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Resumo

Introducao: Na prética clinica atual, é frequente que os médicos prescrevam alimentacao
artificial a individuos com deméncia avangada. Contudo, as recomendacoes das sociedades
cientificas de geriatria e nutricdo contraindicam a administracio da mesma nesta
populacdo. Com o envelhecimento global e continuo da populacdo, espera-se um aumento
significativo do namero de individuos que vivem com deméncia, num futuro préximo. A
decisdo sobre alimentacao artificial em individuos com deméncia avangada é eticamente
desafiante. Num contexto em que sera cada vez mais frequente que a equipa clinica se
confronte com este processo de tomada de decisao, revela-se pertinente compreender quais

os aspetos que o influenciam.

Objetivo: Analisar a literatura, de modo a perceber quais os aspetos que influenciam a

decisdo sobre alimentacao artificial em individuos com deméncia avancada.

Métodos: Foi realizada uma revisao sistematica da literatura. Para tal foi efetuada uma
pesquisa bibliografica abrangente, em 3 bases de dados eletrénicas: PubMed/MEDLINE,
Web of Science e SciELO. Foi respeitada a metodologia PRISMA. Todos os titulos e
abstracts encontrados foram avaliados, de acordo com os critérios de selecao definidos. Os
artigos duplicados foram removidos. Foram selecionados para leitura na integra os artigos
considerados adequados. Os estudos que cumpriram os critérios de sele¢ao foram incluidos
na analise qualitativa e foi utilizada a escala de Hawker et al para avaliacao da qualidade
dos mesmos. Para tornar o processo de extracao de dados coerente e sistematizado, foi
utilizado um formulario de extraciao de dados. A anélise dos estudos incluidos resultou de

uma combinacao de analise tematica e sintese narrativa.

Resultados: Foram incluidos 17 estudos nesta revisao sistematica, cuja analise permitiu
identificar os seguintes 11 temas interrelacionados: Decisao partilhada; Vontade prévia do
paciente; DAV/PAC sobre alimentacao artificial; Opinido do PCS/familiares/cuidadores;
Opinido da equipa clinica; Beneficios, riscos e opcoes alternativas; Aspetos legais; Aspetos

socioeconomicos; Aspetos religiosos; Aspetos culturais/ambientais; e Qualidade de vida.

Conclusao: A decisdo sobre alimentagao artificial em deméncia avangada é efetivamente
influenciada por uma panoplia de aspetos, que se encontram intimamente relacionados.
Esta decisdo é eticamente desafiante na medida em que estes aspetos entram
frequentemente em conflito gerando dilemas éticos. O processo de decisao deve ser
compartilhado, sustentado por um processo de deliberacao ética, e sempre norteado pelos

principios basilares da ética médica.
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Abstract

Introduction: In current clinical practice, physicians frequently prescribe artificial
feeding to individuals with advanced dementia. However, the recommendations of the
scientific societies of geriatrics and nutrition contraindicate the use of artificial feeding in
this population. With the global and continuous aging of the world’s population, a
significant increase in the number of individuals living with dementia is expected in the near
future. The decision about artificial feeding in individuals with advanced dementia is
ethically challenging. Thus, in a context in which the clinical team will often face this

decision making, it is relevant to understand which aspects influence it.

Objective: To analyze the literature, in order to understand which aspects influence the

decision about artificial feeding in individuals with advanced dementia.

Methods: A systematic review of the literature was performed. To this end, a
comprehensive literature search was carried out in 3 electronic databases:
PubMed/MEDLINE, Web of Science and SciELO. PRISMA methodology was followed. All
titles and abstracts found were evaluated according to the defined selection criteria.
Duplicate articles were removed. The articles considered adequate were selected for full
reading. Studies that met the selection criteria were included in the qualitative analysis and
the Hawker et al scale was used to assess their quality. To make the data extraction process
coherent and systematized, a data extraction form was used. The analysis of the included

studies resulted from a combination of thematic analysis and narrative synthesis.

Results: 17 studies were included in this systematic review, whose analysis allowed the
identification of the following 11 interrelated themes: Shared decision; Patient's prior
wishes; ADW/ACP on artificial feeding; HCA/relatives/caregivers’s opinion; Clinical team’s
opinion; Benefits, risks and alternative options; Legal aspects; Socio-economic aspects;

Religious aspects; Cultural/environmental aspects; and Quality of life.

Conclusion: The decision about artificial feeding in advanced dementia is influenced by a
wide range of aspects, which are closely related. This decision is ethically challenging as
these aspects often come into conflict, generating ethical dilemmas. The decision process
must be shared, supported by a process of ethical deliberation, and always guided by the

fundamental principles of medical ethics.
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1. Introducao

Na pratica clinica atual, é frequente que os médicos prescrevam alimentacao artificial a
individuos com deméncia avancada, apesar das recomendacoes das sociedades cientificas
de geriatria e nutricao, baseadas em evidéncia cientifica, contra a administracdo da mesma
nessa populacao. (1)

A decisao sobre alimentacao artificial em individuos com deméncia avancada é eticamente
desafiante, envolvendo uma ponderacao detalhada entre os beneficios e os riscos clinicos
dos procedimentos a adotar, e uma série de aspetos éticos (2,3), legais (4—6), culturais e
religiosos (4,5), numa discussao multidisciplinar, envolvendo quer o corpo clinico, quer o
doente, e ainda os eventuais representantes deste tltimo.

Com o envelhecimento global e continuo da populacao (5), espera-se um aumento cada vez
mais significativo do niimero de individuos que vivem com deméncia, mais precisamente,
segundo a Organizacao Mundial de Saude (OMS) (7), estima-se que esse nimero aumente
para 78 milhdes em 2030 e para 139 milhoes em 2050.

O tema desta dissertagdo revela-se pertinente, num contexto em que sera cada vez mais
frequente que a equipa clinica se confronte com a decisao de iniciar ou nao métodos de
alimentacao artificial em individuos com deméncia avancada (5). Assim, é necessario que
este assunto seja mais discutido, refletido e esclarecido. Esse é o propoésito desta revisao

sistematica da literatura.
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1.1 Demeéncia

A deméncia é uma condicao neurodegenerativa marcada pelo declinio das funcoes
cognitivas, além do expectavel devido ao envelhecimento biologico. Atualmente, a deméncia
¢ a sétima causa de morte entre todas as doencas, e é uma das principais causas de
incapacidade e dependéncia entre os idosos em todo o mundo (7).

A prevaléncia global de deméncia é de 5 a 7% (8), sendo muito variavel entre paises.
Segundo a OMS (7), atualmente, o ntimero estimado de individuos que vivem com
deméncia, globalmente, é de 55 milhdes, com um aumento anual previsto de 10 milhdes de
Novos casos.

A idade avancada, principalmente apds os 65 anos (9), e o género feminino sao os
principais fatores de risco para esta condicao (4,10), sendo que até 70% das pessoas com
deméncia tem mais de 75 anos (11).

Contudo, apesar de afetar predominantemente pessoas idosas, a deméncia nao é
uma consequéncia inevitavel do envelhecimento biolégico, sendo o resultado de uma
variedade de doencas ou lesdes que afetam, priméria ou secundariamente o cérebro (7).

As deméncias degenerativas primarias decorrem da destruicao neuronal progressiva
e irreversivel, das quais sdo exemplo a doenca de Alzheimer, a deméncia vascular, a
deméncia com corpos de Lewy, a deméncia frontotemporal, a doenca de Huntington e a
doenca de Creutzfeldt-Jakob’s (12). A doenca de Alzheimer é a forma mais comum de
deméncia, constituindo cerca de 60-70% dos casos, sendo de salientar que é frequente a
existéncia de formas mistas e que os limites entre as varias formas sao indistintos (7).

Existem, também, causas progressivas potencialmente reversiveis de deméncia, de
origem secundaria (12), tais como deficiéncia de vitamina B12, hipotiroidismo, deficiéncia
de tiamina, tumores cerebrais e hematomas subdurais, mas a maioria das causas sao
irreversiveis (13), pelo que, estas tltimas, tém um impacto negativo mais significativo na
satude da populacao.

Atualmente, ndo existe um tratamento curativo para a deméncia, pelo que esta é
uma doenca cronica de natureza progressiva (7). Nas ultimas quatro décadas, apesar do
desenvolvimento de varios ensaios clinicos, nao se identificaram medicamentos curativos
para a deméncia, nem substancialmente modificadores do processo de doenca (11). Por
outro lado, estudos epidemiolégicos sugerem que intervencoes direcionadas para fatores de
risco modificaveis ou para fatores protetores tém probabilidade de atrasar ou mesmo
interromper o inicio da clinica de deméncia (11).

Clinicamente, a deméncia afeta cada pessoa de forma diferente, dependendo das
causas subjacentes, de outras condicdes concomitantes e do funcionamento cognitivo
prévio da pessoa (7). Além dos défices cognitivos na memoria, na funcao executiva, na

compreensao da fala e linguagem e na habilidade em desempenhar as atividades da vida
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diaria, a maioria dos pacientes desenvolve alteracoes de personalidade e sintomas
comportamentais e psicologicos de deméncia, nomeadamente, depressao, sintomas
psicdticos, atividade errante e sem proposito, agitacao ou agressao (14).

A evolucao da deméncia é variavel, mas, geralmente, é usado um modelo de trés
estagios para caracterizar os individuos: leve (estigio inicial), moderado (estagio
intermédio) e grave (estagio tardio) (4,7).

No estagio inicial, os pacientes podem ser independentes, apenas com lapsos de
memoria de curto prazo ocasionais, e dificuldade em expressar ideias (4). O inicio dos
sintomas é gradual nesta fase inicial, sendo que é também frequente a que o individuo perca
anocao do tempo e do espaco, perdendo-se em locais familiares (7).

No estagio intermédio, os sintomas iniciais tornam-se mais evidentes, os pacientes
podem sentir-se mal-humorados e apresentam um declinio progressivo no funcionamento
cognitivo (4), tornando-se mais esquecidos, quer dos eventos recentes, quer dos nomes das
pessoas; ficam confusos, mesmo na sua propria casa; tém mais dificuldade em comunicar;
precisam de ajuda para a higiene pessoal; experienciam mudancas de comportamento,
nomeadamente, divagacoes e repeticao de perguntas previamente feitas (7).

