a PN.
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La 57 pares Os pacientes dizem que a mudanga na forma dese ~ Perspetiva do doente
alimentacion formados por alimentar relaciona-se com a sintomatologia,
como fuente um doente enquanto o cuidador diz que esta mudanca se Perspetiva da familia
de conflicto oncolégico relaciona com a dieta;
entre em cuidados Natureza simbdlica
paciente y paliativos e 0 Os pacientes reconheceram o conflito devido a da alimentagio
familia en seu cuidador  alimentacio em 38,8% e 31,6% deles relacionaram
cuidados principal. com a falta de apetite. Os cuidadores reconheceram Prolongar a vida
paliativos de forma similar;
Qualidade de vida
Encarna Metade dos pacientes e dos cuidadores acreditam
Chisbert na influéncia da alimentacgao sobre o prognoéstico
Alapont et al, da doenga, relacionando-a com a sobrevivéncia e a
2019, qualidade de vida, tanto na sua esfera fisica como
na psicossocial;
Estudo
observacional A percegao sobre a necessidade da ingestao foi um
transversal, fator significativo no aparecimento do conflito.
28
The path 13 pacientes Os familiares sentem-se totalmente responsaveis Perspetiva do doente
from oral com cancro pelo cuidado nutricional do doente;
nutritionto  avangado que Perspetiva da familia
home receberam Os pacientes e os familiares disseram que a atengio
parenteral cuidados ndo estava voltada para as questdes nutricionais Comunicacgio e
nutrition: a  paliativos e 11 durante as consultas médicas; educacgao
qualitative dos seus
interview familiaresda  HPN foi descrito pelos pacientes e familiares como Prolongar a vida
study of the regido de necessario para a sobrevivéncia dos pacientes e
experiences Estocolmo. disseram que aceitar HPN era um alivio e a decisdo
of advanced mais l6gica uma vez que uma pessoa que nio come
cancer morre 4 fome;
patients and
their families A situacdo nutricional cadtica e desesperante que o
paciente e a familia viviam influenciou a disposicao
Ylva Orrevall et do paciente em aceitar a HPN, vendo-a como um
al, alivio e uma alternativa positiva.
2004,
Estudo
qualitativo,
32
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3.2. Visao geral sobre os artigos

Os artigos incluidos nesta revisao sistematica consistem em artigos originais incluindo
estudos observacionais, estudos quantitativos e principalmente qualitativos. Os
individuos em estudo nestes artigos variam desde pacientes e familias a profissionais
de satide de modo a identificar barreiras nesta triade.

Os anos de publicacdo dos artigos oscilam entre 1995 e 2021 e compreendem dados
provenientes de 9 paises diferentes: Taiwan, Italia, Colombia, Estados Unidos da
América, Reino Unido, Japao, Coreia do Sul, Espanha e Suécia.

De salientar que nao foram encontrados muitos artigos que respondessem a pergunta
investigadora deste trabalho. Apesar de existirem varios artigos sobre o tema nutricao
artificial em doentes oncologicos em fim de vida, estes artigos nao se focam nas
barreiras e nos fatores que levaram aquele paciente/familia a decidirem iniciar ou
interromper este tratamento, mas sim, na melhor decisao a tomar ou nas indicagoes

clinicas, que nao é o objetivo desta revisao sistematica.

3.3. Temas

A leitura e andlise dos artigos incluidos permitiu encontrar 12 temas principais que
representam as barreiras na decisao de iniciar ou retirar a nutricao artificial em doentes
oncologicos: Qualidade de vida; Prolongar a vida; Conhecimento sobre Nutricao
Artificial; Natureza simbdlica da Alimentacao; Autonomia do Doente; Perspetiva da
Familia; Perspetiva do Doente; Perspetiva dos Profissionais de satde; Aceitacdo da
doenca e progndstico; Cultura e contexto social; Comunicacio e educagdo; Sistema de
saude e experiéncia dos profissionais.

Os 9 artigos diferem nos nimeros de temas presentes variando entre 1 a 7 temas por
estudo. Nas tabelas de extracdo de dados estdo representados os temas que foram

encontrados em cada artigo.
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3.3.1. Conhecimento sobre Alimentacao artificial

Apenas 1 dos 9 estudos incluidos faz referéncia ao nivel conhecimento que os doentes
tém em relacao a Alimentacao Artificial.

De acordo com o estudo de Tai-yuan Chiu (77), embora 154 pacientes (78,2%) usassem
nutricdo artificial no passado més, apenas 115 destes (58,4%) entendiam no que
consistia a alimentacao artificial. No mesmo estudo, a percentagem média de respostas
corretas em relacdo a Alimentacao artificial foi de apenas 24,4%, o que indica que os
doentes tém uma falta significativa de conhecimento acerca deste tratamento.

De realcar que, quanto mais alto o nivel de conhecimento sobre alimentacgdo artificial,
mais baixa é a probabilidade de desejar receber a mesma. (77) Assim, as diferentes
técnicas de alimentacdo deverdo ser explicadas aos familiares para os capacitar a
intervir na tomada de decisao.

O nivel de conhecimento que os pacientes e familias tém sobre a alimentacao artificial
esté relacionado com a comunicacao e educacao desenvolvida sobre este assunto entre
o paciente, familia e profissionais de satiide. Quanto melhor a abertura para se falar
deste assunto com os doentes, maior o seu conhecimento sobre o mesmo. Assim,
apesar da Conhecimento e a Comunicacao e educaciao serem temas indissociaveis,
decidimos abordar estes temas em separado para uma melhor exposicio dos

conteudos.

ANH can prolong life for all patients.

Tai-Yuan Chiu et all, pagina 212, linha 12

ANH can prevent all patients from starving to death.

Tai-Yuan Chiu et all, pagina 212, linha 13
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3.3.2. Qualidade de Vida

Quatro num total de nove artigos incluidos nesta revisao evocaram a qualidade de vida
como uma barreira a tomada de decisao.

A alimentacdo artificial num doente oncolégico pode diminuir a qualidade de vida por
alterar a rotina de alimentacao, por poder implicar a imobilizacao ou sedacdo do doente
para que nao retire o tubo no caso da nutricao enteral e por todos os riscos inerentes a
esta intervengdo. (11) Estes riscos devem ser claramente explicados e entendidos pelo
paciente antes de qualquer decisao ser tomada.

