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RESUMO

Introducdo: A Hidratagdo Artificial (HA) é uma via alternativa de administragdo de
liquidos utilizada com diversas finalidades e em diferentes contextos, nomeadamente
em Cuidados Paliativos (CP). O tema, nem sempre consensual, assume particular relevo
no ambito dos cuidados prestados em Estruturas Residenciais para Idosos (ERPI), onde
tém vindo a ser admitidos cada vez mais pessoas, muitas das quais com necessidades
paliativas, nomeadamente no que se refere a alimentacao e hidratagao.

Objetivos: Explorar a perce¢do dos colaboradores de uma ERPI sobre o conceito de
CP; explorar a percecdo destes colaboradores sobre a utilizacdo da HA em idosos com
necessidades paliativas.

Materiais e métodos: Estudo qualitativo, de cariz exploratorio, com recurso a técnica
de analise de conteudo proposta por Lawrence Bardin. Realizaram-se 27 entrevistas
semiestruturadas aos colaboradores de uma ERPI do Norte de Portugal. As entrevistas
foram gravadas em formato 4udio e transcritas. O estudo foi submetido ao parecer
prévio da diregdo da ERPI e de uma Comissio de Etica independente, tendo-se também
obtido 0 consentimento livre e informado dos participantes.
Resultados: Da analise da informac¢do emergiram trés temas principais: ‘CP’, ‘desafios
da HA em CP’ e ‘relagdo cuidador/doente’. No tema ‘CP’ verificou-se que os
informantes tendem a associar a pratica de CP a doentes em sofrimento, sobressaindo o
cuidado fisico entre as demais dimensdes da vida humana. Apesar disso, os informantes
valorizam também a importancia da humanizacdo dos cuidados, a necessidade de
promogado da qualidade de vida, conforto e dignidade da pessoa. No tema ‘desafios da
HA em CP’ observam-se crengas importantes em torno da simbologia da hidratagdo e da
importancia da refei¢do na sociedade Portuguesa. No terceiro tema, os informantes
expressaram 0s sentimentos decorrentes do ato de cuidar.
Conclusao: O estudo sugere a necessidade de formagao no &mbito dos CP. Com efeito,
a problematica da HA, nem sempre consensual, devera ter subjacente os principios e
valores dos CP e, por ineréncia, do proprio doente e familia. A desmistificagdo de
crengas € a valorizagdo de todos os elementos da equipa, nomeadamente o doente e a

familia, no processo de tomada de decisdo sdo essenciais.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Estrutura Residencial para ldosos; Hidratacdo
Artificial.



ABSTRACT

Introduction: Artificial Hydration (AH) is an alternative route of liquid administration
used for different purposes and in different contexts, namely in Palliative Care (PC).
The theme, which is not always consensual, is particularly important in the scope of
care provided in Nursing Home (NH) where the number of admitted persons has
increased, many of them with PC needs, namely with regard to food and hydration.
Objectives: To explore the perception of the staff of an NH on the concept of PC; to
explore the perception of these collaborators on the use of AH in the elderly with PC
needs.

Materials and Methods: A qualitative, exploratory study using the content analysis
technique proposed by Lawrence Bardin. Twenty seven semi-structured interviews were
conducted with employees of an NH in the North of Portugal. The interviews were
recorded in audio format and transcribed. The study was submitted to the prior opinion
of the management of the NH and an independent Ethics Committee, and the free and
informed consent of the participants was obtained.
Results: From the analysis of the information emerged three main themes: ‘PC’, ‘AH
challenges in PC’ and ‘caregiver/patient relationship’. In the ‘PC’ theme, it was verified
that informants tend to associate PC practice to patients in distress, standing out the
physical care among the other dimensions of human life. Thus, the informants also
value the importance of the humanization of care, the need to promote the quality of
life, comfort and dignity of the person. In the theme 'challenges of AH in PC' important
beliefs are observed around the symbology of hydration and the importance of the meal
in Portuguese society.

In the thrid theme, the informants expressed the feelings derived from the act of caring.
Conclusions: The study suggests the need for training in PC. In fact, the problem of
AH, which is not always consensual, should have underlying principles and values of
PC and, inherently, the patient and the family. The demystification of beliefs and the
valuation of all the elements of the team, namely the patient and the family, in the

decision making process are essential.

Keywords: Artificial Hydration; Nursing ~ Home; Palliative Care.
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INTRODUCAO

O presente estudo, cujo tema ¢ “Hidratacdo Artificial em Cuidados Paliativos: Percecao
dos Colaboradores de uma Estrutura Residencial para Idosos” foi realizado no ambito
do Mestrado em Cuidados Paliativos da Faculdade de Medicina da Universidade do

Porto.

A escolha do tema deriva, por um lado, da atividade profissional, enquanto nutricionista
numa Estrutura Residencial para Idosos (ERPI) e, por outro, das necessidades sentidas
neste contexto, para os quais a literatura ¢, ainda, pouco proficua. Assim, o estudo ¢
parte integrante de um projeto mais alargado, de formag¢do no ambito dos Cuidados
Paliativos (CP), dirigido a equipa interdisciplinar de prestacdo de cuidados, da qual as

ajudantes de acdo direta sdo parte integrante.

A hidratagdo ¢ fundamental a vida e estd carregada de simbolismo, tendo um contributo
ndo s6 na dimensao fisica, como psicoldgica e social, sendo parte integrante do cuidado
total a pessoa (Raijmakers et al, 2011; Dev, Dalal & Bruera, 2012; Del Rio et al, 2012;
Torres-Vigil et al, 2012; Maillet, Schwartz & Posthauer, 2013; Valentini et al, 2014;
Smith, Amella & Mueller, 2015).

Em CP, alguns doentes tém, por vezes, por razdoes de diversas ordens, como por
exemplo, agravamento da condicdo clinica ou presenga de sintomas complexos (como
nauseas, vomitos, falta de apetite, ou mucosite, entre outros) uma ingestdo oral
diminuida (Dev, Dalal & Bruera, 2012; Del Rio et al, 2012; Cohen et al, 2012; Valentini
et al, 2014; Smith, Amella & Mueller, 2015; Druml et al, 2016).

No que se refere a Hidratacdo Artificial (HA), esta pode ser interpretada como um
tratamento médico (isto €, um procedimento que implica uma avaliacdo da situacdo
clinica do individuo e a ponderacdo dos beneficios e riscos da interveng¢ao, agindo no
melhor beneficio do doente) ou como um cuidado basico (ou seja, um direito do doente,
que deve ser oferecido independentemente da situacdo em que este se encontre), de
acordo com o contexto social, cultural e religioso em que o doente se insere (Torres-
Vigil et al, 2012; Valentini et al, 2014; Ho & Krishna, 2015; Smith, Amella & Mueller,
2015). Note-se que, a forma como os individuos (profissionais de saude, doente,
familiares/cuidadores) se posicionam face a esta tematica varia de acordo com o seu

contexto cultural e religioso, bem como com fatores emocionais (Cohen et al, 2012;
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Torres-Vigil et al, 2012; Druml et al, 2016).

A evidéncia cientifica sobre este assunto ¢, contudo, controversa, sendo a grande
maioria dos estudos relativos aos beneficios da HA em CP (como por exemplo,
melhoria da qualidade de vida (QdV) e dos sinais de desidratacdo) e suas consequéncias
(como sejam o aumento do edema e efusdo pleural, entre outros) dispares (Dev, Dalal &
Bruera, 2012; Stiles, 2013; Nakajima, Satake & Nakaho, 2014; Hui, Dev & Bruera,
2015; Smith, Amella & Mueller, 2015; Ying, 2015). Assim, e apesar dos avancos no
estudo do tema, a evidéncia cientifica €, ainda, pouco clara quanto ao real valor da
utilizacdo da HA em CP, bem como do seu inicio e interrup¢do. Estas questdes tornam-
se particularmente importantes numa sociedade envelhecida, na qual tem vindo,
simultaneamente, a aumentar o nimero de pessoas com doengas cronicas. Nao obstante,
o envelhecimento populacional tem colocado desafios importantes aos servicos de
satide, mas também, aos cuidadores e as familias (Seguranca Social 2011a; Dire¢do

Geral de Saade, 2017).