No estagio tardio, os individuos com deméncia avancada sdao praticamente
totalmente dependentes e inativos; tém dificuldade em reconhecer os familiares e os
amigos; tém dificuldade em caminhar; e as mudancas de comportamento prévias podem
agravar-se, de tal forma que podem chegar a agressao (7). Neste estagio os pacientes sdo
incapazes de comunicar e manter as funcoes corporais. No que concerne a alimentacao,
verifica-se uma diminuicdo progressiva da capacidade de ingestdo oral (4), por
incapacidade de reconhecer os alimentos, ou por rejeicao dos mesmos, ou até por falta da
sensacao de fome (15), ou, ainda, por incapacidade de alimentar-se de forma independente
(4). Podem, também, desenvolver problemas alimentares irreversiveis — como disfagia
permanente — o que condiciona a sua alimentacdo, colocando-os em alto risco de

desnutricao (4), desidratacao, perda de peso e de pneumonia por aspiragao (15).
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1.2 Alimentacao artificial

As dificuldades alimentares que afetam a nutricao e hidratacao dos pacientes com
deméncia sdo muito frequentes — afetando cerca de 80% dos pacientes — e podem
desenvolver-se em diferentes estagios da doenca, dependendo do tipo e da progressao da
deméncia. (15) A alimentacao artificial é, muitas vezes, iniciada, a fim de superar estas
dificuldades. (13,15)

Existem varias formas de alimentagao artificial, que podem ser agrupadas em dois
principais tipos: alimentagdo entérica ou alimentacdo parentérica. (16) Na alimentacao
entérica, parte do trato gastrointestinal é mantido no processo alimentar (17), sendo parte
do trajeto substituido, artificialmente, através da insercdo de um tubo. Os dois métodos
entéricos mais frequentemente utilizados sao a sonda nasogéastrica (SNG) ou a gastrostomia
endoscopica percutanea (PEG). (4,16) Relativamente a alimentacao parentérica, esta pode
ser administrada via intravenosa ou via subcutéinea. (16)

Todas as formas de alimentacao artificial sdo consideradas invasivas, comportando
riscos, que tém de ser ponderados e comparados aos possiveis beneficios do seu uso. (16)
Apesar dos beneficios nutricionais expectaveis da alimentacao artificial, segundo Diana De
e Carol Thomas (16), esta nao melhora o estado nutricional, nem reduz o risco de infecoes,
ndo previne a pneumonia de aspiracdo, nem diminui o desenvolvimento de tlceras de
pressao e nao reduz as hospitalizacoes.

Além disso, os procedimentos de intubacao necessarios a SNG e a PEG nao sao
isentos de riscos e complicacoes (4). Quanto a PEG, esta aumentado o risco de morbilidade
relacionado com inflamacao, infecao, bloqueio e deiscéncia a volta do local de insercao da
PEG (16). Em relacdo a SNG pode verificar-se o deslocamento do tubo de alimentacao, o
desenvolvimento de tlceras de pressdo nasais, ou, ainda, a ocorréncia de reacoes adversas
a fita adesiva (16). Além do exposto, a colocacdo de um “tubo” para a alimentacao pode
causar dor ou desconforto (4,16), e altera a imagem corporal, afetando negativamente a
qualidade de vida dos pacientes (16). A somar a tudo isto, nesta fase avancada da doenca,
muitas vezes os pacientes tentam auto-extrair os proprios tubos de alimentacao artificial, e
para evitar que o facam sao usadas restricoes fisicas (4,13,16), o que diminui ainda mais a
sua qualidade de vida (4,16).

Relativamente as recomendacoes, baseadas em evidéncia cientifica, quanto ao uso
de alimentacao artificial, as mais recentes evidéncias continuam, em concordancia com
evidéncias anteriores (13), a afirmar a falta de eficacia da alimentacdo artificial em
individuos com deméncia avancada (15,16). Esta ideia é corroborada por outros autores (4),
que afirmam que a alimentacdo entérica é uma forma altamente prevalente de suprir as
necessidades nutricionais dos individuos com deméncia em fase avangada, mas a evidéncia

clinica de que esta seja benéfica nesta populacdo idosa e fragil é limitada.
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Assim, uma vez que a alimentacdo artificial ndo demonstra ser benéfica em
individuos com deméncia avancada, e tratando-se de uma abordagem invasiva, outras
alternativas, menos invasivas, devem ser consideradas como estratégias de suporte
nutricional em individuos com deméncia em fase avancada. Estas alternativas, mais
simples, como a alimentac¢ao de conforto, devem ser advogadas, em detrimento de métodos
invasivos como a alimentacao artificial (16).

As estratégias de suporte nutricional supramencionadas sao varias e podem consistir
no seguinte: enriquecimento nutricional das refeicoes — a fim de assegurar uma alta
ingestao caldrica; modificagcao da textura dos alimentos — adaptando-os as necessidades do
paciente (por exemplo, alimentos mais macios facilitam a degluticao); conhecimento e
satisfacao das necessidades e preferéncias alimentares do paciente — para garantir que este
disfruta do processo de alimentacdo — tendo em conta que estas poderao mudar
continuamente; uso de técnicas para encorajar a alimentacdo via oral — tais como:
estimulacao do reflexo de degluticao (tocando suavemente os labios do individuo com o
guardanapo), manutenc¢ao do contacto visual, estimulacao verbal a alimentacao; garantia
de uma adequada higiene oral; uso de estratégias para reduzir o risco de aspiracao;
modifica¢des no ambiente e no contexto — como o uso de rotinas, a criacdo de um ambiente
familiar e silencioso, a adaptacdo dos utensilios utilizados as necessidades do doente; e, por
altimo, aumento do tempo das refeicoes (15).

Em conformidade com o previamente exposto, estudos demonstram que uma
abordagem menos invasiva para individuos com deméncia avancada, que tém uma ingestao
oral limitada, é efetiva, quer a melhorar o conforto, quer a qualidade de vida destes (16).

Por fim, ressalva-se, ainda, que existe uma grande controvérsia, na pratica clinica,
quanto a melhor forma de alimentar um paciente com dificuldades alimentares
permanentes, decorrentes da evolucao natural da deméncia. Ou seja, se por um lado, as
guidelines atuais das sociedades cientificas de geriatria e nutricio nao recomendam a
alimentacao artificial neste contexto, por outro lado, verifica-se que os médicos prescrevem
frequentemente formas de alimentacao artificial em individuos com deméncia avancada. (1)
Sdo varias as razoes que explicam esta discordancia, entre a pratica clinica e as
recomendacoOes baseadas em evidéncia, nomeadamente: dificuldades no estabelecimento
do prognostico e dos objetivos de tratamento; a crenca enraizada — contrariada pela
evidéncia cientifica — de que a nutricao artificial melhora o estado nutricional do paciente;
a opiniao dos familiares do paciente, que acreditam que sem a alimentacao artificial estao a
“deixar o paciente morrer a fome”, tornando o processo de morte do seu ente querido mais
penoso; e, ainda, a frequente inexisténcia de uma avaliacdo completa dos riscos e beneficios

da alimentacao artificial no contexto particular de cada paciente. (1)
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1.3 Uma decisao eticamente desafiante

A decisdao de iniciar alimentacado artificial para abordar o problema da disfagia
permanente em idosos frageis com deméncia avancada, a fim de evitar a desnutricao em fim
de vida, é eticamente desafiante.

O desafio ético consiste em definir como manter a dignidade da pessoa com
deméncia, em fim de vida, diante do imperativo tecnologico capaz de conservar a vida,
através da alimentacio artificial (4). E neste processo de tomada de decisio, que surgem
intmeras barreiras, aspetos e valores, que entram conflito, gerando dilemas éticos, que
necessitam de ser superados, para que se tome uma decisao. Decisdo esta, que se pretende
que seja a mais apropriada, tanto do ponto de vista técnico, quanto do ponto de vista ético,
independentemente do nivel de cuidados de saiide a serem prestados, sejam estes
primarios, secundarios ou terciérios. (18) Existe uma escala — a Global Deterioration Scale
(GDS) — que fornece uma visao geral dos estagios da funcao cognitiva em individuos com
deméncia degenerativa priméaria. Esta escala descreve 7 fases diferentes, sendo que os
estagios 1-3 sao os estagios pré-demeéncia e os estagios 4-7 sao os estagios de deméncia. A
partir do estagio 5, 0s pacientes ndo conseguem sobreviver sem assisténcia. (19) Esta escala
revela-se util para determinar o estagio de cada doente, auxiliando no processo de decisao
sobre as intervencoes a adotar em individuos com deméncia avancada.

A pratica clinica médica deve ser guiada por um codigo ético e deontoldgico. Neste
sentido, os quatro principios fundamentais da bioética — autonomia, beneficéncia, nao
maleficéncia e justica — devem nortear a pratica clinica. O principio da autonomia refere-se
ao respeito pela autodeterminacao do paciente no que concerne aos seus cuidados de satde,
nomeadamente a capacidade deste para tomar decisdes, incluindo o direito a recusa de
tratamento. (4,5) O principio da beneficéncia diz respeito ao dever de cuidar e proteger os
pacientes, agindo no seu melhor interesse. (4,5) J4 o principio da ndo maleficéncia tem que
ver com o dever de nao causar dano ao paciente. (4) Por fim, o principio da justica refere-se
ao dever de proporcionar cuidados aos pacientes que se baseiem numa correta distribuicao
dos recursos da sociedade, ndo discriminando o acesso a cuidados de satide com base em
caracteristicas individuais. (4,5)

Para que seja apropriada, a decisao sobre alimentacao artificial em pessoas com
deméncia avancada deve entao ser, a mais correta do ponto de vista do paciente, visando a
promocao do melhor interesse do mesmo, sempre que possivel considerando a perspetiva
do proprio. (18) Contudo, esta decisao torna-se eticamente mais desafiante no caso de
idosos com deméncia avancada, quando sao considerados mentalmente incapazes (3,4),
pois perdem a capacidade legal para decidir e fica dificultada a indagacao da perspetiva
destes doentes quanto as suas preferéncias relativamente aos cuidados de saude que

pretendem, ou nao, receber.
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Assim, perante um paciente sem capacidade legal para decidir, deve apurar-se a
existéncia de uma DAV (Diretiva Antecipada de Vontade) que indique a vontade prévia do
paciente. Na auséncia de DAV, este processo de tomada de decisao torna-se ainda mais
complicado. (4) E entio que muitas vezes se recorre aos familiares, cuidadores — ou, se
existir, aum procurador de cuidados de satide (PCS) previamente nomeado — que se tornam
decisores substitutos. (4) Frequentemente, estes decisores substitutos tendem a preferir o
uso de alimentacdo artificial para o seu familiar, pois acreditam que sem este tipo de
alimentacao o seu familiar ira “morrer a fome”. (4) Contudo, esta descrito na literatura que
os pacientes com deméncia avancada, em fase terminal, ndo sentem fome e que deve ocorrer
uma diminuicao da ingesta nutricional, de forma progressiva ao longo do tempo, pois o
cérebro comeca a deixar de funcionar. (4) Deste modo, a decisao sobre o uso de alimentagao
artificial é das decisoes de fim de vida mais dificeis de serem tomadas (2), com elevada carga
emocional associada, pois, em termos culturais, “comer” e “beber” sdo processos
fundamentais e simbolicos da vida. (4,5,13)

Todavia, ndo se propoe uma transferéncia de responsabilidade, para o paciente —
nem para os seus representantes — pelas decisoes tomadas, pelo contrario, pretende-se
reestruturar a relacdo médico-doente, rejeitando a assuncao de um modelo de assisténcia
paternalista, em que o profissional toma decisdes em nome dos seus pacientes. Considera-
se, portanto, que o processo de tomada de decisao deve ser compartilhado (18), a fim de ter
em conta as perspetivas dos varios elementos envolvidos.