De acordo com Ki-Sung Jung, a qualidade de vida dos doentes submetidos a nutricao
parenteral nao é superior a dos pacientes que nao foram submetidos a tal intervencao.
(13)

Para além disto, a nutricio parenteral implica a frequéncia regular de testes
laboratoriais, geralmente uma vez por semana (8) repercutindo-se também na
qualidade de vida dos doentes. De realcar que a maioria destes doentes que se
encontram em fim de vida estdo debilitados e cansados psicologicamente de
intervencoes médicas e, por vezes,o que desejam nesta fase é aproveitar o que resta da
sua vida sem estarem a ser sujeitos a mais intervencoes que possam causar mais
desconforto e implicar deslocacoes evitaveis de sua casa para o hospital.

Assim, a vinculacdo da ingestao com a qualidade de vida do paciente pode propiciar
condutas de esforco por parte do paciente e da insisténcia por parte do cuidador (14)
que podem levar ao esgotamento fisico e psicolégico, causar ansiedade tanto no
paciente como no cuidador que se repercutira tanto na dinamica familiar como no

cuidado, podendo ser causa de conflito.
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3.3.3 — Prolongar a vida

Em cinco dos nove artigos incluidos nesta revisao sistematica, prolongar a vida do
paciente foi apontado com uma das barreiras a decisao de eventual inicio ou retirada da
alimentacao artificial.

Prolongar a vida de um paciente em fim de vida implica pensar se vale a pena tal
decisao. Sera ético incutir mais uma intervencao que levara a um sofrimento continuo
para o paciente ou sera preferivel manter a melhor qualidade de vida no tempo que
resta? Aqui, mais uma vez, prolongar a vida do paciente e a qualidade de vida tornam-
se 2 temas indissociaveis que tem que ser explorados em conjunto aquando da decisao.
Muitas vezes o desejo de prolongar a vida do paciente torna-se o tnico fator a guiar a
decisao de iniciar ou manter a alimentacao artificial (8) (13), tanto na perspetiva do
doente como na da sua familia. De acordo com o estudo de Mellissa M. Garrido, uma
percentagem significativa dos doentes (48% daqueles sem ordem de ndo reanimacao e
14% com ordem de ndo reanimacao) desejavam alimentacao enteral se esta intervencao
pudesse estender as suas vidas por mais um meés.

Para além disto, a pesquisa ndo tem mostrado diferencas em termos de sobrevivéncia
entre pacientes com nutricao parenteral e os pacientes sem (13), no entanto, tanto os
pacientes como a familia consideram a alimentacao artificial como algo necessario para

a sobrevivéncia (15).

Likewise, the palliative care team can face challenging situations when patients
are administered PN in the hospital and discharge is planned. Continued support
is often requested by the relatives or patient. In such cases, the desire to prolong
life becomes the focus of the decision and may confuse the physicians “overall
responsibilities toward hopeless ill patients.

Sebastiano Mercadante, pagina 476, coluna 2, linhas 4-12

Em relacién a la opinién que los sujetos entrevistados tenian sobre la influencia de
la alimentacion sobre el pronéstico de la enfermedad, los datos indicaron que
alrededor de la mitad de los pacientes y también de los cuidadores creian en su
influencia, ligandola a la supervivencia en un 25% de los argumentos de los
pacientes y en un 17,44% de los expuestos por los cuidadores.

Encarna Chisbert Alapont pagina 512, linhas 15-20
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No patients or family members described feeling pressured to accept HPN.
HPN was described by both patients and family as necessary for the survival of
the patients.

Ylva Orrevall, pagina 1285, coluna 2, linhas 1-4
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3.3.4. - Natureza Simbolica da Alimentacao

Quatro dos nove artigos incluidos nesta revisdo abordam mais a simbologia da
alimentacao.

A comida tem um significado simbolico que transcende os beneficios fisicos que
proporciona para a nossa sobrevivéncia. Como sabemos, negar comida e adgua a
qualquer pessoa por qualquer motivo parece a antitese de expressar cuidado (14) e
compaixao. A alimentacdo e a dgua estdo completamente ligadas a vida e, por esta
ligacdo irrefutavel, é que torna a decisdo de iniciar ou renunciar alimentacio
artificial um assunto extremamente controverso e emocionalmente complexo. (7)
De acordo com o estudo de Tai-Yuan Chiu, aproximadamente trés quartos dos
pacientes reconhecem que a alimentacdo pode simbolizar o cuidado das familias.
(7) Assim, quando os pacientes rejeitam a alimentacao que é oferecida pelos seus
familiares, estes sentem-se frustrados, pois sentem que o seu afeto, atencdo e
preocupacio estdo de alguma forma a ser rejeitados. (12) (14) Estes sentimentos
levam a que a nutricio artificial seja vista com uma 6tima alternativa para os
pacientes, pois acabam por sentir algum alivio por estar a ser feito algo pelo seu
ente querido. Desta forma, os familiares e os pacientes sdo extremamente

influenciados pela visualizacao do fluido da nutricao parenteral (13).

what could be any more inextricably bound to life itself than offering hungry persons
food and
thirsty persons water?

Tai-yuan Chiu, pagina 207, coluna 2, linhas 2-4

Family members often experienced feelings of rejection of their affection when food
was refused by patients.
Koji Amano, pagina 532, coluna 1, linhas 49-51

A regular nurse said that “Patients and caregivers are assured that a white liquid
(means lipid-containing PN) is connected to the body. It seems they equate it with
cooked rice”.

Ki-Sun Jung, pagina 2797, coluna 2, linhas 15-17

Por otro lado, de las 199 formas de cuidado que expresaron los pacientes, 51 de ellas
(25,62%) estuvieron relacionadas con la alimentacion, siendo la mas numerosa la de
“hacerme la comida’.

Encarna Chisbert Alapont, pagina 6, linhas 18-20)
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3.3.5. - Autonomia do Doente

Em trés dos nove artigos é mencionada a Autonomia do doente na decisao de iniciar ou
retirar a nutricao artificial.

Este tipo de decisdo é da inteira responsabilidade do paciente quando este se encontra
competente para tal decisao ou, anteriormente, o doente pode ja ti ter expressado os
seus desejos sobre a forma de diretivas antecipadas. Se o doente nao for competente, a
familia normalmente age com o seu representante. (9)

A autonomia do doente deve ser respeitada. Isso exige respeito ao direito do paciente a
autodeterminacao que permitira que cada um julgue o que é melhor para si mesmo (7),
mesmo que isto seja o oposto daquilo que a familia e os profissionais julgam que seja o

melhor para ele (8), surgindo assim um conflito na maioria das vezes.

Moreover, legally, ANH has been recognized as a medical treatment, which can be
refused by a competent adult or a surrogate decision-maker appointed through an
advance directive in the principle of autonomy.