A evolugdo da ciéncia e da tecnologia, aliada ao desenvolvimento socioecondémico a que
se tem assistido, tem — de facto — permitido que os individuos, na sua maioria, tenham
uma vida mais longa. Assim, as tradicionais estruturas familiares também sofreram
mudangas, sendo fundamental recorrer a apoios para suprir as necessidades de toda a

familia (Seguranga Social, 2011a).

Atualmente, em Portugal, existem cerca de 20.9% de pessoas com 65 ou mais anos de
idade, devido ao aumento da esperan¢a média de vida, podendo um individuo com a
idade referida ou superior, esperar viver mais 19.5 anos em média (Pordata, 2016a,b).
Este grupo populacional ¢ mais vulneravel devido as alteracdes que ocorrem a nivel
fisico, psicoldgico e social (Associagdo Portuguesa de Nutri¢do, 2013), sendo que
muitos dos individuos pertencentes a esta populacdo podem apresentar limitacdes
fisicas e psiquicas que podem ser acompanhadas de doencas cronicas, especialmente
processos demenciais (Seguranca Social, 2011a,b; Seguranga Social, 2014). Assim,
surgiram um pouco por todo o mundo, mas também em Portugal, respostas sociais com
o intuito de auxiliar esta popula¢do, como sdo o caso das ERPI, os Centros de Dia e os
Servigos de Apoio Domicilidrio (Seguranga Social, 2011a,b; Seguranca Social, 2014). A
evidéncia cientifica tem vindo a documentar que muitos idosos inseridos nestas

estruturas tém vindo a necessitar de CP de exceléncia, sendo por isso importante que
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todos os colaboradores destas institui¢des estejam consciencializados para o conceito de

CP e para a sua filosofia (Organizacdo Mundial de Saude, 2011).

Apesar destas instituicdes apresentarem equipas interdisciplinares (médico,
nutricionista, enfermeiro, fisioterapeuta, psicélogo, assistente social e ajudantes de acao
direta) (Ministério do Trabalho, Solidariedade e Seguranca Social, 2016) existe escassez
de recursos humanos com formacao superior e, até, basica ou avancada em CP. Por
outro lado, as ajudantes de agdo direta representam em muitas instituicdes o maior
numero de colaboradores, nao sendo detentoras, na sua maioria, de formagao nesta area.
Sobre este assunto, recordamos que a Comissao Nacional de Cuidados Paliativos (2017,
p. 10), no seu “Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos para
o biénio 2017-2018”, sustenta que “a formagdo é consensualmente apontada como o
fator critico no sucesso das equipas de CP” e, ja em 2003, o Conselho da Europa
realcava “a necessidade de programas estruturados de educagdo na formagdo de todos
os profissionais envolvidos nestes cuidados, de forma a obterem treino adequado para
exercerem as suas fungoes de forma concreta, criteriosa e culturalmente sensivel”

(Comissao Nacional de Cuidados Paliativos, 2017, p. 10).

Assim, no cenario em que nos encontramos, torna-se importante conhecer a percecao
dos colaboradores com contacto direto com os utentes, em relagdo a HA e as
dificuldades que estes profissionais apresentam sobre o tema em questdo, ndo so pela
inexisténcia de estudos neste ambito mas, também, com vista a identificacdo de
necessidades que possam justificar e sustentar os programas de formacao em CP nas

ERPI, com particular énfase para o nosso contexto de trabalho.

O trabalho apresentado tem, assim, como objetivos: explorar a percecdo dos
colaboradores de uma ERPI sobre o conceito de CP; explorar a percecdo destes

colaboradores sobre a utilizagdo da HA em idosos com necessidades paliativas.

A Dissertagao foi organizada em quatro partes fundamentais. A primeira parte centra-se
no enquadramento teorico do tema, a segunda na metodologia do estudo, a terceira na

apresentacdo dos resultados e a quarta na discussdo dos mesmos.
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1. HIDRATACAO ARTIFICIAL EM CUIDADOS
PALIATIVOS

A hidratagdo apresenta um papel central no quotidiano de todos os individuos,
independentemente da fase do ciclo de vida e da situagdo clinica em que estes se
encontrem (Smith, Amella & Mueller, 2015; Druml et al, 2016). Geralmente, a
quantidade de alimentos e/ou liquidos consumidos pelos individuos ¢ um indicador de
saude ou doenca (Del Rio et al, 2012). Assim, quando um doente deixa de se hidratar
surge, com frequéncia, stress para a familia, mas também para os cuidadores (formais e
informais), os profissionais de saude e, até mesmo, para o doente (Del Rio et al, 2012;

Biikki et al, 2014; Smith, Amella & Mueller, 2015).

Quando a hidratag¢do por via oral ndo ¢ possivel, pode ser necessario recorrer a outras
vias de hidrata¢do, nomeadamente a HA (Druml et al, 2016). Contudo, a HA ¢ um tema
complexo, que implica aspetos éticos, religiosos, socioculturais e fisicos, variando a sua
prescri¢do, particularmente no contexto dos CP, com a perce¢do dos profissionais de
saude e as preferéncias do doente/familia (Raijmakers et al, 2011; Cohen et al, 2012;
Torres-Vigil et al, 2012; Valentini et al, 2014; Smith, Amella & Mueller, 2015),

consoante sera abordado adiante.

Nao obstante, os doentes em CP experienciam, com frequéncia, sintomas complexos
como nauseas, sensacdo de enfartamento, boca seca, alteracdo do paladar, falta de
apetite e, usualmente, ndo sentem sede (Smith, Amella & Mueller, 2015; Druml et al,
2016). Por vezes, estes sintomas ndo indicam necessariamente sede, mas sim sintomas
proprios da evolugdo da doenca e do processo de morte (Valentini et al, 2014; Smith,
Amella & Mueller, 2015). Nao €, contudo, claro se a hidratagao, seja por via oral ou por
via artificial, de facto alivie a sede. O que se recomenda, porém, ¢ a prestacdo de
cuidados de conforto, ou seja, a administragdo de pequenas quantidades de agua ou
outro liquido, limpar e humedecer os labios e cuidar da higiene oral, com o intuito de
prevenir e/ou aliviar sintomas complexos, como a xerostomia e as mucosites, por
exemplo. Com efeito, e com alguma frequéncia, a sensacdo de boca seca e/ou sede,
sentida por estes ocorre na sequéncia de causas diversas, como por exemplo, o
tratamento farmacologico, o uso continuado de oxigenioterapia, ou pela existéncia de
outras doencas associadas. A estas causas, acrescem, ainda, a respira¢do pela boca e a

formagao de lesdes na cavidade oral (Druml et al, 2016). Apesar do que foi referido,
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estes doentes podem de facto sentir sede, devido a desidratacdo ou a falta de cuidados

orais (Druml et al, 2016).

No que se refere a HA no contexto especifico dos CP importa, também, que se atente ao
contexto cultural e religioso do individuo que se estd a cuidar, pois nalgumas crengas
(por exemplo, Islamismo), a HA ¢ vista como um cuidado bésico € ndo como um
tratamento. Assim, a decisao de cessar a HA a um individuo da religido Islamica com
uma doenga terminal s6 pode acontecer com o seu consentimento informado, tendo por
base a minimizac¢ao do perigo para o doente nas diversas dimensdes da vida humana e,

nao apenas, na perspetiva fisica (Druml et al, 2016).