Nesta linha de pensamento, a complexidade subjacente a este processo de tomada
de decisao prende-se, ainda, com a existéncia de um limitado planeamento antecipado de
cuidados (PAC) enquanto a pessoa ainda é capaz de tomar decis6es, com o contexto nacional
em causa — particularmente, em termos legais e culturais — e com o desconhecimento, por
parte dos familiares e dos profissionais de satide, quer da falta de evidéncia cientifica que
suporte o beneficio do uso de alimentacao artificial em individuos com deméncia avancada,
quer das vontades prévias dos pacientes nesta matéria. (15)

Relativamente aos aspetos legais envolvidos no processo de tomada de decisao, um
deles ja foi previamente abordado, que tem que ver com a existéncia de uma DAV ou da
nomeacao de um PCS. Em Portugal, a elaboracao de uma DAV e a nomeacao de um PCS
podem ser efetuadas através do registo de um Testamento Vital. (6) Outro aspeto tem que
ver com o contexto legal nacional, uma vez que, em certos paises, existem leis que exigem
que os lares de idosos fornecam nutricao e hidratacao adequadas aos seus utentes. Estas leis
parecem entrar em conflito com outras leis que permitem que os pacientem recusem
nutricao ou hidratacao indesejadas. (5) Desta forma, no caso de pacientes com deméncia
avancada que residam em lares de idosos, o contexto legal nacional pode influenciar a

decisdo sobre alimentacao artificial.
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Outros aspetos nao clinicos, como diferencas socioculturais e religiosas devem
também ser tidos em conta aquando da decisdo sobre alimentacao artificial em deméncia
avancada (4,5). Neste sentido, os principais grupos religiosos tém apoiado amplamente,
embora nao uniformemente, a ideia de que a alimentacao artificial pode ser considerada um
tratamento desnecessario em casos de doencas terminais (5).

Por fim, e em conformidade com o previamente exposto, com o intuito de alcancar
um processo de decisao partilhada, tém sido apresentados diferentes modelos para a
tomada de decisao clinica, que constituem formas sistematizadas de abordar os diversos
dilemas éticos que surgem na pratica clinica, numa analise orientada pelos principios
fundamentais da ética médica. (18) De seguida, é feito um breve enquadramento sobre a
abordagem de dilemas éticos com base em modelos sistematizados para a tomada de
decisao.

Primeiramente, e previamente a abordagem dos referidos modelos para a tomada
de decisdo, importa compreender o que sao dilemas éticos. Dilemas éticos sao conflitos que
surgem na pratica clinica, que comprometem a conduta dos profissionais de saide e o
interesse e bem-estar do paciente, sendo que a decisao a tomar nao é evidente. (20) Assim,
importa frisar que, no que refere a abordagem de dilemas éticos na pratica clinica, reina um
clima de incerteza, logo, a resposta ndo pode resultar do bom-senso ou da intui¢ao de cada
qual. Dai o uso de procedimentos sistematizados para a tomada de decisdo na pratica
clinica, que consideram cada contexto em particular. (21) Ou seja, os dilemas éticos nao
podem ser resolvidos de forma pré-definida e padronizada, pelo contrario, requerem a
apreciacao das véarias possiveis solugoes, e também prudéncia, para que se alcancem
decisOes razoaveis, tendo em vista a primazia ética da pratica clinica. (20)

Relativamente aos modelos, supracitados, para a tomada de decisdo na préatica
clinica, sdo varios os que procedimentos existentes, tais como: o Método Deliberativo de
Diego Gracia; o Método Nijmegen; o Modelo Care (consideracOes, acOes, razoes e
experiéncias); a Casuistica; o Principialismo; (20) entre outros, como a metodologia de
Edmund Pellegrino e o Procedimento de Galveston (ou método dos quatro parametros).
(22) As quatro primeiras estratégias partilham as etapas de apresentacdo do caso,
identificacdo do problema ético, identificacdo do curso de acao e tomada de decisdao. A
Casuistica — ou “método das quatro caixas” — organiza os casos por paradigmas e analogias,
apelo a maximas, analise das circunstancias, qualificacdo das opinioes, acimulo de
argumentos e conclusao — considerando: 1) as indicacoes médicas; 2) as preferéncias do
paciente; 3) a qualidade de vida; e 4) os aspetos contextuais. J4 o Principialismo baseia o
processo de tomada de decisdo em saide no respeito pelos principios considerados de
prima facie: Autonomia, Nao maleficéncia, Beneficéncia, e Justica — sem hierarquiza-los.

(20)
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Segundo uma revisao integrativa da literatura o modelo proposto por Diego Gracia
foi o mais utilizado em contexto clinico. (20) Este autor descreve a deliberacao como um
processo de andlise do problema ético em toda a sua complexidade, a fim de encontrar o
melhor curso de acdo para cada caso. Para tal, é necessario que se ponderem os factos, os
valores e os deveres envolvidos em determinada situacao concreta, e se compreendam os
valores em conflito e as consequéncias envolvidas, equacionando, posteriormente, os
diversos cursos de acao, a fim de encontrar o curso de acao 6timo ou, quando tal nao for
possivel, o curso de acdo menos prejudicial. (20,23) Ressalva-se que a ponderagao dos
valores em conflito no problema ético tem como objetivo reduzir a incerteza que lhe é
inerente, para que se chegue a uma decisdo razoavel, ou seja, a mais prudente, e nao
somente a mais correta.

Em suma, a decis@o sobre alimentacao artificial em deméncia avancada deve ser
tomada caso a caso — considerando o contexto particular de cada paciente —, e envolve uma
ponderacao detalhada entre os beneficios e os riscos clinicos dos procedimentos a adotar, e
uma série de aspetos éticos (2,3), legais (4—6), culturais e religiosos (4,5), numa discussao
multidisciplinar, envolvendo quer o corpo clinico, quer o doente, quer os eventuais
representantes deste altimo. Sempre que surgir um conflito entre as opinioes e valores dos
individuos chamados a decidir, a decisdo deve ser tomada segundo uma abordagem
sistematizada para a tomada de decises clinicas. (18,20,21) O objetivo é que se tome uma
decisdo o mais correta possivel, tanto do ponto de vista clinico, como do ponto de vista ético
(18), em que os principios fundamentais da bioética assumem particular importancia,

norteando a pratica clinica médica. (4,5)
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1.4 Bioética — breve contextualizacao

Os avancgos da tecnologia médica, aliados a maior participacdo dos pacientes no
processo de tomada de decisao relativo aos seus cuidados médicos, deram origem a um novo
contexto no qual a préatica clinica é realizada. Assim, nesse novo contexto clinico, podem
surgir dilemas éticos gerados pela confrontacdo de diferentes valores — os dos proprios
profissionais de satude, os dos seus pacientes e, até, os dos familiares destes. (23)

Neste contexto, a bioética tem adquirido, nas ultimas décadas, um papel central na
pratica clinica, ao fornecer ferramentas teoricas que guiam o processo de tomada de decisao
dos profissionais de satde. (18)

Em meados do século XX, o desenvolvimento tecnologico exponencial decorrente
da II Guerra Mundial, a custa do desrespeito pelos direitos de iniimeros individuos,
levantou preocupacbes com o controlo da pesquisa cientifica em seres humanos,
revolucionando o paradigma vigente. (24,25)

E neste contexto que a bioética se desenvolve substancialmente, pela necessidade de
protecdo dos seres humanos no ambito da investigacdo. Esta necessidade ja havia sido
previamente assinalada pelo surgimento do Codigo de Nuremberga (1947) e pela
Declaracdo de Helsinquia (1964), mas teve real impacto com a criacdo do Relatério de
Belmont (1978), conforme se explicita adiante. (25)

Desde o seu inicio que a bioética se debruca centralmente sobre a dignidade
humana. (24,25) Alias, a bioética sustenta-se na conviccao de que os avancos cientificos nao
constituem automaticamente progressos para a humanidade em geral, de tal modo que o
que € tecno e cientificamente possivel nao é necessariamente permissivel (26).

Neste enquadramento, foi criada em 1974, pelo Congresso Norte-Americano, a
Nacional Commission for Protection of Human Subjects of Biomedical and Behavioral
Research. (277) Quatro anos apoés a sua criacao, a referida Comissao conclui um relatorio —
Belmont Report — que serviu de base para a criacao de trés principios basicos — o Principio
do respeito pelas pessoas (posteriormente traduzido como “Autonomia”), o Principio da
Beneficéncia e o Principio da Justica — que ainda hoje protegem o ser humano face aos
avancos cientificos e tecnolégicos em biomedicina. (27,28) Posteriormente, Beauchamp e
Childress vieram a distinguir o principio da beneficéncia do da nao-maleficéncia, pelo que
os principios basilares passaram a ser quatro. Portanto, é com a criacao da supracitada
comissao que a bioética assume a sua importancia, e se desenvolvem os seus principios
fundamentais, que ainda hoje tém ampla aplicacao na pratica clinica. (27)

Posto isto, é importante ressalvar que a bioética nao visa estabelecer normas ou
regras de conduta, isto é, ndo pretende ser impositiva (27), detém antes uma natureza
deliberativa e reflexiva, pelo que surgiu a necessidade de se sustentar em regras, valores e

principios normativos, que norteiam a biomedicina.
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2. Metodologia

2.1 Objetivo

Objetivo principal: analisar a literatura, de modo a perceber quais os aspetos que

influenciam a decisao sobre alimentacao artificial em individuos com deméncia avancada.

Objetivos secundérios: identificar aspetos éticos, legais, culturais e religiosos que
influenciam a tomada de decisao sobre alimentacao artificial em individuos com deméncia

avancada.

2.2 Pergunta investigadora
A construcao de perguntas investigadoras claras e focadas deve incluir a identificacao
de todos os seus componentes estruturais, que no caso de perguntas qualitativas se regem

pelo acréonimo PEO — que significa “Population”, “Exposure” e “Outcomes”.

Utilizando a ferramenta PEO, os componentes estruturais desta pergunta investigadora
sao:
= Population/Populacao — Doentes com deméncia avancada;
» Exposure/Exposicio — Tomada de decisdo sobre a alimentagdo artificial em
deméncia avancada;
* Qutcomes/Resultados —Aspetos que influenciam o processo de tomada de decisao

sobre a alimentacdo artificial em deméncia avancada;

Pergunta investigadora: Quais os aspetos que influenciam a decisao sobre alimentacgao

artificial em individuos com deméncia avancada?

2.3 Desenho da revisao

Esta revisao sistematica da literatura foi elaborada de acordo com a metodologia

PRISMA (Preferred Reporting Items for Systematic Reviews).

2.4 Processo de pesquisa

Foi efetuada uma pesquisa abrangente, em trés bases de dados eletronicas —
PubMed/MEDLINE, Web of Science e SciELO —, de forma a encontrar artigos cientificos

que respondessem a pergunta investigadora.

1
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Esta pesquisa foi realizada em novembro de 2021, tendo sido incluidos artigos originais,
escritos em Portugués, Inglés e Espanhol, publicados entre 1983 e 2021. As referéncias
bibliograficas identificadas foram geridas com recurso ao software Mendeley desktop.