Tai-Yuan Chiu, pagina 212, coluna 1, linhas 2-6

From the ethical point of view many authors describe the patient s right to decide
about treatment. The autonomy of the individual should be respected. Clearly,
personal beliefs and emotions influence the decision to start, stop, or continue PN
when the patient is in a terminal stage. Problems may arise when the diagnosis is
unknown or patients do not appear to be cognitively competent.

Sebastiano Mercadante, pagina 479, coluna 1, linhas 1-9

Participants identified patients as autonomous individuals with the right to be
informed and make decisions regarding their health. Later in the course of their
disease, when perhaps the level of conscience of the patient is affected, the family
usually act as the patient 's representative.

Angela Luna-Meza, pagina 4, linhas 44-46, pagina 5, linhas 1-3
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3.3.6. - Perspetiva da familia

Em seis dos nove artigos sao mencionadas as perspetivas dos familiares que
influenciam as decisoes no fim de vida.

De acordo com o Tai-Yuan Chiu, as preocupacoes das familias sdo reconhecidas como
as principais barreiras na decisdo do uso da nutricao artificial. (7) Assim, os valores
familiares, as crencas pessoais e as atitudes tém um grande peso na decisao de iniciar
ou interromper a alimentacao artificial nestes doentes. (8)

A dificuldade em comer que os doentes oncologicos em fim de vida sofrem leva a
ansiedade nos seus familiares (14), que temem que o paciente morra de fome,
tornando-se uma “alma faminta” apés a morte. (7) (12) Muitas familias também
experienciam sentimentos de culpa por se considerarem responsaveis pela diminuicao
da ingestao do paciente (14) e sentem-se impotentes e frustrados por nao serem
capazes de fazer com que paciente coma.(15) Estas crengas e preocupagoes levam a que
maioria das familias supliquem a nutricao artificial para os seus familiares sem pensar
nos possiveis riscos da mesma, uma vez que é dificil para a familia aceitar a cessacao da
ingestao nutricional quando o doente deixa de o conseguir fazer.(8)

Para além disto, a maioria das familias pensam que o internamento dos doentes
oncoldgicos em fim de vida é uma espécie de tratamento médico e que a morte significa
a falha da medicina. Assim, baseada nesta perspetiva, a familia ndo consegue aceitar

parar a nutri¢ao artificial mesmo nos ultimos dias de vida. (13)

This reveal the important role of medical professionals in the process of decision-
making for the use of ANH, although the families * concerns are recognized to be
the major barriers in deciding the use of ANH in the context of local cultural
background.

Tai-Yuan Chiu, pagina 213, coluna 2, linhas 10-16

The family also plays a major role in decisions regarding PN. The family can
induce the team and the patient to start or continue the administration of PN, even
if the patient is, at some level, opposed to the treatment. In this survey, nutritional
support was started at the hospital, and the family requested that it continue at
home.

Sebastiano Mercadante, pagina. 479, coluna 1, linhas 15-22
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This study revealed that over 70% of family members needed nutritional support
for their patients and over 40% would like to have received sufficient explanations
about the reasons for anorexia and weight loss of the patient.

Koji Amano, pagina 532, coluna 1, linhas 3-6

A wife of 58-year-old male patient spoke that “It is cruel to tell him (patient) that I
will going to cease his meal. I can 't do that”.

Ki-Sun Jung, pagina 2797, coluna 2, linhas 7-8
Family members described feeling totally responsible for the sick person s

nutritional care.

Ylva Orrevall, pagina 1283, coluna 2, linhas 21-22
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3.3.7. - Perspetiva do Doente

Em cinco num total de nove artigos desta revisao a Perspetiva do doente é mencionada
como uma barreira a tomada de decisao.

A decisao sobre a nutricional artificial nos doentes oncologicos em fim de vida nao pode
ser determinada apenas pela utilidade médica da mesma, mas também pelas
necessidades emocionais ou psicoldgicas dos pacientes. (13)

Tal como as familias, alguns pacientes temem que possam morrer a fome se decidirem
nao iniciar ou interromper a nutricao artificial. (11) Para além disto, muitos pacientes
tem uma forte confianca na NA e sentem-se totalmente dependentes desta intervencao
para viver. (13) Assim, os doentes que tém estas crencas vinculadas, numa situacao
nutricional cadtica e desesperante que estes doentes atravessam, levam a vontade do
doente em aceitar a nutricao artificial. (15) Apenas uma pequena percentagem de
doentes nao estava disposta a receber nutricao artificial porque temiam que essa
intervencao lhe trouxesse mais sofrimento e complicacoes. (13)

Os pacientes afirmaram que a nutricao suponha uma fonte de conflito entre eles e a sua
familia (14). Estes, muitas vezes, antes de iniciarem a alimentacao artificial, esforcam-
se para comer nao porque desejam, mas sim porque pretendem satisfazer os familiares
que estdo a encoraja-los para comer (12) até que chegam a um ponto de esgotamento
fisico e psicologico que sb piora o estado geral do doente por nao conseguir atingir o seu

objetivo (14).

Doctor, does this mean I "'m going to starve to death?

Melissa K. Whitworth, pagina 200, coluna 1, linha 18

Patients ate not because they wanted food but because they wanted to satisfy their
Jfamily members, who where encouraging them to eat.

Koji Amano, pagina 532, coluna 1, linhas 47-49

Another 62-year female patient with colon cancer said, “It is heartbreaking to
break up with my family, but I am afraid that maybe I will extend a painful
period”.

Ki-Sun Jung, pagina 2795, coluna 2, linhas 39-41
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Sin embargo, pocos estudios contemplam el esfuerzo que el paciente debe realizar
para mantener su ingesta, y el reconocimiento de dicho esfuerzo por parte del
entorno, como uno de los cambios antes mencionados. Ademas, este esfuerzo es
dificil de mantener en el tiempo y puede provocar agotamiento fisico o
psicologico.

Encarna Chisbert Alapont, pagina 7, linhas 20-25

25



Aspetos e questdes éticas relativos a nutricao em fim de vida nos doentes oncoldgicos

3.3.8. - Perspetiva dos Profissionais de Satde

Apenas trés dos nove artigos faz referéncia a Perspetiva dos profissionais de satde.
Quando os doentes oncologicos atingem um estadio avancado da sua doenca, é
necessario tomar decisoes eticamente complexas acerca dos tratamentos médicos em
fim de vida, ndo s6 para os pacientes e familia como também para os profissionais de
saude. (9)

Os profissionais de satide afirmam que é sempre mais dificil suspender os tratamentos
do que nao os iniciar e, embora existam alguns critérios clinicos para orientar essas
decisoes, o julgamento clinico continua a ser o mais importante a ter em conta. (9)
Alguns médicos consideram que nao iniciar / retirar a alimentacado artificial é uma
opcao médica valida em determinados doentes, mas, muitas vezes, ttm medo do
confronto com os familiares e de acoes judiciais. Este receio pode levar os médicos a
iniciar ou manter técnicas de alimentacao artificial mesmo na auséncia de beneficios
esperados. (9) Assim, na auséncia de ordens em contrario, o comportamento padrao
dos profissionais é, frequentemente, prosseguir com medidas de prolongamento de

vida que podem ser flteis para os pacientes. (10)

The difficult part of oncology is not deciding when to start a treatment but to
know when to stop it, (...) the decision to stop is related to the functional status of
the patient and his/her prognosis and treatment goal

Angela Luna-Meza, pagina 6, coluna 1, linhas 26-30

But when the patient already has a gastrostomy, or a tracheostomy, I cannot say
“take it off ", it is a situation we do not want to reach. It is more ethical not to start
them, than to have to withdraw them later.