A percegdo de que uma baixa ingestdo, seja de alimentos sélidos, seja de liquidos, esta
relacionada com um encurtamento da vida, associa-se, também, a cultura Ocidental. Por
outro lado, na cultura Hindu, a redu¢ao do consumo de alimentos e liquidos ¢ visto
como um fator associado ao processo de morte € ndo como uma causa para morrer,
fazendo parte do processo de morte natural e digno. J& na Tailandia, por exemplo, a HA
¢ administrada em fim de vida, uma vez que as pessoas acreditam que a alma da pessoa

ndo fica em paz se o individuo morrer com fome ou sede (Del Rio et al, 2012).
1.1. Vias de Administracdo da Hidratacdo Artificial

A HA consiste na administragao de fluidos (agua ou solugdes de eletrolitos) por uma via
artificial, ou seja, por via entérica, intravenosa, subcutanea ou retal (Valentini et al,
2014; Smith, Amella & Mueller, 2015; Cabafiero-Martinez et al, 2016; Druml et al,
2016; Bear, Bukowy & Patel, 2017).

Na via entérica ¢ utilizada uma sonda para administrar os fluidos (Pinho-Reis, 2012;
Vidal et al, 2016). No que se refere ao uso de uma via entérica, a gastrostomia
endoscopica percutanea tem sido uma via bastante utilizada neste contexto (Pinho-Reis,

2012).

Relativamente a via intravenosa utiliza-se um cateter venoso central ou periférico para

os fluidos atingirem o organismo (Vidal et al, 2016).

A via subcutanea ou hipodermoéclise ¢ uma via de administracdo que tem vindo a ser
bastante utilizada em CP e consiste na aplicacdo de um cateter periférico na regido

subcutanea do abdomen, espaco intercostal, abaixo da omoplata ou no brago (Pinho-
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Reis, 2012; Cabafiero-Martinez et al, 2016; Vidal et al, 2016).

Por fim, a via retal ou protdclise refere-se a administracdo de fluidos pelo reto (Pinho-

Reis, 2012; Bear, Bukowy & Patel, 2017).

E de salientar que no contexto dos CP, a via de administracio recomendada e
privilegiada ¢ a via subcutdnea (Pinho-Reis, 2012), apesar da via intravenosa ser
habitualmente utilizada, principalmente no contexto hospitalar (Vidal et al, 2016). Com
efeito, a via intravenosa ¢ um método invasivo, dispendioso, requer cuidados apertados,
necessita de bons acessos venosos e pode trazer complicagdes, como por exemplo
infecdo, dor, desconforto e perdas hemorragicas (associadas, por exemplo, a
exteriorizag¢do acidental do cateter), limitando a mobilidade do doente. Na pessoa com
sindrome demencial ou em delirio acresce o risco de auto-remoc¢ao do cateter (Pinho-
Reis, 2012; Vidal et al, 2016). Por sua vez, a via subcutanea ¢ menos invasiva, quando
comparada com a via intravenosa, menos dolorosa e desconfortavel. Apesar disso,
também ndo ¢ isenta de complicagdes, geralmente locais, como por exemplo eritema,

edema e dor (Pinho-Reis, 2012; Cabafiero-Martinez et al, 2016; Vidal et al, 2016).

A decisdo da via a utilizar tem subjacente diversas varidveis. Os fatores mais
determinantes para a utilizagdo da via subcutinea, segundo a evidéncia cientifica, sdo a
situacdo clinica do doente, a relagdo existente entre a triade doente/familia/equipa de
profissionais de satde, as questdes éticas, os desejos, as emogdes € os medos do doente
e familia, o contexto sociocultural e a religido da pessoa e, ainda a percecao da equipa
de profissionais de satde sobre esta via de administragdo (Cabanero-Martinez et al,

2016).

1.2. Argumentos a Favor e Contra a Administracdo de Hidratacdo

Artificial

A administra¢do de HA em CP ¢ complexa, uma vez que a evidéncia que existe sobre as
vantagens e desvantagens ¢ controversa (Dev, Dalal & Bruera, 2012; Torres-Vigil et al,
2012; Yamaguchi et al, 2012; Stiles, 2013; Nakajima, Satake & Nakaho, 2014; Valentini
et al, 2014; Hui, Dev & Bruera, 2015; Smith, Amella & Mueller, 2015; Ying, 2015).

Quando se debate a administracio de HA em CP, deve-se ter sempre como linha

orientadora e, em primeiro lugar, a filosofia, os principios e, até, a definicdo de CP. O
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“Plano Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos para o Biénio
2017-2018” refere que estes cuidados sdo “Cuidados ativos, coordenados e globais,
prestados por unidades e equipas especificas, em internamento ou no domicilio, a
doentes em situagdo de sofrimento decorrente de doenca incuravel ou grave, em fase
avangada e progressiva, assim como as suas familias, com o principal objetivo de
promover o seu bem-estar e a sua qualidade de vida, através da prevengado e alivio do
sofrimento fisico, psicologico, social e espiritual, com base na identifica¢do precoce e
no tratamento rigoroso da dor e outros sintomas fisicos, mas também psicossociais e

espirituais” (Comissao Nacional de Cuidados Paliativos, 2017, p. 7).

De acordo com a defini¢do apresentada compreende-se que os CP ndo sdo, apenas, um
ramo ou especialidade da Medicina mas, antes, uma forma de cuidar, com uma filosofia

bem delineada, conforme esquematicamente apresentado na Figura 1.

( n I'd - -
» "Promovem o alivio da dor e de outros sintomas

disruptivos;"
« "Afirmam a vida e encaram a morte Como um processo
natural que nem antecipam nem atrasam;"

« "Integram os aspetos psicolégicos e espirituais do doente
no cuidar;"
« "Ajudam o doente a viver tdo ativamente quanto possivel
até a morte;"

Filosofia dos « "Ajudam a familia a lidar com a doenca e acompanham-na
Cuidados < no luto;"

Paliativos « "Trabalham em equipa para atender as necessidades dos
doentes e suas familias, incluindo seguimento no luto;"

« "Promovem a qualidade de vida e podem influenciar
positivamente o curso da doenca;"

« "Podem intervir precocemente no curso da doenga, em
simultdneo com tratamentos que tém por objetivo prolongar
a vida, como por exemplo a quimioterapia ou a
radioterapia e quando necessario recorrem a exames para
melhor compreender e tratar os problemas do doente."

-

Figura 1: Apresentacdo dos principios que regem os Cuidados Paliativos.

Fonte: Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos (2017, p. 7).

Nesta vertente do cuidar, o objetivo principal ndo € curar mas sim permitir ao
doente/familia viver com a maxima QdV e conforto, durante o tempo de vida existente,
com o minimo de sofrimento, através da prestacdo de cuidados ndo sé a nivel fisico,
mas também em todas as dimensdes humanas (psicoldgica, social e espiritual), pois

tem-se por base que o cuidado deve ser um cuidado total e que o sofrimento ultrapassa o
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campo fisico (Bernardo et al, 2016; Comissao Nacional de Cuidados Paliativos, 2017).
Assim, conhecer bem o doente/familia ¢ essencial em CP, pois € necessaria uma relagdo
de confianga bem consolidada entre o doente/familia e a equipa interdisciplinar, por
forma a que a comunicagao se realize de forma fluida, permitindo que as informagdes
sejam transmitidas facilmente nos dois sentidos e que seja possivel satisfazer a

necessidade do doente/familia na sua totalidade (Bernardo et al, 2016).

Deste modo, a HA em CP ndo tem como unico objetivo o alivio de sintomas fisicos,
mas também, prestar um cuidado que pode contribuir para um melhor bem-estar
psicologico e social do doente e da familia (Dev, Dalal & Bruera, 2012; Del Rio et al,

2012; Cabanero-Martinez et al, 2016).