Os termos de pesquisa selecionados consistiram numa combinacdo de termos MeSH
com outros termos e seus sinonimos, tendo sido possivel obter uma pesquisa abrangente,
com baixa precisdo, mas alta sensibilidade para estudos mais relevantes.

Foram construidos trés sets de pesquisa, cada um relativo a um componente PEO
(populacao, exposicao e resultados). Cada set foi constituido por termos sinénimos ou
relacionados, combinados com o operador booleano “OR”. A combinacao dos trés sets com
o operador booleano “AND” originou a combinacao de termos de pesquisa utilizada, que se
menciona de seguida. Os trés sets de pesquisa podem ser consultados na Tabela A.1 — Sets

de pesquisa utilizados nas bases de dados eletronicos —, na seccao “Apéndices”.
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2.5 Critérios de Selecao

Tabela 1 — Critérios de selecao

Populacgao

Exposicao

Resultados

Tipo de
estudo

Critérios de inclusao
Doentes com deméncia avancada;

Familiares de doentes com deméncia
avancada;

Profissionais de satide envolvidos na
prestacio de cuidados a doentes com
deméncia avancada.

Tomada de decisdo sobre a alimentacao
artificial em deméncia avancada;

Aplicabilidade em  internamentos
hospitalares, em cuidados paliativos,
em lares ou residéncias.

Experiéncia, perspetiva e dados dos
doentes, familiares e profissionais de
saude acerca da decisdo de utilizagao da
alimentacdo artificial em deméncia
avancada.

Artigos originais revistos por pares:
-Estudos quantitativos;

-Estudos qualitativos;

-Casos de estudo;

-Séries de casos;

-Relatos de casos;

-Estudos controlados randomizados
(RCTs);

-Estudos observacionais;
-Estudos transversais;
-Estudos etnograficos

-Metodologias mistas;

13

Critérios de exclusiao
Doentes com outras patologias;

Familiares de doentes com outras
patologias;

Profissionais de saide envolvidos na
prestacao de cuidados a doentes com
outras patologias.

Tomada de decisao relativa a outras
interven¢gbes ou tratamentos em
deméncia avancada.

Dados que ndo respondem a pergunta
investigadora.

Artigos de Revisio;
Artigos de opinido;
Meta-analises;

Resumos de conferéncias;
Guidelines;

Literatura cinzenta;
Comentérios;

Teses ou Dissertacoes.
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2.6 Critérios de qualidade - Escala de Hawker et al

A Escala de Hawker et al foi aplicada a cada um dos dezassete artigos incluidos nesta
revisao sistematica, a fim de avaliar a qualidade dos mesmos.

Esta escala permite pontuar os artigos, obtendo varias pontuacoes parciais em resposta
a cada pergunta preconizada, e uma pontuacao final (ex: 10 muito mau; 40 bom) que indica
qual o rigor metodologico de cada estudo avaliado.

Para avaliar cada estudo, de forma justa e consistente, foi desenhado um protocolo, com
9 perguntas, que sao as seguintes:

1. Titulo e abstract - Fornecem uma descricao clara do estudo?

2. Introducdo e objetivos — Existe um bom background e uma identificagao clara dos
objetivos da pesquisa?

3. Metodologia e dados - A metodologia é apropriada e esta claramente explicada?

4. Amostragem - A estratégia de amostragem foi apropriada para atender aos
objetivos?

5. Anaélise de dados - A descricao da analise de dados foi suficientemente rigorosa?

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

7. Resultados - Existe uma apresentacao clara dos resultados?

8. Transferibilidade ou generalizacdo - Os resultados deste estudo sao
transferiveis/generalizaveis a uma populacao mais ampla?

9. Implicagoes e utilidade — Quao importantes sao os achados do estudo a nivel
politico e pratico?
A resposta a cada pergunta pode ser pontuada com 1 — muito mau; 2 — mau; 3 — bom;
4 — muito bom. A soma dos pontos obtidos em cada pergunta permite obter a pontuacao
final. A pontuacao final de cada artigo, assim como a pontuacao relativa a cada pergunta,
encontram-se representados na Tabela 2 - Avaliacao da qualidade dos artigos segundo
critérios de Hawker et al., e indicam de forma clara e objetiva as forcas e fraquezas de cada

estudo.
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2.7 Selecao de estudos

Foi realizada uma pesquisa bibliografica abrangente, em 3 bases de dados eletronicas:
PubMed/MEDLINE, Web of Science e SciELO. Todos os titulos e abstracts encontrados
através desta pesquisa bibliografica foram cuidadosamente avaliados, tendo em conta os
critérios de selecao definidos. Procedeu-se, depois, a uma remocao dos artigos duplicados
encontrados. Seguintemente foram selecionados para leitura na integra para confrontacao
com os critérios de inclusdo e exclusao, tanto os artigos considerados adequados, como
aqueles que nao tinham abstract disponivel e, ainda, aqueles cuja leitura do abstract era
pouco esclarecedora. Todos os artigos lidos integralmente foram adicionados ao software
de gestao de referéncias — Mendeley Desktop.

O diagrama da Figura 1 — Diagrama PRISMA: Fluxograma das diferentes fases de uma

revisao sistematica — sumariza o processo de selecao de estudos.
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Registos encontrados Registos encontrados Registos encontrados
através da pesquisa através da pesquisa através da pesquisa
eletrénica eletrénica eletronica

PubMed/MEDLINE: Web of Science: SciELO:
N=575 N=568 N=1
Registos disponiveis Registos disponiveis Registos disponiveis
em “free full text™: em “free full text” em “free full text”:
N=168 N= 141 N=1

Apbs remocao dos registos duplicados:

N=219
Registos avaliados por Registos excluidos:
titulo e abstract: N= 177
N= 219

Registos full-text lidos na integra
para avaliar elegibilidade:
N=42

Registos full-text excluidos apoés leitura
na integra: N= 25

Motivos para a exclusao:

- Populagido NCCS (N=2)

- Populacdo + Resultados NCCS (N=2)
- Exposigdo NCCS (N=5)

- Resultados NCCS (N=15)

- Tipo de estudo NCCS (N=1)

NCCS - nao cumpre critérios de selecao

Registos incluidos na sintese qualitativa:
N=17

Figura 1 — Diagrama PRISMA: Fluxograma das diferentes fases de uma revisdo sistematica.
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2.8 Extracao de dados

Foi utilizado um formulério de extracdo de dados, aplicado a cada um dos estudos
incluidos nesta revisao sistemética da literatura, a fim de tornar o processo de extracao de
dados coerente e sistematizado.

O referido formulario adaptou a estrutura “PEOD: P- populacao, E- exposicao, O —
resultados, D — Tipo de estudo”, incluindo os seguintes topicos: titulo do artigo, score de
qualidade de Hawker et al, ano de publicacdo, tipo de estudo, descri¢do da popula¢ao do
estudo, exposicao a qual a populacgdo foi submetida, e, por ultimo, resultados do estudo e

“achados chave”.

2.9 Analise e sintese dos dados

Uma combinacdo de andlise temética e sintese narrativa foram utilizadas para analisar
os dados dos estudos incluidos.

Segundo Popay et al, a sintese narrativa deve ser usada em revisoes sistematicas que
incluem varios tipos de estudos, nomeadamente tipos de estudos quantitativos e
qualitativos — sendo, portanto, aplicavel a esta revisao sistematica.

Assim, foram aplicadas nesta revisdo sistemética as diretrizes de sintese narrativa
recomendadas por Popay et al: andlise preliminar, exploracdo de relacoes e avaliacdo da
robustez da sintese.

A sintese preliminar implicou a extracao das caracteristicas descritivas dos estudos para
uma tabela e a elaboracao de um resumo textual dos resultados.

A anélise temética foi utilizada para extrair os principais temas.
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3. Resultados

Uma vez concluida a pesquisa bibliografica abrangente, nas trés referidas bases de
dados eletronicas, encontrou-se um total de 1144 artigos, dos quais apenas 310 estavam
disponiveis em “free full text”. Ap6s a remocao dos artigos duplicados, restaram 219 artigos.

Estes 219 artigos foram sistematicamente avaliados, por titulo e abstract, segundo os
critérios de selecao. Desta avaliacao, resultou a selecao de 42 artigos para leitura na integra
e a exclusao de 177 artigos, por nao serem considerados adequados.

Por fim, dos 42 artigos lidos na integra, 25 artigos foram excluidos, por ndo cumprirem
os critérios de selecao. Mais especificamente, 2 artigos ndo cumprem os requisitos relativos
a populacao em estudo; outros 2 ndo cumprem os requisitos relativos quer a populacao,
quer aos resultados do estudo; 5 artigos ndo cumprem os requisitos relativos a exposigao
em estudo; 15 artigos ndo cumprem os requisitos relativos aos resultados do estudo; e por
altimo, apenas 1 artigo ndo cumpre os requisitos relativamente ao tipo de estudo.

Em suma, foram incluidos 17 artigos na sintese qualitativa desta revisao sistematica da

literatura. (Tabela 3 — Resultados da analise dos estudos incluidos na Revisao Sistematica).

3.1 Qualidade dos artigos

Tabela 2 - Avaliacao da qualidade dos artigos segundo critérios de Hawker et al.

@ )
=}
g g s T
I = ] -]
Bl e < < &
T e < 5 ¢ o - = :‘;’ > = 8
=R o | B 2 =) & ) =) 3 s
e g c| £ 3 < 3 2 o 3 G R
& T E & 8 < S g £ g e g E
2 o E|l =0 N 5 2 E= o 9 = g 73 0
S| w | & 0| o =& < 1n © B | ~n< Mo = o 5 d =
(29) | 4 4 4 4 4 2 3 2 2 29
(30) |4 4 4 4 4 2 4 3 3 32
(31) 4 4 4 4 4 1 3 3 3 30
(32 |4 3 4 4 4 1 4 3 3 30
(33) |3 4 2 3 4 2 4 1 3 26
(34) |4 3 4 4 4 3 4 4 3 33
(35) |4 3 4 4 4 2 4 4 3 32
(36) |4 4 3 4 4 1 4 3 3 30
37 |4 3 4 3 4 2 3 2 3 28
(38) |4 4 4 4 4 2 4 2 3 31
(39) 3 2 1 1 2 1 3 2 2 17
(40) |4 4 4 3 3 1 4 3 3 29
(41) 4 4 3 3 4 4 4 3 3 32
(42) |4 2 4 3 4 1 4 3 3 28
(43) |4 3 4 4 4 4 4 2 3 32
(44) |4 3 4 3 4 2 4 4 3 31
(45) |4 4 4 3 4 4 4 3 3 33
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3.2 Breves consideracoes sobre os artigos incluidos

Foram incluidos 17 artigos, sendo o estudo mais antigo referente ao ano de 2002 e o
estudo mais recente referente ao ano de 2019.