Angela Luna-Meza, pagina 6, coluna 2, linhas 23-27
There may come a time when supported nutrition is of no benefit to you and the

burdens outweigh its previous value.

Melissa K. Whitworth, pagina 200, coluna 1, linha 44-46
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3.3.9. - Aceitacao e Prognostico da Doenca

Apenas dois artigos dos nove incluidos neste trabalho abordam a aceitagdo e o
prognostico da doenca como um fator influenciador da decisao de iniciar ou retirar/nao
iniciar a alimentacao artificial.

A percecdo e a aceitacdo que o paciente tém sobre o estado de doenca e o seu
prognostico, assim como a compreensao sobre o objetivo dos cuidados em fim de vida,
estdo associados a decisao de parar ou de n3o iniciar a nutricao artificial. Assim, uma
melhor compreensao do prognoéstico da sua doenca e o objetivo dos cuidados parece

aumentar a probabilidade de optar por nao receber ou interromper a nutri¢ao artificial.

(13)

I have done all I have to do in my life, and I want to go naturally because I have
no regrets anymore.

Ki-Sun Jung, pagina 2795, coluna 2, linhas 37-38

Among latino patients, terminal illness acknowledgement was also associated
with higher likelihood of DNR (do not resuscitate) orders (33% of those with a
DNR order and 10% without acknowledged a terminal illness).

Melissa M. Garrido, pagina 4, linhas 20-22
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3.3.10. Cultura e Religiao

Trés dos nove artigos incluidos mencionaram a Cultura e religido como sendo uma
barreira a tomada de decisao.

A cultura e a religido permitem uma melhor compreensao dos valores e preferéncias
dos doentes e das familias e a sua relacao com o planeamento dos cuidados em fim de
vida.

Em muitos grupos culturais associam uma conotagao negativa ao facto de se falar sobre
a morte, é considerado desrespeito, mé sorte e resulta em perda de esperanca. (9) Na
cultura oriental é pratica comum nao revelar a verdade sobre a doenga, especialmente
num doente com cancro em fim de vida, com base no principio da ndo maleficéncia.
Estas omissdes aumentam as barreiras na comunicac¢io entre o doente, a familia e os
profissionais de satde e acabam por prejudicar os cuidados em fim de vida. Neste caso,
a discussao sobre os desejos e as crencas dos doentes e da familia em relacao a nutricao
artificial fica comprometida. (77)

Por outro lado, outras culturas como por exemplo os povos indigenas tém uma visao
religiosa e cultural da morte mais pacifica e leve. As suas crencas e tradi¢coes expandem
o leque de opcoes médicas, sendo mais provaveis de interromper ou negar a nutricao
artificial. (9)

Alguns pacientes que acreditam em forgas externas, como por exemplo em Deus,
tendem a acreditar que a sua sobrevida é imutavel uma vez que esta definida por uma
entidade superior. Estes doentes tem uma menor influéncia no planeamento de
cuidados em fim de vida, sobretudo na alimentacao artificial pois defendem que o seu

percurso é definido por outrem.

When discussing the end of life with indigenous people the situation changes
dramatically. Both the cultural and religious perception of death is completely
different. People who have ancestral beliefs live the process of death and dying in
a more peceaful way.

Angela Luna-Meza, pagina 4, coluna 2, linhas 32-37

Our hypothesis was that values and preferences based on an external source (such
as God) controlling the length of life, as well as preferences for life-prolonging
care, would be associated with lower likelihood of having a DNR order within

each racial/ethnic group.

Melissa M. Garrido, pagina 2, linhas 22-26
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3.3.11. - Comunicacao e educagao

Sete dos nove artigos incluidos nesta Revisdo Sistematica abordam a comunicacéo e a
educacdo como sendo uma barreira nas decisoes em fim de vida.

E eticamente necessario que os profissionais de satide informem corretamente os
pacientes sobre os riscos e beneficios da nutri¢do artificial para que estes facam um
julgamento adequado. (77)

Os pacientes frequentemente afirmam que nao estdo informados em relacao a sua
condicao clinica. (8) (9) Por outro lado, os profissionais referem que os pacientes nao
desejam falar sobre estes topicos, sendo que, esta contradicio impede um o6timo
processo de tomada de decisao devido a uma ma comunicacao. (9)

Tanto os pacientes quanto os familiares disseram que durante as consultas médicas, a
atencdo nao estava voltada para as questdes nutricionais e por isso recebiam pouca
informacao sobre este assunto (15), que em contrapartida é o que mais gera conflito.

De acordo com Angela Luna-Meza, os médicos requerem habilidades especiais de
comunicacao como empatia e confianca, que sdo necessarias para comunicar opcoes de
cuidados em fim de vida e providenciar informacées claras sem eliminar a esperanca
dos pacientes. (9) Os profissionais consideram que estas habilidades sao adquiridas
através da pratica e da experiéncia.

De notar que as preferéncias dos doentes sobre iniciar ou interromper a nutricao
artificial frequentemente mudam depois uma educacdo sobre os riscos, beneficios e

objetivos desta intervencao. (10) (13)

Some patients are not coping well with the illness, and some are not informed
about the diagnosis.

Sebastiano Mercadante, pagina 479, coluna 1, linhas 7-9

I believe that the most important attributes of the doctor-patient relationship are
empathy ant trust.

Angela Luna-Meza, pagina 5, coluna 2, linhas 16-18

I am convinced that communicating appropriately requires sensitivity. One can
train (in) that and become proficient in the ability to inform in a smooth but
realistic way the patient s situation and the possible outcomes.

Angela Luna-Meza, pagina 5, coluna 2, linhas 38-42
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Percentage (20%) itself may not be accurate because of the small number of this
study, but it is clear that some patients have changed their minds not to receiving
an education. Actually, three patients (or family) wanted to stop to be
administered PN after receiving an education.