Assim, a decisdo de iniciar ou nao a HA ¢ complexa e tem em linha de conta nao s6 os
beneficios e os riscos a nivel fisico, mas também, a percecao dos profissionais de satde,
os ganhos psicologicos e sociais que o doente/familia possam vir a ter e a hidratacio
como simbolo de cuidado, de cultura e de interagdo entre os individuos (Dev, Dalal &

Bruera, 2012; Del Rio et al, 2012; Cabafiero-Martinez et al, 2016; Pengo et al, 2017).

A evidéncia existente relativamente aos beneficios e contraindicacdes da utilizagao de
HA ¢, todavia, inconsistente e pouco proficua (Cohen et al, 2012; Dev, Dalal & Bruera,
2012; Del Rio et al, 2012; Ho & Krishna, 2015; Hui, Dev & Bruera, 2015; Vidal et al,
2016; Bear, Bukowy & Patel, 2017).

Na Tabela 1, apresentam-se, em sintese, os argumentos a favor e contra a administragao

de HA em CP.

No que concerne ao controlo de sinais e sintomas, QdV e satisfagdo global, a literatura
cientifica ¢ igualmente inconsistente, isto €, ndo existe consenso quanto aos resultados
encontrados, por variadas razdes. Com efeito, a incapacidade do doente para comunicar
em muitas situagoes, a dificuldade em prever a morte, as perdas de seguimento dos
participantes nestes estudos, determinam dificuldades em encontrar consensos (Cohen
et al, 2012; Yamaguchi et al, 2012; Bruera et al, 2013; Nakajima, Hata & Kusumuto,
2013; Stiles, 2013; Biikki et al, 2014; Nakajima, Satake & Nakaho, 2014; Hui, Dev &
Bruera, 2015; Lembeck, Pameijer & Westcott, 2016).

Nao obstante, a maioria dos estudos sdo realizados em populagdes especificas, como

doentes oncoldgicos ou com deméncia havendo, porém, poucos estudos que relacionam
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o volume de hidratacdo com os sinais e sintomas da pessoa no geral. Por outro lado, os
métodos utilizados para monitorizar os sintomas e sinais variam entre os diferentes
estudos, sendo dificil comparar resultados. A este facto, acresce que, em diversos
estudos, ndo se encontram diferencas estatisticamente significativas entre os grupos
(Cohen et al, 2012; Yamaguchi et al, 2012; Bruera et al, 2013; Nakajima, Hata &
Kusumuto, 2013; Stiles, 2013; Biikki et al, 2014; Nakajima, Satake & Nakaho, 2014;
Hui, Dev & Bruera, 2015; Lembeck, Pameijer & Westcott, 2016).
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Tabela 1: Argumentos a favor e contra a administracdo de Hidratacdo Artificial em Cuidados Paliativos.

Argumentos a favor

Argumentos contra

A Hidratacao Artificial:

e Diminui os sinais de desidratagao;

e Promove o conforto;

e Alivia a sede;

e Mantém a saude;

e Naio prolonga a vida;

e Evita a neurotoxicidade dos farmacos, por exemplo opidides;
e Melhora a perce¢do de bem-estar global;

e A hidratagdao ¢ um direito humano ¢ um cuidado basico;

e Mantém uma ligagdo com a familia e os profissionais de saude.

A desidratacio:
e Pode causar confusdo, inquietacao e irritabilidade neuromuscular e

diminui a QdV.

A Hidratacao Artificial:

e Naio alivia a sensacao de sede ¢ boca seca;

e Agrava a ascite, edema periférico e efusdes pleurais;
e Prolonga o sofrimento e o processo de morte;

e A hidratag@o parentérica ¢ invasiva e dolorosa.

A Desidratacao:

e E um processo natural de morte;

e Reduz o volume urinario;

e Reduz as secregdes gastrointestinais;

e Reduz as secre¢des pulmonares;

e Funciona como um anestésico natural do sistema nervoso central.

Fonte: Cohen et al. (2012); Dev, Dalal & Bruera (2012); Del Rio et al. (2012); Ho & Krishna (2015); Hui, Dev & Bruera (2015); Vidal et al. (2016).
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Por exemplo, num estudo observacional prospetivo realizado por Yamaguchi e
colaboradores (2012), em doentes com cancro em fase terminal, procurou analisar-se o
efeito da hidratacdo parentérica na QdV, desconforto, satisfacdo do doente, alivio de
sintomas fisicos (dor, nauseas, vomitos, fadiga, boca seca, falta de ar, inchaco e
sonoléncia) e sinais de retencao de liquidos (efusdo pleural, ascite, secregdes bronquicas

e edema periférico), assim como nos sintomas psiquiatricos.

O estudo, realizado no Japdo, teve por base a guideline Japonesa sobre gestdo de
hidratacdo parentérica em doentes oncologicos terminais. Esta guideline Japonesa
refere, em particular, a gestdo de hidratagdo parentérica em doentes oncoldgicos
terminais. Segundo as orientacdes propostas por esta guideline, o volume de HA
recomendado ndo deve exceder (no geral) os 1000 mL/dia para doentes oncologicos
com esperanca de vida ndo superior a um més (o que, alids, deve ser tido como
indicagdo para ndo generalizar os resultados). A guideline salienta, ainda, que a HA ndo
deve ser iniciada com o intuito de prolongar a vida e aliviar a sede nos ultimos dias ou
semanas de vida. Relativamente ao controlo das efusdes pleurais, deve-se descontinuar
o uso de HA, sendo recomendado o mesmo para o controlo da ascite e das secregdes
traqueais ou, entdo, a diminui¢ao da terapia para um volume inferior a 1000 mL/dia, nos
dois primeiros casos ou a administracdo de um volume inferior a 500 mL/dia no altimo
caso. No caso das nauseas e vomitos, o volume recomendado situa-se entre os 500 e os
1500 mL/dia, de acordo com a presenca ou nao de sinais de retencao de liquidos ou
presenca de sintomas gastrointestinais. Nas situacdes de presenca de delirio em doentes
com aproximadamente um més de vida, pode-se considerar a administracio de um
volume de cerca de 500 a 1000 mL/dia. No entanto, quando a esperanga de vida ndo

ultrapassa as duas semanas, esta preconizado cessar a HA (Higashiguchi et al, 2016).

Retomando o estudo (Yamaguchi et al, 2012), duma amostra com 161 individuos, foi
avaliado um grupo sujeito a um grande volume de hidratac¢ao (os individuos receberam
um volume igual ou superior a 1 L de hidratacdo parentérica no momento de inclusdo no
estudo) e um grupo sujeito a um baixo volume de hidratacio (os individuos receberam
um volume inferior a 1 L de hidrata¢dao parentérica no momento de inclusao no estudo),
ambos seguidos durante 12 semanas. Os resultados do estudo sugeriram que houve uma
estabilidade da QdV, particularmente nos sintomas e sinais associados a retencdo de
liquidos, no grupo submetido a baixo volume de hidratagdo. A presenca de agitagdo e

delirio foi superior no grupo sujeito a um baixo volume de hidratagcdo, face ao grupo
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submetido a um grande volume de hidratagdo. Além disso, neste mesmo grupo, nao foi

reportado desconforto, mas sim uma maior satisfagdo por parte dos doentes.

Num outro estudo, um ensaio clinico randomizado duplamente cego, realizado por
Bruera et al. (2013), nos Estados Unidos da América, procurou analisar-se o papel da
HA na melhoria das mioclonias, fadiga, sedagdo, alucinacdes, dor, nduseas, depressao,
ansiedade, sonoléncia, falta de ar, apetite, bem-estar ¢ sono, no atraso do inicio ou
gravidade do delirio, efeito na QdV, na sobrevivéncia e estado de hidratacao de doentes
com cancro avancado a receber CP. Para tal, numa amostra de 129 individuos,
distribuidos aleatoriamente, comparou-se o grupo de hidratacao (1000 mL de hidratagao
por via subcutanea durante 4h/dia por 7 dias) e o grupo controlo (100 mL de hidratacdo
por via subcutanea durante 4h/dia por 7 dias), concluindo-se que ndo houve diferencas

estatisticamente significativas entre os dois grupos nas variaveis analisadas.