Existe uma grande heterogeneidade nos tipos de estudos incluidos — desde estudos
qualitativos a estudos quantitativos — nomeadamente 2 estudos observacionais (29,31), 5
estudos transversais (37,38,43—45), 1 RCT (32), 1 estudo de caso (39), 2 estudos
etnograficos (34,35), e ainda 6 estudos com metodologia mista. (30,33,36,40—42)

De salientar que a pontuacao final, na escala de qualidade de Hawker et al, dos estudos
incluidos nesta revisao sistemaética, variou entre 17 e 33, com uma pontuacao média de 30
pontos. A excecdo de um estudo, que obteve uma pontuacio final de 17 pontos, segundo a
escala de avaliacao de qualidade supracitada, todos os outros estudos obtiveram pontuacoes
finais iguais ou superiores a 26 pontos, o que lhes confere uma boa validade interna, isto é,

um elevado rigor metodologico.

3.3 Principais temas

A analise tematica utilizada para extrair os principais temas dos 17 artigos incluidos
nesta revisao sistematica da literatura admitiu a existéncia dos 11 seguintes temas: Decisao
partilhada; Vontade prévia do paciente; DAV/PAC sobre alimentagao artificial; Opinido do
PCS/familiares/cuidadores; Opinido da equipa clinica; Beneficios, riscos e opgoes
alternativas; Aspetos legais; Aspetos socioeconOmicos; Aspetos religiosos; Aspetos
culturais/ambientais; e Qualidade de vida.

Todos estes temas se encontram interrelacionados, e é através de uma reflexdo
ponderada sobre todos eles que se alcanca um consenso sobre a melhor decisao a tomar
quanto ao uso de alimentacao artificial em deméncia avancada.

A distribuicao dos temas por artigo pode ser consultada na Tabela 3 — Resultados da

analise dos estudos incluidos na Revisao Sistematica.

3.3.1 Decisao Partilhada

Onze dos dezassete estudos incluidos na revisao sistematica abordam a importancia de
um processo de tomada de decisao partilhado aquando da decisdao sobre alimentacao
artificial em deméncia avancada. Para que a decisao seja partilhada, é fundamental a
existéncia de uma abordagem multidisciplinar por parte da equipa clinica, bem como a
participacao do doente e da sua familia, e/ou dos seus eventuais representantes legais.

Segundo Ogita et al (43) uma abordagem multidisciplinar é desejavel para a tomada de
decisao sobre alimentacao artificial, pois fornece uma melhor resposta adaptada a cada

paciente, uma vez que estes tendem a ter um historial complexo.
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Segundo The et al (35) os médicos devem criar a mais ampla base possivel para o
processo de tomada de decisao, a fim de respeitar os desejos dos pacientes, sendo
fundamental o envolvimento das suas familias.

Contudo, segundo Teno et al (30), em 58,0% dos casos nao houve um processo de
decisao partilhada, entre o paciente, a familia e o profissional de satide, sobre a gestao dos

problemas alimentares dos pacientes com deméncia avancada.

3.3.2 Vontade Prévia do paciente

Oito dos dezassete estudos incluidos na revisao sistematica afirmam a importancia do
respeito pela vontade prévia do paciente no processo de tomada de decisao sobre o uso de
alimentacao artificial em pessoas com deméncia avancada.

Segundo The et al (35), verificou-se que os pacientes nao eram capazes de tomar uma
decisdo sobre o seu tratamento, mas os seus desejos eram tidos em conta no processo de
decisao.

Segundo Monteleoni e Clark (40), a equipa de cuidados paliativos trabalhou com o
médico assistente para aferir quer a capacidade de tomada decisao, quer os desejos dos
pacientes.

Segundo Gil et al (41), a fim de respeitar a vontade prévia dos pacientes, alguns PCS
inferiram as preferéncias dos pacientes, com base em opinides que estes manifestaram no

passado.

3.3.3 DAV/PAC sobre alimentacao artificial

Nove dos dezassete estudos incluidos na revisdo sistematica frisam a importancia da
existéncia de uma DAV e/ou de um PAC sobre alimentacao artificial em pessoas com
deméncia avancada.

Este aspeto mostra-se importante, quer pela positiva, ou seja, nos casos em que existe
uma DAV/PAC, quer pela negativa, ou seja naqueles em que nao existe. Pois, segundo Teno
et al (36), a existéncia de uma DAV para renunciar a alimentacao artificial esta associada a
taxas mais baixas do uso da mesma, sugerindo que o PAC tem um papel importante na
reducdo de procedimentos potencialmente desnecessarios. Ja4 a auséncia de DAV gera
conflitos de opinides quer dentro da familia, quer entre a familia e o médico. (33)

Em termos quantitativos, a existéncia de uma DAV/PAC foi bastante variavel entre os
estudos incluidos nesta revisao sistematica. Segundo Jennings et al (29), 64% tinham uma
PAC relativa a alimentacao artificial e 57% dos participantes, ou respetivos PCS,
formalizaram uma DAV. J4 segundo Gil et al (41), nenhum paciente tinha estabelecido uma

DAV. E, ainda, segundo The et al (35), poucos pacientes tinham uma DAV.
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Um outro estudo (45), concluiu que 63,2% dos médicos inquiridos tinham em conta as
DAV existentes ao decidir sobre alimentacdo artificial em pacientes com deméncia

avancada.

3.3.4 Opiniao do PCS/familiares/cuidadores

Onze dos dezassete estudos incluidos na revisao sistematica evidenciaram que a opiniao
dos familiares e cuidadores — ou de um PCS previamente nomeado pelo paciente, caso
existisse — foram tidas em conta no processo de tomada de decisdo sobre alimentacado
artificial em pessoas com deméncia avancada.

Os estudos analisados sugerem que a opinido do PCS/familiares/cuidadores depende
do nivel de conhecimento destes (32,38), do seu estado emocional (35,37), da vontade
prévia dos pacientes, (37) e da opinido da equipa clinica. (38)

As percecoes dos PCS sobre as vantagens e desvantagens da alimentacao artificial, em
pessoas com demeéncia, ndo foram consistentes com as recomendacbes baseadas em
evidéncia contra o uso de alimentacao artificial (38,41,42), isto porque os PCS nao tinham
conhecimento da eficicia limitada da alimentacao artificial na deméncia avancgada. (38)

A opinido dos PCS é muitas vezes influenciada pela vontade prévia dos pacientes. Um
dos estudos analisados verificou a existéncia uma maior indecisdo, quanto ao uso de
alimentacdo artificial, por parte dos cuidadores, se os pacientes nado tivessem uma
preferéncia previa (49,1%), do que se tivessem (37.9%). (37) Esse mesmo estudo concluiu
também que os pacientes com deméncia que informaram as suas familias das suas
preferéncias relativas as decisoes em fim-de-vida tinham maior probabilidade de ndo ser
submetidos a alimentacao artificial. (37) Contudo, segundo Monteleoni e Clark (40) alguns
PCS preferiam alimentar artificialmente os seus pacientes, mesmo quando esse nao era o
desejo do paciente.

Por fim, os PCS tiveram em conta no seu processo de decisdo, o respeito pela opiniao
prévia, pela dignidade e pela qualidade de vida dos pacientes, assim como a opinido da

equipa clinica. (38)

3.3.5 Opiniao da equipa clinica

Sete dos dezassete estudos incluidos na revisdo sistematica concederam especial
relevancia a opinido da equipa clinica no processo de decisao sobre alimentacao artificial
em deméncia avancada.

Os fatores que fundamentam a opiniao médica podem ser divididos em aspetos relativos
ao doente e em aspetos relativos ao médico. Os aspetos relativos ao doente sao os seguintes:
o prognostico (40,42,45), o estado cognitivo e funcional (42,45), a evidéncia de perda de

peso (42), as comorbilidades (42); e a idade do mesmo. (42,45) Ja os aspetos relativos ao
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médico tém que ver com a sua experiéncia clinica (31,45); e a sua especialidade médica (45).
Um dos estudos analisados (45) verificou, ainda, que 94,9% dos médicos tem em conta as
preferéncias familiares ao decidir sobre PEG em pacientes com deméncia avang¢ada.

De acordo com Vitale et al (31), 50% dos SLP (Speech-language Pathologists) reportou
recomendar alimentacdo artificial em pacientes com deméncia avancada, mas apenas 42.1%
dos SLP se sentiam preparados para abordar disfagia em pacientes com deméncia avancada.
Um outro estudo (45), obteve resultados similares, em que 51% dos médicos indicou PEG
para pacientes com deméncia avancada e em que 44,2% relatou ter analisado a literatura
atual sobre PEG e deméncia.

Segundo Ogita et al (43), 68% dos geriatras nao utilizou nenhuma guideline para basear
a sua decisao sobre alimentacao artificial, sendo que, neste mesmo estudo, a maioria dos
geriatras considerou que a alimentacao artificial tem o proposito de melhorar o estado geral
do paciente ou prevenir complicacoes.

Segundo um outro estudo analisado (42), dos 168 médicos especialistas em Medicina
Interna inquiridos, 95% estiveram envolvidos no processo de tomada de decisao sobre PEG.

Por fim, de acordo com 2 dos estudos analisados (35,40), no processo de decisao sobre
alimentacao artificial em deméncia avancada, os médicos tomaram a decisao final, mas
colaboraram com a equipa de cuidados paliativos, tendo em conta o prognostico, a
qualidade de vida, a capacidade de tomada de decisdo e os desejos dos pacientes, bem como

a opinido dos familiares destes.

3.3.6 Beneficios, riscos e opcoes alternativas

Nove dos dezassete estudos incluidos na revisao sistematica mencionaram que uma
ponderacao dos beneficios, riscos e alternativas a alimentacao artificial esteve subjacente
ao processo de decisdo sobre o uso desta em pessoas com deméncia avancada.

Contudo, os dados dos estudos analisados revelam-se contraditérios.

Segundo Vitale et al (31), a maioria dos SLP considera que a alimentacao entérica nao
reduz o risco de pneumonia por aspiracdo, nao previne uma morte desconfortavel, nao
melhora a funcionalidade, nem melhora a qualidade de vida.

Contrariamente, segundo um outro estudo (45), os médicos inquiridos consideraram
que a alimentacao artificial reduz o risco de pneumonia por aspiracao, e é, ainda, benéfica
em varios aspetos. Neste estudo, dos 43 médicos inquiridos quanto ao uso de PEG em
pacientes com deméncia avancada, 79% acreditava que reduz o risco de pneumonia por
aspiracao; 50% considerava que ajuda na cicatrizacdo de escaras; 74% acreditava que
melhora a sobrevivéncia; e 95,3% considera que melhora o estado nutricional do paciente.

Relativamente as opgOes alternativas, estas consistiam normalmente em formas de

alimentacdo menos invasivas do que a alimentacao artificial — como alimentacao oral
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assistida ou alimentagdo de conforto. (29,31—33,38) Sendo que apenas dois dos estudos
analisados referiram que houve uma preferéncia por alimentagao artificial por parte dos
PCS/familiares/cuidadores ou da equipa clinica. (41,45)

Segundo Monteleoni et al (29), 91% dos participantes optaram por cuidados menos
agressivos, nomeadamente por uma recusa de alimentacao artificial.