Ki-Sun Jon, pagina 2798, coluna 1, linhas 17-20

Both patients and family members said that attention was not focused on
nutritional issues during physicians ~ appointments at the hospital. The reasons
given included an apparent lack of time coupled with a feeling that physicians are
mainly interested in the oncological disease and treatment.

Ylva-Orrevall, pagina 1284, coluna 1, linhas 31-37
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3.3.12. Sistema de satide e experiéncia dos profissionais de satide

Apenas um dos nove artigos menciona o Sistema de saude e experiéncia dos
profissionais de satide como um assunto crucial que afeta a decisao.

A forma de organizacdo de um sistema de satide tem impacto na disponibilidade e
abordagem aos cuidados de satide em fim de vida. Um exemplo disso é o sistema de
saude colombiano onde os pacientes oncolégicos sdo, frequentemente, forcados a
mudar de um médico para outro. Esta mudanca pode fazer com que o paciente e a sua
familia percebem o profissional como um estranho que veio para diminuir esperancas.
Assim, nao se forma uma relacio de confianca entre o médico e o paciente
imprescindivel para a discussao deste tipo de assuntos. (9)

Em relacgao aos profissionais, aqueles que tinham mais experiéncia em cuidados em fim
de vida foram identificados como profissionais com uma comunicacao mais empatica
com os doentes. Para além disto, estes conversavam com os pacientes sobre
necessidades e preocupacdes nao organicas dos mesmos, ampliando desta forma a

confianca do paciente no médico. (9)

When I see a patient for the first time and he is already at the very last phase of
life, it s more complicated. If I'm presenting palliative sedation as an option or
talking about home-care options, for example, there will be mistrust of the patient
and the family. Many times, there are confrontations. They don 't want the
participation of an unknown person who is also cutting their hopes and
expectations.

Angela Luna-Meza, pagina 6, coluna 1, linhas 6-14

They expressed that time invested in these conversations leads to greater
knowledge of the patient s life, builds trust, opens a comfortable space for patients
to express their own ideas regarding management options and initiate EoL (end
of life) discussions.

Over time, I inadvertently learn some things about his (the patient) life: eg. what
his children do, and that makes him feel important, he trust me.

Angela Luna-Meza, pagina 5, coluna 2, linhas 24-32
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4. Discussao

A presente revisdo sistematica teve como objetivo explorar as barreiras que mais
frequentemente se encontram quando se torna necessario decidir sobre cuidados em
fim de vida, especificamente, quando a nutri¢ao artificial é evocada.

Tendo em vista o significado central da alimentacdo e a proximidade morte, os
pacientes oncologicos que apresentam perda de peso e de apetite, ndo sofrem apenas
consequéncias fisicas, mas também, sdo confrontados com desafios emocionais e
sociais e questOes éticas que podem ter mais impacto na sua vida do que as
consequéncias fisicas da propria doenca.

Este trabalho pretende evocar os fatores que influenciam a tomada de decisdo em
relacdo a nutricao artificial nestes doentes, tendo em vista os aspetos psicologicos e
emocionais que entram em confronto quando se tem que decidir questdoes desta
natureza, deixando para fora os aspetos fisiopatolégicos da caquexia da doenca
oncoldgica e os riscos e os beneficios da nutri¢ao artificial, na qual ja tem sido alvo de
grande pesquisa.

Da analise dos nove artigos incluidos nesta revisao sistematica surgiram 12 temas
principais que influenciam o uso da alimentacio artificial nos doentes oncologicos. Foi
feita uma pesquisa bibliografica adicional para uma melhor discussao sobre os temas e
para um melhor contexto global dos mesmos.

Em relacdo a natureza simbélica da alimentacao, a pesquisa revelou que varios
artigos faziam referéncia a este tema como algo extremamente importante a ter em
conta na tomada de decisao.

O conceito de comida e nutricdo é considerado um dos cuidados/tratamentos mais
bésicos que se baseiam na importancia que os alimentos tém na vida humana. Esta
importancia nao se deve apenas ao significado fisiol6gico, mas também ao significado
emocional, cultural, religioso e social que ela desempenha. (16) Desta forma, negar ou
retirar a alimentacao artificial a um doente é uma decisao eticamente complexa uma
vez que associamos, inevitavelmente, a alimentacgao a vida e ao cuidado. (7) (14)

Na pesquisa efetuada, deparamo-nos com o facto de os pacientes reconhecerem a
alimentacdo como uma forma de cuidado das suas familias (7) e também como uma
fonte de conflito, quando os pacientes deixam de se conseguir alimentar da mesma
forma. (12)(14)

Apesar de a alimentagao artificial ndo ser o sinébnimo de oferecer alimentacao, as suas
familias vém esta intervencao como tal, e dai, surge a insisténcia destes em instituir aos
seus familiares a alimentacao artificial quando os pacientes diminuem ou deixam de se

alimentar oralmente.
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No entanto, de acordo com Tai-Yuan Chiu, introduzir a alimentaciao artificial
demasiado cedo pode substituir o cuidado da familia para com o doente e tornar a
relacdo entre estes mais distante (77), uma vez que, a alimentacao tem um papel notavel
nas relacgoes sociais (14). Desta forma, € essencial incentivar a interacao entre o doente
e a familia para lhe dar o suporte emocional e fisico que precisam. (77)

Outra barreira bastante invocada nos artigos incluidos nesta revisao é a Qualidade de
vida que é mencionada como o principal fator na decisao sobre iniciar ou nao
iniciar/interromper a nutricao artificial em todo o mundo (17).

De acordo com a Organizacdo mundial de satde, o objetivo dos cuidados em fim de
vida é promover a qualidade de vida dos doentes e da sua familia, providenciar o alivio
dos sintomas e ajudar os pacientes a viver o mais ativamente possivel, integrando os
aspetos espirituais e psicologicos do doente. (15) Assim, sabendo que a alimentacdo
artificial podera interferir na rotina de alimentacdo do doente, implicar riscos e
complicacOes para a sua saude e interferir na dinamica entre o doente, a sua familia e o
seu dia a dia, esta intervencao necessita de ser bem equacionada uma vez que podera
diminuir a qualidade de vida dos pacientes. Nesta fase, deve privilegiar-se muito mais a
qualidade de vida do doente através de medidas de controlo sintomatico e outras que
levem a um maior conforto e bem-estar.

De realcar que, o conceito de qualidade de vida possui diferentes interpretacgoes
dependendo das diferentes culturas e situacoes. (17) Varios estudos em pacientes com
cancro avancado tém falhado em demonstrar algum beneficio da nutri¢ao artificial na
melhoria da qualidade de vida dos doentes. (11) (13)

Assim, é eticamente necessario para os profissionais de satde avaliar os riscos e
benéficos da nutricao artificial e informar os pacientes corretamente para ajudar a que
o paciente faca o julgamento mais apropriado de acordo com os seus proprios conceitos
e crencas em relacao a qualidade de vida.