Num estudo observacional prospetivo conduzido no Japdo por Nakajima, Hata &
Kusumuto (2013), procurou analisar-se a influéncia do volume de hidratagdo nos sinais
(desidratagdo, edema periférico, ascite, efusdo pleural e secrecdes bronquicas) e
sintomas psiquiatricos durante as ultimas 3 semanas de vida em 75 doentes com cancro
abdominal em fase terminal. Consideraram-se os participantes em dois grupos: o grupo
de hidratacao (os participantes receberam um volume igual ou superior a 1000 mL/dia
de HA 1 semana e 3 semanas antes de morrer) € o grupo de ndo hidratacdo (os
participantes ndo receberam durante o mesmo periodo sempre um volume igual ou
superior a 1000 mL de HA). Concluiu-se que a HA melhorava os sinais de desidratagao
neste tipo de doentes, mas podia exacerbar o edema periférico, a ascite e as secregoes
bronquicas no grupo de hidratacdo. Nao houve, apesar disso, diferencas estatisticamente

significativas entre os dois grupos no que diz respeito aos sintomas psiquiatricos.

Num outro estudo observacional prospetivo, realizado também no Japao por Nakajima,
Takahashi & Ishitani (2014), pretendeu-se clarificar os efeitos da reducdo do volume de
HA baseado na guideline Japonesa de gestdo de hidratacao parentérica em doentes
oncologicos terminais no alivio de varios sintomas e na QdV. Os participantes
selecionados sofriam de sintomas relacionados com hiper-hidratacdo (nausea, dor
abdominal ou distensdo abdominal, dispneia e edema periférico) e receberam menos de
1000 mL de HA/dia durante 7 dias. Os autores concluiram que a administragdo de HA

de acordo com a guideline, permitia melhorar os sintomas relacionados com a hiper-
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hidratagao, QdV, satisfagao e beneficio dos doentes com cancro terminal.

Da analise efetuada, pode-se concluir que, de uma forma geral, o volume de HA mais
aconselhado em doentes em CP, situa-se abaixo dos 1000 mL/dia e no caso dos sinais de
retengdo de liquidos ou sintomas respiratorios, a HA deve ser descontinuada, ou
reduzida para volumes inferiores a 1000 mL/dia, podendo situar-se abaixo dos 500

mL/dia.

No que concerne a guidelines nacionais ou europeias importa salientar as orientagdes
emitidas pelo Hospice in the Weald, que se intitula “Artificial Nutrition and Hydration”
que se refere a doentes em CP. Neste documento, o volume de hidratagdo recomendado
por via subcutdnea e por via intravenosa, nao deve ultrapassar 1 L/12h ou 1 L/8h,
respetivamente (McGee, 2014). Nao obstante, também se encontram enumeradas as
situagdes que podem requerer este tipo de cuidado, como as doengas
neurodegenerativas, os doentes oncoldgicos com tumores da cabega e pescogo, sintomas
de desidratacdo, incapacidade temporaria para deglutir ¢ os desejos do doente/familia

(McGee, 2014).

Por sua vez, a European Society for Clinical Nutrition and Metabolism (ESPEN) propde
uma guideline sobre nutri¢do em doentes oncoldgicos da autoria de Arends et al. (2017),
que apenas refere que a HA em doentes oncologicos que estdo no processo de morte
ativa ¢ desaconselhada, pois ndo existe evidéncia que prove que este procedimento tem
beneficios nos sinais, sintomas e QdV deste tipo de doentes (Arends et al, 2017). Porém,
em situagdes de doentes com delirio, a HA por um curto periodo temporal e com uma
monitorizagdo cuidada, pode ser considerada para excluir a possibilidade de
desidratacdo como causa de delirio. No entanto, o tipo de solu¢do a utilizar para
hidratacdo ndo est4 definido, podendo ser a solucao de Ringer, lactato de Ringer, cloreto
de sddio ou solugdes com 5% de glicose (Arends et al, 2017). Segundo esta guideline, a
administracdo de HA para alivio da sede ou da sensacdo de boca seca, ndo estd
recomendada. Por sua vez, a oferta de cuidados de conforto, tais como humedecer os
labios, realizar a higiene oral e oferecer pequenas quantidades de liquidos tem sido
bastante enfatizada, tal como anteriormente referido (Druml et al, 2016; Arends et al,

2017).

Numa outra guideline da ESPEN, referente a nutricdo parentérica em Geriatria da

autoria de Sobotka et al. (2009), a HA ¢ considerada um tratamento médico que deve ser
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administrado cuidadosamente, tanto em idosos com uma esperanga de vida de cerca de
quatro semanas como em idosos com deméncia (de Alzheimer ou vascular), visto que o
mais importante sdo os cuidados de conforto, ndo havendo, por isso, referéncia ao
volume de fluidos a administrar por esta via (Sobotka et al, 2009). Porém, os riscos e os
beneficios devem ser bem avaliados, assim como o0s objetivos propostos,
particularmente quando se pretende administrar HA em idosos com deméncia ou com
uma esperan¢a de vida curta (Sobotka et al, 2009). Contudo, no que se refere a
individuos em idade geriatrica no geral, a HA pode ser considerada para situagdes de
desidratacao leve a moderada. Nestes casos, a via subcutanea ¢ a via aconselhada para
administrar pequenas quantidades (at¢ 1 L/dia) de fluidos, dadas as suas vantagens

relativamente a via intravenosa (Sobotka et al, 2009).

No que se refere a guideline da ESPEN sobre os aspetos éticos da nutri¢do artificial e
HA (Druml et al, 2016), pode-se fundamentar que a HA pode ser administrada em CP
dependendo do objetivo a que se propde e tendo em consideragdo os principios éticos
que regem a pratica da Medicina (Druml et al, 2016). No entanto, no caso particular dos
doentes em fase terminal, este documento, a semelhanca de outros, considera que se
devem oferecer os cuidados orais, como humedecer os labios e a boca, limpar a boca e

oferecer pequenos bolus de agua ou outro liquido.

Por fim, a guideline da ESPEN relativa a nutricdo na deméncia de Volkert et al. (2015),
refere a utilizagdo de hidratagdo parentérica por um curto periodo de tempo em doentes
com deméncia com disfagia associada ou que apresentem uma sensacdo de sede
alterada, fazendo referéncia aos beneficios da via subcutanea comparativamente a via
intravenosa. No caso da via subcutinea, refere ainda que o volume administrado pode
chegar aos 3000 mL/dia mas, geralmente, ndo sdo ultrapassados os 1000 mL/dia.
Contudo, a mesma guideline, refere que a administracdo de HA deve ter em
consideragdo as vantagens e as desvantagens deste tipo de procedimento, as preferéncias
da familia/doente, a situagdo clinica do doente, bem como o objetivo a que se propde
(Volkert et al, 2015). Tal como na guideline sobre nutricdo no doente oncoldgico,
também neste documento se desaconselha a administragdo de HA na fase terminal da
vida, pois estd associada a determinadas desvantagens, como o aumento das secregoes e
0 aparecimento de dispneia (Volkert et al, 2015).
A Tabela 2 apresenta, em sintese, as recomendacdes propostas pelas diversas guidelines

sobre HA para os diferentes grupos populacionais.
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Tabela 2: Sintese das guidelines sobre Hidrata¢ao Artificial para os diferentes grupos

populacionais.
Guideline Populacio Recomendacoes
Doentes com doengas
neurodegenerativas, Administrar HA por via
“Artificial Nutrition and doentes oncologicos com | subcutinea ou intravenosa,

Hydration” tumores de cabeca e com um maximo de
McGee (2014) pescogo e doentes 1 L/12h ou 1 L/8h,

desidratados ou com respetivamente.

disfagia.