Segundo Snyder et al (38), os PCS preferiram alimentacao oral assistida para os seus
pacientes com deméncia avancada.

Contrariamente, segundo (45), 51% dos médicos indicou PEG para pacientes com
deméncia avancada.

E segundo Gil et al (41), todos os PCS entrevistados escolheram alimentacao artificial,
para os seus pacientes.

Segundo Palecek et al (39), intervencoes especificas para uma alimentacao de conforto
incluem uma alteracao das caracteristicas da comida do paciente (a textura, a coesdo, a
viscosidade, a temperatura e a densidade); alteracGes posturais do paciente durante as
refeicoes; modificacobes do ambiente envolvente; e ainda uma melhoria da sadde
oral/dentaria do paciente.

Segundo Snyder et al (38), apds a identificacdo das vantagens e desvantagens da
alimentacdo oral assistida e da alimentacao artificial, os PCS de pacientes com deméncia
avancada preferiram o uso de alimentacdo oral assistida para os seus pacientes. Neste
estudo, foi fornecido um auxiliar de decisdo sobre as op¢oes alimentares dos individuos com
deméncia avancada, aos PCS do grupo intervencao, que preferiram o uso da alimentacgao
oral assistida antes e ap6s o fornecimento do mesmo.

Similarmente, num outro estudo (32), em que 256 PCS de individuos com deméncia
avancada receberam um auxiliar de decisdo sobre as opc¢oes de alimentacdo dos seus
pacientes, verificou-se que, apos essa intervencao, os PCS registaram niveis médios de
conhecimento mais altos do que os controlos, esperando menos beneficios da alimentacao
artificial, pelo que passaram a preferir o uso de algumas técnicas de alimentagdo oral
assistida.

Por fim, segundo Teno et al (30), em 49,7% dos casos foram discutidos os riscos
inerentes a alimentacao artificial, contudo em em 33% nao foi discutida a opcao alternativa

de alimentacao via oral.

3.3.7 Aspetos legais

Trés dos dezassete estudos analisados referem que determinados aspetos legais podem
influenciar a decisao sobre alimentacao artificial em deméncia avancada.

Um dos estudos analisados refere que perante o processo de tomada de decisao sobre

alimentacao artificial em pessoas com deméncia avancada, quando o paciente nao indicou
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previamente as suas proprias preferéncias, surge um conflito de opinides, quer dentro da
familia, quer entre a familia e o médico. Pelo que existe a necessidade de identificar um
decisor substituto, sendo que esta nomeacao deve atender aquilo que seria mais correto, do
ponto de vista legal. (33)

Segundo um outro estudo analisado (34), é preferido o uso de alimentacao artificial
em individuos com deméncia avancada que residem em lares a fim de cumprir
regulamentos relativos a perda de peso dos pacientes — com o objetivo de evitar
penalizacOes para o lar, por incumprimento desses regulamentos.

Por fim, dos 168 médicos especialistas em Medicina Interna inquiridos num outro

estudo (42), 27% dos médicos expressaram preocupac¢ao quanto a potencias litigios.

3.3.8 Aspetos socioeconomicos

Sete dos dezassete estudos analisados sugerem que a decisdo sobre alimentacao
artificial em individuos com deméncia avancada ¢é influenciada por aspetos
socioecon6micos, tais como, a raca e etnia dos pacientes, ou a gestao de recursos humanos
responsavel pela prestacao de cuidados de satude.

Segundo Teno et al (36), em pacientes negros ou hispanicos era mais provavel o uso de
alimentacao artificial.

Segundo Lopez et al (34), num dos lares em que o estudo decorreu era implicitamente
assumido que as familias afro-americanas preferiam cuidados em fim-de-vida mais
agressivos, como a alimentacdo artificial, para os seus pacientes.

Segundo Teno et al (30), 25,7% dos familiares entrevistados afirmaram que a
alimentacao artificial foi iniciada, para facilitar a alimentacdo do paciente, pela equipa
prestadora de cuidados. Um outro estudo revelou dados semelhantes, tendo-se verificado
que no Japao, o uso de alimentacido artificial é predominante, porque a equipa dos lares
tende a preferir PEG a alimentacao oral assistida, pois esta taltima consome mais tempo,
dificultando a gestao de recursos humanos. (43)

Segundo Gil et al (41), alguns PCS revelaram medo de decidir contra a recomendacao
de um lar regulado pelo governo, por motivos econdémicos, uma vez que estes lares tém um
baixo orcamento, e menos profissionais treinados em alimentacao de conforto.

Segundo Gieniusz et al (42) e Portales V. et al (45), 4% e 53,8% dos médicos,
respetivamente, indicaram o custo como um fator a considerar na decisao de colocacgao de
PEG.
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3.3.9 Aspetos religiosos

Trés dos dezassete estudos analisados consideram que a decisdo sobre alimentacdo
artificial em individuos com deméncia avancada é influenciada por aspetos religiosos, mais
especificamente por crencas religiosas.

Segundo Teno et al (30), em 13,6% dos casos as crencas religiosas do paciente e da
familia desempenharam um papel na decisdo sobre alimentacao artificial em individuos
com deméncia avancada.

Segundo Gil et al (41), as razoes religiosas que influenciavam a decisao prendiam-se com
a santidade da vida, exigindo acdo, e ndo condescendéncia e passividade, aguardando a
morte. Assim, o valor da vida foi usado como justificacao para o uso de PEG.

Segundo Clarfield et al (44), em relacao a religiao, independentemente do pais de
origem, apenas 3,2% dos cristdos versus 34,9% dos pacientes judeus estavam sob
alimentacao artificial. Neste mesmo estudo, verificou-se que os pacientes canadenses nao
judeus obtiveram as taxas mais baixas de uso de alimentacao artificial., jA os pacientes

judeus israelenses obtiveram as mais altas. (44)

3.3.10  Aspetos culturais/ambientais

Seis dos dezassete estudos analisados concluiram que determinados aspetos culturais
ou ambientais — nomeadamente caracteristicas da instituicio onde sdo prestados os
cuidados, a sua localizacdo geogréafica e a cultura local relativa a prestacao de cuidados —
influenciam a decisao sobre alimentacao artificial em individuos com deméncia avancada.

Segundo Gil et al (41), a cultura médica ocidental é caracterizada por uma tendéncia de
favorecimento das solucoes tecnologicas, como a alimentacao artificial.

Segundo Teno et al (36), o maior uso de alimentacdo artificial pode ser associado as
seguintes caracteristicas das instituicOes: gestdo privada; instituicobes de maiores
dimensoes; e instituicoes afiliadas a Universidades de Medicina.

Segundo um dos estudos analisados, a cultura e o ambiente das institui¢does determina
o tipo de cuidados que 14 sdo prestados. No referido estudo, sdo comparados dois lares com
caracteristicas distintas em termos de ambiente e gestao de recursos humanos. Num dos
lares havia um baixo uso de alimentacao artificial, pois o ambiente da instituicao era
familiar, promovendo o prazer pela comida; as refeicoes eram acompanhadas por staff
capacitado que valorizava a alimentacdo manual. JA no outro lar em que este estudo
decorreu, havia um alto uso de alimentacao artificial, pois a institui¢ao tinha um ambiente
favorecedor desse alto uso, com staff insuficiente durante os horarios das refeicoes. (34)

Segundo Ogita et al (43), no Japao, o uso de alimentacao artificial em individuos com
deméncia avancada que residem em lares é predominante, relativamente ao uso de

alimentacdo oral assistida. Segundo este mesmo estudo, a decisdo sobre o uso de
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alimentacao artificial era influenciada pelo tipo de instituicio em que os médicos trabalham,
uma vez que a percentagem de geriatras que organizou uma reuniao multidisciplinar foi
maior nos que trabalhavam num hospital, do naqueles que trabalhavam numa clinica. (43)

Segundo Clarfield et al (44), o uso de alimentacao artificial varia consoante a localizacao
geografica, sendo os dados de prevaléncia do uso de alimentacao artificial de 11% no

Canada, e de 52,9% em Israel.

3.3.11 Qualidade de vida

Seis dos dezassete estudos analisados afirmam que a qualidade de vida é um aspeto que
influencia a decisao sobre alimentacao artificial em pessoas com deméncia avancada.

Segundo Teno et al (30), o uso de a alimentacdo artificial diminui a qualidade dos
cuidados de fim-de-vida dos pacientes com deméncia avancada. Outros trés estudos
analisados apresentam dados semelhantes. (31,42,43)

No processo de decisdo sobre o uso de alimentacao artificial, tanto os médicos (35),
como os PCS (38), tém em conta a afetacao da qualidade de vida dos pacientes, entre outros

aspetos.
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4. Discussao

Esta revisao sistematica teve como objetivo analisar a literatura existente, a fim de
identificar os varios aspetos que influenciam a decisdo sobre alimentacdo artificial em
individuos com deméncia avancada.

Ao analisar a literatura verificou-se uma discordancia, entre as recomendacoes baseadas
em evidéncia cientifica e a pratica clinica efetiva, quanto ao uso de alimentacao artificial em
pessoas com deméncia avancada (1). Com o envelhecimento global e continuo da populacao,
espera-se um aumento significativo do namero de individuos que vivem com deméncia (7),
pelo que sera cada vez mais frequente que a equipa clinica se confronte com a decisao de
iniciar ou ndo métodos de alimentacao artificial em individuos com deméncia avancada (5).
Neste contexto, surgiu a necessidade de esclarecer quais os aspetos que influenciam essa
decisdo. Em ultima anélise, pretende-se fornecer uma base de conhecimento para orientar
esta decisao no futuro, através da compilacao dos dados que se encontravam dispersos pela
literatura.

Para tal, foi realizada uma revisao integrativa da literatura, uma vez que este é o tinico
método que permite a inclusdo de estudos com diferentes metodologias. Esta revisao foi
baseada numa pesquisa abrangente, através de trés bases de dados eletronicas — PubMed,
Web of Science e SciELO — da qual resultou a selecao de 17 artigos para inclusao na sintese
qualitativa, apds a aplicagao de rigorosa dos critérios de inclusao e de exclusao. Os dezassete
estudos incluidos nesta revisao apresentaram metodologias diversas, entre elas estudos
observacionais, estudos transversais, estudos de caso, estudos etnograficos, RCT e
metodologias mistas. A realizagdo de uma pesquisa abrangente, em varias bases de dados
eletronicas, com a inclusao de estudos cujas metodologias foram diversas, foi levada a cabo
com o objetivo de incluir todos os estudos relevantes, assegurando que a amostra escolhida
— isto é, todos os estudos incluidos — fosse 0 menos enviesada possivel. Durante todo o
processo de elaboracao desta revisao sistematica foram rigorosamente respeitados critérios
metodologicos, a fim de minimizar qualquer viés.

A analise dos dezassete estudos incluidos na revisao, permitiu a definicao de onze temas,

que se encontram interrelacionados, e cujas interligacoes serao exploradas de seguida.