Prolongar a vida do paciente é outro tema frequentemente mencionado nos artigos
desta revisao que exige reflexdo. Na maioria das vezes, o desejo de se instituir a
alimentacao artificial baseia-se apenas no facto da possibilidade de se prolongar a vida
do paciente. (8) (13) O prolongamento da vida nunca pode ser o tnico objetivo da
alimentacao artificial, uma vez que, deve ser sempre posto em relacao com o bem-estar
do doente. Desta forma, o prolongamento da vida e a qualidade da vida sao dois temas
que nao podem ser dissociaveis e devem ser sempre tido em conta em conjunto na
tomada de decisao sobre os cuidados em fim de vida.

De acordo com Ki-Sun Jung, nao existem diferencas em termos de sobrevivéncia entre

pacientes com e sem nutricao parenteral (13), o que torna o prolongamento da vida um
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tema controverso que necessita de ser reforcado nas discussdes sobre o fim de vida com
os doentes, ja que a maioria nao tem esta percecao.

Importa dizer que prolongar da vida nunca se deve transformar no prolongar da fase de
morte (18) e nas situacoes em fim de vida, o propoésito das intervencgoes sao, acima de
tudo, melhorar a qualidade de vida do doente.

Em relacdo ao conhecimento que os doentes tém sobre a alimentacao artificial,
apenas um dos artigos fez referéncia a esta problematica, o que demonstra que, apesar
de a amostra usada para este trabalho ser bastante limitada, existe uma falta de
preocupacao em avaliar este parametro.

De acordo com Tai-Yun Chiu, um ntmero significativo de doentes que estia sobre
alimentacao artificial ndo sabe no que consiste esta intervenciao e também tém ideias
erradas sobre o objetivo da mesma. Isto denota uma barreira importante para um
processo de decisao apropriada. Apesar dos esforcos da equipa médica em fornecer a
nutricdo artificial sobre o principio da beneficéncia, a nutricdo inadequada pode
aumentar ainda mais o sofrimento do paciente violando assim, o principio da nao
maleficéncia. Assim, para contrariar a falta de conhecimento dos doentes, serd uma
responsabilidade moral explicar os potenciais beneficios e riscos do uso da alimentacao
artificial, assim como desmitificar crencas que possam impedir a adequada tomada de
decisdo por parte do doente e da familia.

De acrescentar que, o mais alto nivel de conhecimento dos doentes sobre a alimentacgao
artificial leva a menores probabilidades de desejar receber a mesma (7), o que
demonstra a importancia do consentimento informado na tomada de decisoes.
Entende-se por consentimento informado a autorizacao esclarecida prestada pelo
utente antes da submissao a determinado ato médico. Esta autorizacido pressupoe uma
explicacdo e respetiva compreensao quanto ao que se pretende fazer, o modo de atuar,
razao e resultado esperado da intervencao consentida. (20)

O nivel de conhecimento que os pacientes e familias tem sobre a alimentacao artificial
estd claramente relacionado com a comunicacao e educaciao desenvolvida sobre
este assunto entre o paciente, familia e profissionais de saide.

A comunicacao e educacao foi um dos temas mais evocados nos artigos incluidos neste
trabalho, evidenciando assim a importancia do mesmo nas decisoes em fim de vida.
Um dos achados mais relevantes foi o facto das preferéncias dos doentes sobre iniciar
ou interromper a nutricao artificial frequentemente mudarem depois uma educacao
sobre os riscos, beneficios e objetivos desta intervencdo. (10) (13) Isto realca a
necessidade dos pacientes e das suas familias perceberem os objetivos e as implicagoes

dos cuidados baseados numa informacdo clara sobre a sua condicdo clinica,
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prognostico da sua doenga e todos os detalhes da intervencao em causa para,
posteriormente, puderem decidir apropriadamente.

Os pacientes e as familias afirmam que nao recebem informacao suficiente sobre as
questoes nutricionais que os preocupam (8) (9) (15) e os profissionais referem que os
pacientes nao desejam falar sobre estes topicos. (9) Esta contradicao afasta claramente
o didlogo entre paciente, familia e profissionais impedindo a discussao sobre o que
realmente preocupa os intervenientes.

Outro estudo anterior mostrou que existe uma falta de integracao entre os pontos de
vista do profissional de satde, do paciente e da familia nas tomadas de decisdo sobre a
nutricao e a hidratacao artificial no final da vida. Portanto, um desafio para os cuidados
médicos atuais é promover um dialogo efetivo entre os médicos, paciente e familiares.
De facto, a comunicacao eficaz é de extrema importancia para garantir o direito do
paciente e dos seus familiares de participar ativamente na toma de decis6es sobre os
cuidados em fim de vida. (21)

Para além de habilidades especiais de comunicacido, como a empatia e a confianca, o
tempo investido nas conversas é de grande relevancia para comunicar opg¢oes e decisoes
em fim de vida, uma vez que leva a um maior conhecimento da vida do paciente, cria
confianca e abre espaco confortavel para que os pacientes expressem as suas ideias e
preocupacoes. (9)

A nutricdo artificial apesar de ser vista pela grande maioria dos doentes e familiares
como uma intervencao bésica de suporte, legalmente tem sido reconhecida como um
tratamento médico e por isso pode ser recusada por um adulto competente ou por um
representante (se o paciente nao for competente) sobre o Principio da autonomia.
O Principio bioético do respeito a autonomia é o inicio do direito do paciente de
questionar o seu tratamento e assegurar que o plano de cuidados esteja em
conformidade com seu desejo. (19) Muitas vezes este principio é entendido como
absoluto para as boas praticas, mas nem sempre o paciente esta apto a tomar decisoes.
Desta forma, os problemas surgem quando o doente nao esta competente e assim deixa
de ser capaz de expressar a sua vontade. Nestas situacoes, os seus desejos poderao estar
expressos sobre a forma de um testamento vital ou entao alguém proéoximo do doente
assume a responsabilidade de decidir o melhor. (9)

Uma das barreiras mais referenciadas nos artigos ¢ a Perspetiva da familia. Importa
reforcar que as preocupacoes da familia foram consideradas como as principais
barreiras na decisdao em relacdo ao uso da nutricao artificial. (7)