Nao esta aconselhada em
doentes oncologicos em
fim de vida.

Pode ser utilizada em casos

“ESPEN guidelines on (.
.S de delirio por um curto
nutrition in cancer . , .
. » Doentes oncologicos. periodo para excluir a
patients

desidratacao como causa.
Recomenda a utilizagdo de
medidas de conforto para
alivio da sede ¢ sensagdo
de boca seca.

Arends et al. (2017)

Deve ser administrada
cuidadosamente em idosos
com <4 semanas de vida ou
com deméncia, optando-se

“ESPEN Guidelines on .
Parenteral Nutrition: por medidas de conforto.
Geriatrics” ) Individuos idosos. Para individuos em idade

geriatrica no geral,
aconselha-se a
administracdo por via
subcutanea de pequenos
volumes (até 1 L/dia).

Sobotka et al. (2009)

“ESPEN guideline on Administrar de acordo com

ethzcc‘zl‘aspects of artzﬁcz’cfl Individuos adultos. os objetivos pretendidos e
nutrition and hydration de acordo com os
Druml et al. (2016) principios €ticos.

Administrar por curto
periodo de tempo em
doentes com deméncia com
disfagia associada ou que
apresentem uma sensagao
de sede alterada,

Individuos idosos com privilegiando a via
deméncia. subcutanea. Os volumes
administrados podem
atingir os 3000 mL/dia mas
ndo ¢ habitual ultrapassar
os 1000 mL/dia.
E desaconselhada na fase
terminal da vida.

“ESPEN guidelines on
nutrition in dementia”
Volkert et al. (2015)

Fonte: Sobotka et al. (2009); McGee (2014); Volkert et al. (2015); Druml et al. (2016); Arends et al. (2017).
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1.3. Percegio da Sociedade Face a Hidratacdo Artificial

Numa tematica tdo dindmica e controversa, as relagdes interpessoais apresentam um
papel de relevo, uma vez que os individuos devem ser devidamente informados e
consciencializados para todas as etapas que possam vir a surgir € para todos os

procedimentos que seja necessario aplicar.

O presente topico apresenta, em sintese, uma breve explanacao acerca da percecao dos
diferentes agentes da sociedade — profissionais de saude, doentes, familiares — acerca da
HA, ndo s6 com vista a uma melhor compreensdo do tema, mas também, porque, tal
como referido anteriormente, a percecdo destes agentes parece ser uma varidvel

importante na tomada de decisdo, quanto a administracao de HA.

1.3.1. Perce¢cdo dos Profissionais com Contacto Direto com os

Doentes

A percecao dos profissionais de satide tem um impacto importante na administragao da
HA, nomeadamente no contexto especifico dos CP (Cabafiero-Martinez et al, 2016). A
literatura mostra, por exemplo, que as atitudes dos enfermeiros no que se refere ao
assunto em causa tendem a ser influenciadas por médicos, por outros enfermeiros ou

pelos doentes e seus familiares (Stiles, 2013).

Os estudos neste grupo profissional tendem a reportar que a administracdo de HA se
relaciona com sentimentos de esperanga e cuidado, enquanto que a sua interrupg¢ao esta
associada a sentimentos de perda, medo e abandono (Stiles, 2013; Valentini et al, 2014).
Porém, a atitude dos enfermeiros relativamente a administragdo de HA varia bastante

entre os estudos (Stiles, 2013), acontecendo o mesmo com a classe médica.

Por um lado, os médicos (inclusive, aqueles que apresentam menor experiéncia
profissional com doentes em CP) tendem a encarar a HA como um método para alivio
da sede, prescrevendo a administracdo de maiores volumes (Del Rio et al, 2012; Bear,
Bukowy & Patel, 2017). Por sua vez, os médicos menos envolvidos nos cuidados a
pessoa em CP e com menos experiéncia profissional tendem a percecionar a HA como
parte integrante de um cuidado basico (Del Rio et al, 2012; Bear, Bukowy & Patel,
2017). Por outro lado, os médicos e enfermeiros paliativistas consideram a HA como

um tratamento e, portanto, preferem a oferta de pequenas quantidades de liquidos e a
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oferta de cuidados orais (Del Rio et al, 2012; Bear, Bukowy & Patel, 2017). Também os
médicos e enfermeiros que t€ém mais experiéncia com idosos (inclusive, com deméncia)
sd0 os que menos concordam com a administragdo de HA em doentes em CP com
deméncia (Valentini et al, 2014). Nao obstante, a HA também ¢ vista pelos profissionais
de satde como um motivo de desconforto, pelo que um nimero significativo nao

concorda com a sua prescri¢do mas, antes, com a oferta de outro tipo de cuidados (Del

Rio et al, 2012).

No que se refere aos enfermeiros, ¢ no que se refere aos doentes em CP, a HA ¢
percecionada como um método que deve ser utilizado, uma vez que pode diminuir a
sensacdo de sede, prevenir o delirio, contribuir para o bom funcionamento cognitivo e
dar a sensa¢do de acompanhamento ao doente, sendo que o contrario pode ser sentido
como abandono (Del Rio et al, 2012; Valentini et al, 2014). Por outro lado, Smith,
Amella & Mueller (2015), verificaram que os enfermeiros percecionam este método
como um meio de prolongar a vida de doentes em CP, nomeadamente aqueles que se
encontram nas fases terminais (Smith, Amella & Mueller, 2015). Ao mesmo tempo, 0s
enfermeiros parecem apresentar falta de conhecimentos relativamente aos processos
fisiologicos que ocorrem no processo de morte e as suas implicagdes, sendo que estes
profissionais t€ém uma grande proximidade com o doente e a sua familia e sdo essenciais
na comunica¢do com estes elementos (Smith, Amella & Mueller, 2015). E importante
salientar que a percecdo de médicos e enfermeiros no que se refere a HA pode ser

influenciada por fatores religiosos e culturais (Del Rio et al, 2012).

A literatura destaca, assim, uma diversidade de opinides no que se refere 4 HA em CP,
ndo sendo consistente no que se refere as vantagens e as consequéncias deste

procedimento.

No que toca ao servico prestado em ERPI, e em Portugal, importa considerar, também, a
percecdo de outros grupos profissionais, nomeadamente das ajudantes de agdo direta,
nao sO pela sua proximidade com as equipas técnicas mas, também, com o0s utentes e
familias, seja durante o dia, seja durante a noite, e numa diversidade de tarefas, entre as

quais a alimentacdo (Ministério do Trabalho, Solidariedade e Seguranga Social, 2016).

Apesar destas consideracdes, e da importancia dos cuidados prestados em ERPI, bem
como do trabalho especifico das ajudantes de agdo direta, ndo se encontraram, na

literatura, estudos sobre a percecdo deste grupo profissional a proposito da HA,
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nomeadamente no contexto dos CP e em Portugal.

Com efeito, a percecao de toda a equipa que se relaciona diretamente com o utente,
sobre o tema em estudo, reveste-se de grande importancia, pelo lugar que cada um

ocupa face ao utente.

Além disso, no futuro, tal como os dados estatisticos apontam, a popula¢do continuara a
ter uma demografia envelhecida, o que pressupde a inclusdo de mais pessoas em ERPI,
algumas com necessidades paliativas (Organizagdo Mundial de Saude, 2011) e,
portanto, importa preparar, paulatinamente, o futuro, iniciando desde ja programas de
formagao. Nao obstante, acrescem as necessidades de formacao a toda a equipa, na qual
se incluem todos os elementos da equipa interdisciplinar mas, também, a familia, sendo

o doente o centro da mesma.