Relativamente ao tema 1 — Decisao partilhada — varios estudos analisados afirmam que
o processo de decisao deve ser partilhado (28,30,31—33,36—38,40,41,43), envolvendo a
participacdo de uma equipa clinica multidisciplinar, e também da familia, ou de outro
eventual representante do doente, assegurando que o doente é o centro de todo processo.

Segundo Ogita et al (43), uma abordagem multidisciplinar é desejavel para a tomada de

decisao sobre alimentacao artificial, pois fornece uma melhor resposta para cada paciente,
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uma vez que estes tendem a ter um historial complexo. Esta reuniao multidisciplinar surge,
geralmente, num contexto em que se desconhece a vontade prévia do paciente, pelo que se
procura criar a mais ampla base possivel para o processo de tomada de decisdo, fazendo-se
uma coleta de informacoes e estabelecendo-se um consenso, agindo sempre no melhor
interesse do paciente. (33,84)

A importancia da existéncia de um processo de decisao partilhado, a fim de ter em conta
as perspetivas dos varios elementos envolvidos, ja havia sido previamente destacada na

literatura. (18)

Quanto ao tema 2 — Vontade prévia do paciente — foram varios os estudos analisados
que realcaram a importancia do respeito pela vontade prévia do paciente no processo de
tomada de decisdo sobre o seu plano de cuidados, nomeadamente quanto ao uso de
alimentacao artificial em pessoas com deméncia avancada (33,35,37—42). Nestes doentes,
este aspeto revela-se particularmente importante, pois numa fase avancada da doenca,
quando sao considerados mentalmente incapazes, ficam legalmente impossibilitados de
tomar decisoes. (6) Pelo que, ter em conta a vontade prévia do doente, relativamente aos
seus proprios cuidados de saude, é fundamental a fim de respeitar as preferéncias do
paciente, assegurando que este é o centro de todo o processo. Segundo Nagao et al (33),
neste estudo de caso, os especialistas concordaram que a paciente nao tinha capacidade para
decidir e que era importante respeitar os desejos do PCS, desde que ele se guiasse pela
vontade da paciente e ndo pelos seus proprios valores e preferéncias.

Siqueira-Batista et al (18), ja haviam previamente descrito que as decisoes clinicas, para
serem consideradas apropriadas, devem ser as mais corretas, do ponto de vista do paciente,
visando a promocao do melhor interesse do mesmo, sempre que possivel considerando a

perspetiva do proprio.

No que respeita ao tema 3 — DAV/PAC sobre alimentacao artificial — foram véarios os
estudos analisados nesta revisao que relataram a influéncia que uma DAV, ou um PAC, tém
na decisdo sobre alimentacdo artificial em pessoas com deméncia avancada.
(29,33,35,36,39—41,43,45) Se por um lado a existéncia de uma DAV para renunciar a
alimentacao artificial se associa a taxas mais baixas do uso desta (36), por outro lado a
inexisténcia de uma DAV, nesse contexto, gera conflitos de opinides quer entre a familia e
o médico, quer entre a propria familia. (33) Mais se acrescenta que a existéncia de uma DAV
é, também, um aspeto legal que condiciona o processo de tomada de decisdo sobre
alimentacao artificial em individuos com deméncia avancada.

Como ja foi previamente referido, os individuos com deméncia avangada sao

frequentemente considerados mentalmente incapazes, ficando legalmente impossibilitados
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de tomar decisoes (6), pelo que a existéncia de uma DAV/PAC é o melhor reflexo daquela
que seria a vontade prévia do paciente. Em conformidade com o previamente exposto, Ngan
et al (4), defendem que perante um paciente sem capacidade legal para decidir, deve apurar-
se a existéncia de uma DAV que indique a vontade prévia do paciente, sendo que, na
auséncia de uma DAV, este processo de tomada de decisdo torna-se ainda mais complicado.
Em termos quantitativos, segundo os resultados desta revisao sistematica, a existéncia de
DAV sobre alimentacao artificial em deméncia avancada, foi bastante variavel. (29,35,41)
Segundo Jennings et al (29), 99,7% dos participantes definiram um PAC apenas nos
seus ultimos 6 meses de vida, o que revela um planeamento limitado dos cuidados de satde,
corroborado por outros autores (15). Idealmente um PAC deveria ser feito mais cedo,
facilitando todo o processo de decisdo sobre o uso de alimentacdo em individuos com
deméncia avancada. De modo semelhante, um dos estudos analisados concluiu que a
alimentacao artificial era administrada principalmente em casos de doenca aguda, e ndo em

situacoes planeadas atempadamente, em funcao da evolucao natural da doenca. (35)

Em relacdo ao tema 4 - Opiniao do PCS/familiares/cuidadores — a maioria dos estudos
analisados evidenciaram que a opinido dos familiares, cuidadores, ou de um PCS
previamente nomeado pelo paciente influenciaram o processo de tomada de decisao sobre
alimentacao artificial em pessoas com deméncia avangada, na medida em que estes atuaram
como decisores substitutos. (29,32,33,35,37—42,45)

Verificou-se que, a opinido do PCS/familiares/cuidadores depende de véarios fatores,
tais como, o nivel de conhecimento destes (32,38), o seu estado emocional (35,37), a
vontade prévia dos pacientes (37), e a opiniao da equipa clinica. (38)

Em concordancia com outros autores (15), um dos estudos analisados concluiu que os
PCS nao tinham conhecimento da eficacia limitada da alimentacdo artificial em deméncia
avancada. (38) Uma forma de contrariar este aspeto consistiu no fornecimento de um
auxiliar de decisao sobre as opcoes de alimentacdo em deméncia avancada, tendo-se
verificado que os PCS que o receberam aumentaram os seus niveis de conhecimento. (32)

Constatou-se ainda que, se por um lado, os decisores substitutos tém a intencao de
respeitar os desejos dos familiares (37), por outro lado, segundo Monteleoni e Clark (40),
alguns PCS preferiam alimentar artificialmente os seus pacientes, mesmo quando esse nao
era o desejo do proprio paciente. Assim, quando surge um conflito entre a opiniao do PCS e
a vontade prévia do paciente, a decisao deve ser tomada, de forma individualizada, segundo
uma abordagem sistematizada para a toma de decisoes clinicas, a fim de alcancar a decisao

mais apropriada em cada caso. (18,20,21)

No que concerne ao tema 5 — Opiniao da equipa clinica — a sua relevancia foi destacada

por véarios estudos analisados nesta revisao sistematica. (31,35,38,40,42,43,45) Segundo
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esses mesmos estudos, a opinido da clinica na decisdo sobre alimentacao artificial em
deméncia avancada depende de diversos fatores, tais como, a experiéncia clinica do
profissional (31,45); o parecer clinico do mesmo quanto a condicao médica do paciente,
baseado no prognoéstico, nas comorbilidades e na idade dos pacientes (40,42,45); e as
preferéncias dos PCS/familiares/cuidadores. (45) Sendo de ressalvar que o médico exerce
um papel fulcral nesta tomada de decisao, orientando todo o processo. (35,40)

Conforme ja havia sido previamente descrito na literatura (1), dois dos estudos
analisados concluiram que a maioria dos médicos prefere o uso de alimentacdo artificial
(31,45), apesar da existéncia de recomendacoes contra o uso da mesma em individuos com
deméncia avancada (13,15,16). Um outro estudo refere ainda que 38% dos médicos nao
tinha a certeza se as recomendacoes ABIM/AGS eram a favor ou contra o uso de PEG em
individuos com deméncia avancada. (42) Um dado mais preocupante advém de um estudo
em que 68% dos geriatras nao utilizou nenhuma guideline para basear a sua decisao sobre
alimentacao artificial em pessoas com deméncia avancada, sendo que, neste mesmo estudo,
a maioria dos geriatras considerou que a alimentacao artificial tem o prop6sito de melhorar
o estado geral do paciente ou prevenir complicacoes. (43) Estes dados revelam
desconhecimento, por parte dos profissionais quanto as recomendacgdes sobre o uso de

alimentacao artificial em deméncia avangada.

No caso do tema 6 — Beneficios, riscos e op¢oes alternativas — segundo varios dos
estudos analisados, uma ponderacao dos beneficios, riscos e alternativas a alimentacao
artificial esteve subjacente ao processo de decisdo sobre o uso desta em pessoas com
deméncia avancada. (29—-33,38,39,41,45)

Contudo, os dados apurados nesta revisao sistematica, quanto aos riscos e beneficios da
alimentacao artificial na referida populagido revelaram-se contraditorios. Um dos estudos
analisados (31), revela que os médicos consideram que a alimentacao artificial ndo traz
beneficios em pessoas com deméncia avancada. Ja um outro estudo (45), revela que os
médicos inquiridos consideram que a alimentagao artificial reduz os riscos inerentes a uma
alimentacao oral, e traz ainda beneficios em varios aspetos, tais como uma melhoria na
cicatrizacao de escaras, na sobrevivéncia e no estado nutricional do paciente. No entanto,
segundo pesquisas prévias, sabe-se que a alimentacao artificial nao demonstra ser benéfica
em individuos com deméncia avancada. (4,13,15,16)

Relativamente as opgOes alternativas, estas consistiam normalmente em formas de
alimentacao menos invasivas (29,31—33,38), tidas em conta quando a ponderacao entre os
riscos e beneficios da alimentacao artificial se revelava desfavoravel ao uso desta dltima.
Sendo que, apenas dois dos estudos analisados referiram que houve uma preferéncia por

alimentacao artificial por parte dos PCS/familiares/cuidadores ou da equipa clinica. (31,45)
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Verificou-se, ainda, que uma explicagao dos riscos e beneficios teve impacto na tomada
de decisao dos PCS, pois estes passaram a compreender que existem alguns riscos e poucos
beneficios decorrentes do uso de alimentacdo artificial nos pacientes com deméncia

avancada, pelo que preferem optar por métodos menos invasivos. (32,38)

Quanto ao tema 7 — Aspetos legais — alguns dos estudos analisados identificaram
determinados aspetos legais que influenciam o processo de tomada de decisdo sobre
alimentacao artificial em deméncia avancada. (33,34,42)

Esses aspetos legais tém que ver quer com a formalizacao de uma DAV, quer com a
nomeacao de um PCS, (33) quer com as leis que regem a pratica clinica médica (42) e o
funcionamento de lares de idosos onde residem pessoas com deméncia avancada.