A falta de apetite do paciente gera stress e sentimentos de culpa nos cuidadores que se
consideram responsaveis pela diminuicao da ingestao do paciente. (14) (15) Por isso,

ndo é surpresa que isto possa causar sofrimento emocional consideravel para os
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parentes. (12) A alimentacao é muitas vezes feita em conjunto com o resto da familia, e
como os pacientes deixam de participar nestes eventos, os familiares vivenciam isto
como uma perda. (12)

A familia desempenha um papel marcante nas decisées (8) e é impossivel evitar a
influéncia dos seus valores, das suas crencas e atitudes. Os familiares emocionalmente
afetados apresentam, por vezes, opinides e atitudes baseadas em expectativas
irrealistas e ideais errados relativamente a NA no fim de vida nos doentes oncoldgicos.
Muitos acreditam que suspender a nutricao artificial significa desistir do doente e
temem que este possa morrer a fome. (7) (12) Assim, os familiares vém na nutricao
artificial uma sensacao de alivio e seguranca, no sentido de nao se desistir do doente e
nao lhe retirar algo que os familiares vem como indispensavel para a sua vida. Por
outro lado, introduzir técnicas de nutricdo artificial precocemente pode substituir o
cuidado delicado das familias e fazer a relacao entre estes mais distante. (77)

Alguns estudos demonstram que explicar para a familia que a diminuicao do apetite é
normal e faz parte do processo de doenca, pode mudar as suas perspetivas e, desta
forma, diminuir o conflito intrafamiliar gerado. (22)

De acordo com Koji Amano, a maioria das familias necessitam de suporte nutricional
para os seus pacientes e uma grande parte gostaria de ter recebido explicagdes
suficientes sobre os motivos da anorexia e perda de peso do paciente. Isto é consistente
com um estudo anterior no qual as principais causas de sobrecarga psicolégica nos
familiares foram a falta de conhecimento sobre os aspetos nutricionais do paciente. (13)
Outros estudos demonstraram que os familiares conformados com a decisdo de retirar
a alimentacao nutricional aos seus doentes, afirmaram que tinha recebido informacoes
suficientes sobre o paciente e as intervencoes evocadas. (23) Desta forma, antes de se
tomar qualquer decisdo, importa discutir com as familias por tempo suficiente sobre a
condicdo clinica do doente, prognoéstico, objetivos dos cuidados, preocupacodes
existentes e os seus desejos. (13)

A perspetiva dos doentes, tal como a dos seus familiares, é evocada nos artigos
como uma barreira. As decisoes em fim de vida sao extremamente influenciadas pelas
necessidades emocionais e psicolégicas dos pacientes (7).

De acordo com Tai-Yuan Chiu, a maioria dos pacientes tendem a acreditar fortemente
nos beneficios da NA em detrimento dos potenciais riscos da mesma (7). Para além
disto, alguns temem que possam morrer a fome (11) e sentem uma forte confianca e
dependéncia para com a nutricao artificial (13). Isto esta em conformidade com outros
estudos que afirmam que os proprios pacientes podem ter varios motivos para querer a
NA. Eles podem acreditar que é necessario para a sua sobrevivéncia, que se vao sentir

melhor com a NA ou apenas para manter as suas aparéncias para com a sua familia e
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evitar um conflito entre eles, uma vez que alguns familiares vao acreditar que se os
pacientes decidirem nao se alimentar estao a desistir de viver. (22)

Os pacientes identificam esta fase como algo desesperante uma vez que influencia a
relacdo destes para com a sua familia. Por isso, muitas vezes, apesar de ja se sentirem
cansados e conformados com sua condic¢ao clinica e prognostico, aceitam a NA para, de
alguma forma, satisfazer os desejos da sua familia. (12)

Por outro lado, os pacientes que decidiam interromper ou nao iniciar a alimentacao
artificial, tinham mais preocupacdo com o sofrimento e complicacoes que esta
intervencao lhes podia trazer. (13) De realcar que a educacido sobre o papel da nutricdo
artificial no fim de vida pode fazer com que os pacientes mudem as suas perspetivas e
pretendam, posteriormente, interromper ou nao iniciar esta intervencao. (13)
InvestigacOes prévias sobre as perspetivas dos doentes mostraram que os principais
problemas em relagdo aos cuidados em fim de vida residiam na comunicagio,
dificuldades na acessibilidade e na resposta aos problemas (9), o que esta de acordo
com os resultados apontados neste trabalho.

Por ultimo, as perspetivas dos profissionais de satde também entram em
consideracao nos cuidados em fim de vida e foram mencionados em alguns dos estudos
incluidos. Como sabemos, os profissionais de satde sdo pessoas como todas as outras e,
ao longo das suas vidas, podem ter que desempenhar os papéis de familiares e
pacientes. Sao, portanto, individuos providos de sentimentos, emocoes, crencas e
valores e, por isso o tema da alimentacdo também traz para estes, dilemas éticos e
preocupacoes, quando é necessario decidir sobre iniciar ou interromper a alimentacgao
artificial num doente.

Apesar dos profissionais de satide com experiéncia na area terem uma maior no¢ao dos
possiveis riscos e beneficios de NA, muitas vezes acabam por administrar este
tratamento nos doentes terminais motivados pela falta de conhecimento cientifico
existente na area, pela sua propria dificuldade em aceitar a morte do paciente, pela sua
necessidade emocional de acreditar que algo foi feito pelo doente e, muitas vezes, pela
insisténcia das familias em instituir a NA. (24)

A pesquisa demonstrou que os profissionais de satide sentem que é sempre mais dificil
suspender os tratamentos e receiam o confronto com os familiares e as acoes judiciais.
Este receio pode levar os médicos a iniciar ou manter técnicas de alimentacao artificial
mesmo na auséncia de beneficios esperados. (9)

Outra barreira importante para decisdo de cuidados em fim de vida diz respeito a
aceitacao e prognostico da doenca. Segundo a Associacdo Europeia de Cuidados
Paliativos, a nutricdo artificial é recomendada apenas em doentes com boa

performance status, com neoplasias de crescimento lento e com prognostico superior a
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3 meses. (25) A expectativa de vida e o prognostico da doenga parece ser um parametro
a seguir, como vimos nos estudos incluidos neste trabalho. No entanto, a estimativa da
sobrevida pode nao ser confiavel e influenciada por véarios fatores. (8) O estadiamento
tradicional ndo parece ser preciso nos cuidados em fim de vida. Esta incerteza no
prognostico faz com que, muitas vezes, se opte por seguir o caminho de iniciar ou
manter a nutricio artificial nos doentes oncolégicos em fim de vida. Assim, fornecer ou
nao fornecer nutricao artificial baseado apenas na estimativa de vida é possivelmente
falivel.