1.3.2. Percegio do Doente/Familia Face a Hidratagdo Artificial

O doente/familia sdo o centro do cuidado e atencdo, particularmente no contexto dos
CP. A comunicagdo entre os profissionais de satde e o doente/familia ¢ essencial para
desmistificar ideias pré-concebidas, esclarecer diividas e para integrar o doente/familia
no processo de tomada de decisdo, permitindo o respeito pela autonomia do doente, que
deve ser sempre uma prioridade a ser respeitada, mesmo quando em conflito com as
preferéncias dos familiares (Stiles, 2013; Biikki et al, 2014). Neste contexto particular, a
alimentacdo e a hidratacdo ¢ um tema complexo, sobretudo em doentes sem perspetiva
de cura, revestindo-se de um simbolismo que, muitas vezes, ultrapassa o que o
profissional de saide perceciona (Cohen et al, 2012; Del Rio et al, 2012; Biikki et al,
2014; Cabanero-Martinez et al, 2016; Smyth, 2016).

A aceitacdo da nova condigdo do doente nem sempre € facil, ndo s6 para o proprio
doente, como para a familia que o rodeia. Se ha individuos que conseguem aceitar a
mudanga que ocorre na ingestdo de alimentos e liquidos como parte do processo de
morrer e, consequentemente, direcionar a sua atencao para outros cuidados que podem
ser prestados ao doente, também ha individuos que ndo aceitam esta mudanga e que
acabam por forgcar a alimentacdo/ingestdo de liquidos do doente, podendo provocar

desconforto no mesmo (Del Rio et al, 2012).

De um modo geral, a HA estd associada a sentimentos positivos, tanto para a familia

como para o doente (Del Rio et al, 2012; Biikki et al, 2014; Bear, Bukowy & Patel,
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2017). De facto, e de um modo geral, tanto a familia como o doente nao estdo bem
informados relativamente aos beneficios e as consequéncias da prescri¢do de HA, que a
percecionam como uma forma de satisfazer as necessidades hidricas e prevenir a

desidratacao (Del Rio et al, 2012).

Os principais motivos, tanto para a familia como para o doente preferirem a HA,
subsiste na crenga de que a HA esta associada ao acompanhamento (ndo abandonando),
ao alivio de sintomas existentes, ajudando ainda a evitar ou a diminuir a ansiedade do
cuidador. Por outro lado, alguns estudos documentam também, que por vezes, tanto o
doente como a familia recusam a HA por recearem as consequéncias, nomeadamente o
prolongamento do sofrimento e a perda progressiva de autonomia (Del Rio et al, 2012;
Bear, Bukowy & Patel, 2017). Assim, a HA nem sempre representa para o

doente/familia, apenas um direito ou cuidado basico, sendo também vista como:

» um elemento promotor da esperanga, da sobrevivéncia, do conforto fisico e
mental;

uma forma de demonstrar carinho pelo doente e de interagir com o mesmo,

um tratamento curativo ¢ de manuten¢ao do estado de saude;

um meio de alimentar o corpo, a mente € o espirito;

uma forma de aumentar a eficacia da medicagao;

vV V V V V

um método que aumenta a energia, a QdV e a respiracdo, permitindo o
funcionamento do corpo;
» um fator que permite o alivio da dor (Cohen et al, 2012; Biikki et al, 2014; Bear,
Bukowy & Patel, 2017).

Neste grupo, dos doentes e familiares, a HA ¢é, geralmente, vista como sendo tdo
essencial como a agua, permitindo que o doente mantenha a sua dignidade. Deste modo,
¢ de todo o interesse conhecer e ter sempre em linha de conta as preferéncias e desejos
do doente/familia, assim como a cultura em que estd inserido (Cohen et al, 2012; Del
Rio et al, 2012; Cabafiero-Martinez et al, 2016; Smyth, 2016; Bear, Bukowy & Patel,
2017). Importa também ter presente que quando ocorre a diminui¢do da ingestdo oral,
por vezes, os familiares do doente demonstram mais preocupagdo do que o proprio
doente (Del Rio et al, 2012), o que pode ter implicagcdes importantes no processo de

tomada de decisdo.

Por exemplo, num estudo transversal realizado por Biikki et al. (2014), em Munique,
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com doentes oncologicos e as respetivas familias, percebeu-se que a idade avancada dos
doentes era um fator para renunciar a HA e a nutrigdo artificial, quer pelos familiares,
quer pelos proprios doentes. Dos doentes que participaram, 36% preferia apenas HA e
23% preferia receber HA e nutrigdo artificial em fim de vida. Nas circunstancias em que
o doente ndo era capaz de tomar a decisdo e os familiares decidiam pelo doente, 52%
optavam por administrar HA. Em ambos os casos, tanto o nivel de informag¢do sobre HA
e nutri¢do artificial, assim como a religido, ndo tiveram influéncia na tomada de decisao.
Nao obstante, os familiares mostravam maior preocupagao quanto aos sintomas fisicos
do que os proprios doentes, quando era proposta a descontinuacdo da HA e nutrigao
artificial. Os familiares e os doentes tinham, ainda, os médicos como sendo os eleitos
para transmitir a informagao necessaria, mas por outro lado, no que se refere a tomada
de decisdo, os doentes preferiam os seus familiares para tomar decisdes ou as suas
diretivas antecipadas de vontade como base para a tomada de decisdo (Biikki et al,

2014).
1.4. Consideragées Eticas na Administracdo de Hidratagdo Artificial

A hidratacdo via oral ¢ o método preferencial para qualquer individuo alcancar as suas
necessidades didrias. No entanto, quando ocorre uma diminui¢do da ingestdo ou esta se

torna nula, pode ser necessario intervir, sendo uma forma de cuidar (Druml et al, 2016).

Numa perspetiva ética, a HA s6 deve ser proposta nas situagdes em que esteja indicada,
nomeadamente quando hd um determinado objetivo a alcancar com a sua administragao.
Assim, a HA, devera implicar o consentimento livre, informado e esclarecido por parte
do doente, devendo confirmar-se, também, e sempre que aplicavel, se o seu desejo esta
expresso no testamento vital ou nas diretivas antecipadas de vontade do doente (Druml

et al, 2016).

Aquando da tomada de decisdo relativamente a esta terapia devem, portanto, ser sempre
considerados os principios da bioética (Druml et al, 2016; Bear, Bukowy & Patel,

2017), proposto por Beauchamp e Childress (2001):

» autonomia (o doente tem a possibilidade de escolher se quer ou nao o
tratamento depois de devidamente informado e esclarecido relativamente aos
beneficios e as desvantagens, forma de administragdo, complicagdes, entre

outros que sejam oportunos);
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» beneficéncia (o objetivo primordial é sempre agir no melhor interesse do doente
sem o prejudicar);

» nao maleficéncia (nunca lesar o doente de forma intencional);

» justica (agir de igual modo perante todos os doentes na mesma situagdo, sem

qualquer tipo de descriminagao e utilizando os recursos de forma equitativa).

De um modo geral, todos os tratamentos flteis devem ser evitados, isto ¢, sempre que o
doente ndo obtenha nenhum beneficio, ou sempre que este ndo pretenda atingir um
objetivo previamente definido (Druml et al, 2016). De um modo concreto, entende-se
que a HA ¢ futil, se a sua prescrigdo vai incorrer em mais riscos do que vantagens ou se

ndo estd a cumprir-se nenhum objetivo.

Contudo, e conforme anteriormente exposto, em determinadas culturas, a HA nao ¢
considerada um tratamento, mas sim um cuidado basico que deve ser oferecido,
considerando uma perspetiva multidimensional da pessoa e holistica dos cuidados.
Nestes casos, a HA ndo deve ser descontinuada, a menos que o doente assim o deseje e
autorize. De qualquer modo, importa salientar que, independentemente do contexto
cultural e da interrup¢ao ou ndo iniciacdo de HA, os cuidados de conforto devem

sempre ser oferecidos permitindo ao doente ter QdV e conforto (Druml et al, 2016).