De acordo com pesquisas anteriores, e tal como identificado nesta revisao sistematica
(34), em certos paises, o contexto legal nacional, nomeadamente em termos da regulacao
do funcionamento dos lares de idosos, determina que estes devem fornecer nutricao e
hidratacao adequadas aos seus utentes. Estas leis parecem entrar em conflito com outras
leis que permitem que os pacientem recusem nutricao ou hidratacao indesejadas. (5)

Nesta revisao sistematica identificou-se, ainda, que alguns médicos expressaram
preocupacao quanto a potencias litigios, aquando da participacdo neste processo de tomada

de decisao. (42)

No que concerne ao tema 8 — Aspetos socioeconémicos — varios dos estudos analisados
sugerem que a decisao sobre alimentacao artificial em individuos com deméncia avangada
¢ influenciada por aspetos socioeconémicos, tais como, a raca e etnia dos pacientes (34,36),
ou a gestao de recursos humanos responsavel pela prestacao de cuidados de saade. (30,41—
43,45)

Segundo os resultados desta revisao sistematica, verificou-se que o uso de alimentacao
artificial era mais provavel em pacientes negros ou hispanicos (36); a alimentacao artificial
foi muitas vezes iniciada, para facilitar a alimentacao do paciente, pela equipa prestadora
de cuidados (30,43); alguns médicos indicaram o custo como um fator a considerar na
decisao de colocacao de PEG (42,45); e alguns PCS revelaram medo de decidir contra a

recomendacao de um lar regulado pelo governo, por motivos econémicos. (41)

Em relacao ao tema 9 — Aspetos religiosos — alguns dos estudos analisados consideram
que a decis@o sobre alimentacdo artificial em individuos com deméncia avancada é
influenciada por aspetos religiosos. (30,41,44)

Verificou-se que, em relacao a religiao apenas 3,2% dos cristaos versus 34,9% dos

pacientes judeus estavam sob alimentacao artificial. (44) Estudos prévios corroboram estes
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dados, sugerindo que uma explicacdo para esses factos tem que ver com a interpretacao do
valor da vida, a luz de cada religiao. (4) Sendo que de acordo com a religiao Catolica Crista,
avida corporal ndo tem santidade absoluta e qualquer tratamento que prolongue a vida nao
tem lugar no processo de morte. (4) Ja segundo o Islamismo, assim como no Judaismo,
todos os momentos da vida sdo igualmente sagrados, havendo a obrigacao de saciar a fome
e a sede da pessoa em fim de vida. (4) Assim é possivel compreender que o uso de
alimentacao artificial, em pessoas com deméncia avancada, seja reduzido em pacientes

cristaos, sendo significativamente maior em pacientes islamicos. (4,44)

No caso do tema 10 - Aspetos culturais/ambientais — alguns dos estudos analisados
concluiram que aspetos culturais ou ambientais — tais como as caracteristicas da instituicao
onde sao prestados os cuidados, a sua localizacao geografica e a cultura local relativa a
prestagao de cuidados — influenciam a decisdo sobre alimentagao artificial em individuos
com deméncia avancada. (34,36,40,41,43,44)

Verificou-se que um maior uso de alimentacao artificial pode ser associado as seguintes
caracteristicas das instituicoes: gestdo privada, instituicoes de maiores dimensoes, e
instituicoes afiliadas a Universidades de Medicina. (36)

Verificou-se ainda que o uso de alimentacdo artificial varia consoante a localizacdo
geografica, sendo os dados de prevaléncia do uso de alimentacgdo artificial de 11% no
Canada, e de 52,9% em Israel. (44) Um dos estudos concluiu, ainda, que a cultura médica
ocidental é caracterizada por uma tendéncia de favorecimento das solugoes tecnologicas,

como a alimentacao artificial. (41)

Por fim, relativamente ao tema 11 - Qualidade de vida — tal como ja havia sido descrito
na literatura (4,13,16), alguns dos estudos analisados afirmam que uso de a alimentacao
artificial diminui a qualidade dos cuidados de fim-de-vida dos pacientes com deméncia.
Sendo que, no processo de decisdo sobre o uso de alimentacio artificial, tanto os médicos
(35), como os PCS (38), tém em conta a afetacdo da qualidade de vida dos pacientes, entre

outros aspetos.

Todos os temas apresentados consistem em aspetos que influenciam a decisao sobre
alimentacao artificial. Esses aspetos estdo tdo proximamente relacionados que
frequentemente entram em conflito, gerando dilemas éticos, em que a decisao a tomar nao
é evidente. (20) Este processo de decisao é, por isso, eticamente desafiante, envolvendo a
ponderacao de varios pontos de vista e uma analise de todos os factos envolvidos.

Sempre que surgir um conflito entre as opinides, os valores e o contexto dos varios
agentes chamados a participar neste processo de decisao, deve adotar-se uma abordagem

sistematizada para a toma de decisoes clinicas. (18,20,21) O objetivo é que se tome uma
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decisao o mais correta possivel, tanto do ponto de vista ético, como do ponto de vista clinico.
(18) Neste contexto, a deliberacgao ética é a abordagem adequada para a ponderacao sobre
os dilemas éticos que surgem num contexto de cuidados de satide prestados por equipas
multidisciplinares, pois possibilita o conhecimento das diversas experiéncias e perspetivas
dos varios elementos envolvidos. (20) Varios métodos podem guiar o processo de
deliberacao ética, sendo que os principios basilares da bioética devem nortear a pratica
clinica médica, visando a primazia ética da pratica clinica.

Relativamente aos principios basilares da bioética, apesar de nenhum dos estudos
incluidos nesta revisao sistematica ter mencionado explicitamente a consideracao de
principios éticos aquando da decisdao sobre alimentacao artificial em deméncia avancada,
alguns dos resultados obtidos demonstram que houve a pretensao de respeita-los, conforme
se explicita de seguida.

A preocupacio com a vontade prévia do doente, e com a existéncia de uma DAV ou
PAC sobre alimentacao artificial, demonstram o respeito por um dos principios basilares da
bioética — o principio da autonomia. Alids, a autonomia do paciente € um aspeto
fundamental a ter em conta na pratica clinica. Considera-se que o principio da autonomia é
amplamente respeitado quando pacientes competentes compreendem adequadamente os
riscos, beneficios e consequéncias de cada um dos tratamentos possiveis, pelo que
conseguem tomar uma decisao informada, de acordo com os seus valores pessoais. (4)
Geralmente, os individuos com deméncia avancada s3o considerados mentalmente
incapazes, pelo que, se estes ndo tiverem indicado formalmente as suas preferéncias, através
de uma DAYV, usualmente os seus familiares, ou cuidadores, ou um PCS previamente
nomeado, sdo chamados a decidir, no papel de decisores substitutos.

De modo semelhante, a preocupacao com a qualidade de vida do paciente, agindo
sempre no seu melhor interesse, demonstra respeito por um dos principios basilares da
bioética — o principio da beneficéncia. E a ponderacdo dos riscos, beneficios, levando a
opcao por estratégias alternativas, menos invasivas, revela respeito pelo principio da nao
maleficéncia.

E, por fim, a preocupacao revelada por alguns médicos, com os custos inerentes ao
uso de alimentacao artificial nos pacientes com deméncia avancada, pode ser interpretada
como uma forma de gerir adequadamente os recursos disponiveis na sociedade, o que revela
respeito por um dos principios basilares da bioética — o principio da justica.

Em suma, neste processo de tomada de decisao, as pessoas com deméncia avancada,
encontram-se fragilizadas, incapazes de exercer a sua autonomia no processo de decisao,
pelo que devemos considerar, cuidadosamente, todos os aspetos envolvidos, a fim de
alcancar uma decisao final que seja o mais correta possivel, quer do ponto de vista clinico,

quer do ponto de vista ético.
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5. Conclusoes

A decisdo sobre alimentagdo artificial em deméncia avancada é efetivamente
influenciada por uma panoplia de aspetos, que se encontram intimamente relacionados.

Esta decisao é eticamente desafiante na medida em que estes aspetos entram
frequentemente em conflito gerando dilemas éticos.

O processo de decisao deve ser compartilhado, sustentado por um processo de
deliberacao ética, e sempre norteado pelos principios basilares da bioética.

Como aspeto a melhorar, para facilitar este processo de decisao, é necessario que quer
os médicos, quer os decisores substitutos, estejam mais conscientes da falta de evidéncia
cientifica de que a alimentacdo artificial seja benéfica em individuos com deméncia

avancada.

5.1 Limitacoes

Esta revisao sistematica inclui estudos de metodologias diversas, quer qualitativos, quer
quantitativos, pelo que houve alguma dificuldade na comparacdo de estudos com
metodologias diversas.

O processo de selecdo, avaliacdo da qualidade e anilise dos estudos incluidos nesta
revisdo sistematica foi realizado por apenas uma investigadora, o que aumentou a

possibilidade de viés.

5.2 Forcas

Todos os estudos incluidos nesta revisao sistematica foram estudos originais, que
obtiveram uma boa avaliacdo segundo a escala de qualidade de Hawker et al, revelando
robustez e rigor metodologico.

Esta revisao sistematica baseou-se numa pesquisa abrangente, em varias bases de dados
eletronicas e foi executada com um elevado rigor metodologico, de forma a reduzir qualquer
viés e a possibilitar a sua replicabilidade.

Os estudos incluidos permitiram responder de forma completa e robusta a pergunta

investigadora.

5.3 Perspetivas Futuras

Esfor¢os devem ser implementados de modo a melhorar o conhecimento, quer dos
médicos, quer dos decisores substitutos, quanto a falta de eficacia do uso de alimentacao
artificial em individuos com deméncia avancada, de acordo com as mais recentes

recomendacoes das sociedades cientificas de geriatria e nutricao.
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A °
7. Apéndice

Tabela A. 1 — Sets de pesquisa utilizados nas bases de dados eletrénicos.

SET 1 advanced dementia OR dementia, advanced OR terminal dementia OR dementia, terminal
OR severe dementia OR dementia, severe OR advanced-stage dementia OR dementia,
advanced-stage OR advanced-stages dementia OR dementia, advanced-stages OR last-stage

dementia OR dementia, last-stage OR final-stage dementia OR dementia, final-stage

AND

SET 2 nutritional support OR support, nutrition OR artificial feeding OR feeding, artificial OR
artificial nutrition OR nutrition, artificial OR enteral nutrition OR nutrition, enteral OR
enteral feeding OR feeding, enteral OR parenteral nutrition OR nutrition, parenteral OR
parenteral feeding OR feeding, parenteral OR tube feeding OR feeding, tube OR tube
nutrition OR nutrition, tube OR AHN OR ANH OR artificial nutrition and hydration

AND
SET 3 ethical aspects OR ethical decision OR ethical decision making OR clinical decisions OR

decision-making OR shared decision-making OR clinical decision making OR medical
decision- making OR medical ethic OR medical ethics OR principle-based ethics OR
beneficence OR autonomy OR respect for autonomy OR harm principle OR double effect
OR ethical issues OR ethical issue OR situational ethics OR ethical competence OR clinical
competence OR ethical dilemma OR ethical conflict OR decisional capacity OR surrogate
decision-making OR surrogate decision maker OR substitute decision maker OR proxy
decisions making OR patient preferences OR advance decisions OR decisions aids OR
prognosis estimate OR decisions support OR decisions support techniques OR respecting
choices OR artificial nutrition and hydration OR ANH OR AHN OR risk feeding OR forgoing
treatment OR withholding treatment OR cessation of treatment OR withdrawing treatment
OR withdrawing treatments OR withdrawing care OR advance care planning OR advance
health care planning OR advance medical planning OR advance directives OR advance
directive adherence OR ulysses contract OR prolongation of life OR extraordinary treatment

OR life-sustaining treatment
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