O facto de o doente aceitar a sua condic¢do clinica e o seu prognéstico, assim como o
entendimento sobre os objetivos dos cuidados em fim de vida podem estar associados
com a decisdo de interromper ou nao iniciar a nutricao artificial (13), denotando
novamente a importancia da partilha de informacdo e comunicaciao entre a triade
paciente, familia e profissionais de saiide de modo atingir o entendimento real da
situacao.

A cultura e a religiao foram outras barreiras evocadas nos artigos e que merecem
enfoque. Vivemos em sociedades cada vez mais multiculturais que sdo confrontadas
por diversas crencas e atitudes em relagdo ao corpo e a vida humana originadas em
diferentes culturas e religides. (26) Portanto, o respeito pela origem religiosa, étnica e
cultural dos pacientes e das familias tem que ser garantido. Como as atitudes em
relacdo a morte e a alimentacdo diferem nas nossas sociedades, é aconselhavel falar
com o paciente e a familia para obter informacdes adequadas. No entanto, varios
estudos demonstram que algumas populacoes consideram que falar abertamente sobre
a morte e sobre os cuidados em fim de vida, nao é aceitavel porque é considerado
desrespeito, ma sorte e perda de esperanca (9), aumentando as barreiras a
comunicacao eficaz e prejudicando os cuidados.

Por ultimo, o sistema de satide e a experiéncia dos profissionais de satide tem
impacto nas escolhas acerca da nutricao artificial.

Para além da acessibilidade a cuidados em fim de vida que nao é universal, a estrutura
e funcionamento de cada sistema de satde influencia a disponibilidade e abordagem
dos mesmos.

Os médicos consideram que as habilidades comunicacionais para informar e discutir
opcoes de cuidados em fim de vida sao adquiridas através da pratica e da experiéncia.
(9)

Estudos anteriores tém mostrado que os médicos com mais experiéncia nos cuidados
em fim de vida tém menos probabilidade em aconselhar nutricio artificial (26), o que

demonstra que, a experiéncia torna os profissionais de saide mais conscientes para a
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qualidade de vida e conforto em detrimento de mais intervengdes que possam revelar-
se fateis para os doentes.

De facto, todos os temas apresentados neste trabalho sdo abordados separadamente,
mas na verdade, sao indissociaveis entre si. A falta de conhecimento dos pacientes e das
familias em relacdo a nutricao artificial deve-se em grande parte a falta de comunicacao
entre o paciente, familia e profissionais, ou devido ao conflito entre as perspetivas de
cada um. Assim, todos os temas foram abordados em separado apenas por uma questao
de organizacao.

Este trabalho evidenciou algumas das barreiras que dificultam a toma de decisao em
relacdo ao inicio ou a suspensao da nutri¢ao artificial em doentes oncologicos em fim de
vida. Estas barreiras precisam de ser conhecidas pelos profissionais de saide de modo
a tentar geri-las quando se torna necessario decidir sobre este tipo de cuidados.

Como vimos, a alimentacdo é associada a saude e ao bem-estar, essencial a
sobrevivéncia humana, com representacdo social e emocional, tornando-se
extremamente desafiante no cancro avancado. Sendo considerada fonte de vida, a sua
privacdo significa atentar contra esta. A decisdo de iniciar, manter ou suspender a
alimentacao artificial deve ser discutida com a equipa técnica multiprofissional,
paciente e com os seus familiares de modo a tomar a decisao mais apropriada. Esta
discussdao deve ser completa o suficiente de modo a se abordar todas as explicagoes
clinicas necesséarios, outras opgoes terapéuticas, crencas e desejos do paciente/familia,
e os possiveis beneficios e riscos da intervencdo. Se o proprio paciente decidir nao
iniciar ou suspender a nutricao artificial, esta postura tem que ser respeitada do ponto
de vista moral e ético, pelo médico e pela sua familia, considerando o principio da
autonomia.

Muitos estudos, muitos deles estudos controlados randomizados, falharam
consistentemente em demonstrar um beneficio clinico significativo da nutricao
artificial no final da vida (27) por isso a decisao deve ser feita de modo individual.

Do ponto de vista educacional, descobrimos que mais evidéncias e bons materiais de
ensino podem ser tteis para promover o conhecimento dos pacientes em relaciao a
alimentacao artificial e melhorar, ainda mais, a comunicacdo. Para além disto, o
processo de comunicacao deve ser repensado, de modo a enfatizar o facto de que a
impossibilidade de comer nos doentes oncologicos em fim de vida é devido ao curso
natural da doenca e que a morte se deve a falha multiorganica e nao a diminuicao da
ingestao. Torna-se imprescindivel que os pacientes estejam informados e que as suas
preferéncias sejam tidas em conta de modo a termos cuidados de satide em fim de vida

de alta qualidade.
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5. Conclusao

Iniciar ou suspender a nutricdo artificial ndo é apenas um problema médico, mas
também uma decisdo complexa, cultural, humanistica e psicoldgica. Ter conhecimento
das barreiras e dilemas éticos que surgem nos cuidados em fim de vida dos doentes
oncologicos torna-se indispensavel para uma pratica clinica de qualidade. O
reconhecimento e a abordagem mais precoce destas barreiras diminuiu a carga
psicoldgica, ansiedade e o conflito que este tema acarreta para o doente e a familia.
Antes de ser tomada alguma decisdo, os profissionais de saide devem discutir com o
paciente e a familia sobre a sua condicao clinica, prognostico, objetivos da alimentacao
artificial, beneficios e riscos possiveis desta intervencao, assim como as preocupacoes e

os desejos dos mesmos.

5.1 Limitacoes

A pesquisa para esta revisdo foi bastante limitada uma vez que foram encontrados
poucos artigos que fossem de encontro com o objetivo deste trabalho. Muitos dos
artigos encontrados com possivel interesse eram artigos de revisdo que nado foram
incluidos. Para além disto, os artigos incluidos ndo foram considerados excelentes em
termos de qualidade uma vez que a importancia dos achados do estudo nem sempre foi

a melhor.

5.2 Forcas

Os artigos incluidos sao provenientes de uma grande variedade de paises o que permite
uma amostra mais diversificada. A maioria dos artigos abordava varios temas o que

corrobora a problematica.

5.3 Pesquisa Futura

De facto, esta revisao revelou que é necessaria mais pesquisa sobre as barreiras e os
fatores que influenciam a decisao de iniciar ou suspender a alimentacao artificial em
fim de vida, uma vez que os dados acerca desta problematica sao escassos.

E essencial pesquisar sobre as preocupacdes dos cuidadores, do paciente e dos
profissionais e avaliar se, na pratica, os profissionais de saide tém atitudes

coincidentes com as perspetivas que tém sobre a NA em fim de vida.
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