Por vezes, o doente pode recusar-se a ingerir liquidos (agua, por exemplo). Mas importa
aqui, € uma vez mais, real¢ar que um doente competente e autobnomo, ou seja, que tem a
capacidade de raciocinio integra e toma a decisdo de forma voluntaria e consciente, tem
o direito de recusar hidratar-se, desde que seja devidamente informado de todos os
beneficios da HA, assim como das complicacdes que podem advir da sua decisdo

(Schwartz, Posthauer & Maillet, 2013; Druml et al, 2016).

Um outro ponto a considerar sdo as diretivas antecipadas de vontade. Existindo diretivas
antecipadas de vontade e ndo estando o doente capaz de decidir, estas representam os
desejos do doente e expressam o exercicio da sua autonomia (Maillet, Schwartz &

Posthauer, 2013; Druml et al, 2016; Bear, Bukowy & Patel, 2017).

Importa ressalvar que nos doentes incompetentes deve-se, pois, verificar a existéncia de
diretivas antecipadas de vontade, sendo que estas prevalecem independentemente da
opinido dos familiares e pessoas significativas (Nunes, 2009; Druml et al, 2016). No

caso de se verificar a inexisténcia de diretivas antecipadas de vontade, devem ser tidas

34



em consideragdo as preferéncias e desejos da familia/pessoas significativas e o contexto
cultural em que o individuo se insere (Nunes, 2009), particularmente se tivermos em
consideracdo que, em CP, o foco dos cuidados sdo ndo s6 o doente como, também, a sua
familia. A tomada de decisdo nestes casos deve ser realizada em conjunto entre a familia
e a equipa de profissionais de saude. O mesmo acontece quando existe um representante
legal (Nunes, 2009; Druml et al, 2016). Importa ainda salientar que nos casos em que se
prevé que o doente incompetente tem uma probabilidade de recuperar deve-se, acima de
tudo, procurar restituir a autonomia do doente, para que este possa proceder a tomada de
decisdao (Nunes, 2009). Todavia, quando o doente incompetente nao apresenta diretivas
antecipadas de vontade, a equipa de satide deve manter uma comunicagdo aberta com a
familia do individuo de forma a acordarem a melhor forma de agir (Nunes, 2009). Nao
sendo isto possivel, deve-se recorrer a um Comité de Etica ou a via judicial, notando-se,
porém, que estas vias de acao devem ser utilizadas s6 em casos extremos (Nunes, 2009;

Druml et al, 2016).

Em Portugal, as diretivas antecipadas de vontade constituem-se sobre duas formas:
testamento vital e procurador de cuidados de saude (Lei n° 25/2012 de 16 de julho). As
diretivas antecipadas de vontade sd3o um meio disponivel para o individuo definir
antecipadamente quais os tratamentos e tipo de cuidados que quer ou ndo receber
quando ndo se encontrar capaz de decidir e, ainda, se deseja ou ndo participar em
trabalhos de investigacdo ou tratamentos experimentais (Lei n°25/2012 de 16 de julho).
Constituem, portanto, um documento em formato escrito, devidamente datado e
assinado pelo individuo, e que tem a validade de cinco anos, podendo, contudo, ser

alterado a qualquer momento (Lei n°25/2012 de 16 de julho).

Note-se, ainda, que numa situagdo em que o individuo esteja capaz de decidir e mostre
uma vontade oposta as diretivas antecipadas de vontade, prevalece, para todos os
efeitos, a vontade do individuo sobre as diretivas antecipadas de vontade (Lei n°25/2012
de 16 julho). No que se refere ao procurador de cuidados de saude, este € eleito pelo
individuo para representd-lo quando este ndo se encontre capaz, para tomar as decisdes
relativas a sua satude. Porém, o individuo pode destituir o procurador de cuidados de
saude e o procurador de cuidados de satde pode, também, recusar esta fungdo (Lei n°

25/2012 de 16 de julho).

No que diz respeito aos CP, nomeadamente no ambito das ERPI, reveste-se de especial
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interesse a perspetiva ética perante a HA na pessoa com deméncia, ndo sO pelas
limitagdes que a doenca coloca a pessoa no exercicio da sua autonomia como, também,
pela frequéncia destes casos nas ERPL. Com efeito, a deméncia traz consigo alguns
problemas importantes, na medida em que o individuo torna-se incapaz de exercer o seu
direito de autonomia, ndo tendo capacidade para tomar decisdes no que se refere a sua
saude (Burla, Rego & Nunes, 2014). Assim, no que se refere a decisdo de administraciao
de HA em doentes com deméncia, sdo grandes os desafios, ndo sé para os profissionais
de saude, como também para as familias que, muitas vezes, desconhecem os desejos da
pessoa. Assim, a existéncia de diretivas antecipadas de vontade previamente delineadas,
sd0 uma mais-valia para a tomada de decisdo garantindo que o doente pode continuar a
praticar o seu direito de autonomia (Burla, Rego & Nunes, 2014), razio pela qual a

sociedade deveria implementar a sua pratica.

Apesar destas consideragdes e dificuldades, ¢ no que se refere a esta populacao
especifica de individuos com deméncia, tanto médicos como enfermeiros parecem
concordar com a utilizagdo de HA quando a esperanca média de vida é de cerca de seis
meses (Pengo et al, 2017). No entanto, com o aproximar do fim da vida, a concordancia
com a administracdo de HA baixa ligeiramente. Apesar disso, os estudos apontam para
uma maior concordancia face 8 HA comparativamente com a nutri¢do artificial e outras
terapias, estando mais uma vez patente a hidratacio como um cuidado basico e a
nutricdo como um tratamento médico (Pengo et al, 2017). Apesar disso, a evidéncia
existente demonstra que neste tipo de doentes, a HA ¢ frequentemente utilizada como
um meio de prolongar a vida, ndo tendo sido associados beneficios significativos para a
pessoa (Ying, 2015). Importa, porém, ter presente que a familia pode requerer a
utilizacdo de sondas nasogastricas para a administragdo de alimenta¢do e hidratagcdo
nestes doentes, pelo que se deve tentar compreender quais as suas preocupacoes, quais
os conhecimentos que tém sobre o assunto, desmistificar mitos e avaliar a situa¢do do
doente, explicando a familia de forma clara como se vai proceder, tranquilizando a

mesma (Ying, 2015).

Em sintese, e apesar das diversas questdes éticas mas, também dos argumentos contra e
a favor, importa compreender que, ndo sendo este assunto consensual, devera ser
sempre discutido em conjunto e, quando possivel, antecipadamente, de modo a que se
tomem as melhores decisdes para a pessoa, tendo em consideragdo a sua QdV e o seu

conforto.
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2. O ENVELHECIMENTO POPULACIONAL

As Nagoes Unidas consideram uma “pessoa idosa” a partir dos 60 anos de idade, sendo
esta a referéncia tomada pela Organizagdo Mundial de Saude em muitos dos seus
documentos (Organizagdo Mundial de Satde, 2002; Nag¢des Unidas, 2017). Em
Portugal, porém, considera-se que uma pessoa ¢ idosa, a partir dos 65 anos de idade
(Direcao Geral de Saude, 2017). Contudo, importa real¢ar que a idade cronologica é&,
apenas, uma forma de definir pessoa idosa, pois os sinais de envelhecimento sao muito
variaveis entre individuos da mesma faixa etaria (Organizagdo Mundial de Saude,
2002). Importa ainda referir que, apesar do impacto que a idade possa ter perante a
sociedade, os individuos com 60 anos € 65 ¢ mais anos, sao individuos que ocupam um
papel importante na sociedade estando ainda, em muitos casos, profissionalmente ativos

(Organizacao Mundial de Saude, 2002).

O olhar perante o conceito de “pessoa idosa” tem, também, subjacente o aumento da
esperanca média de vida que, paulatinamente, mudou o padrao de vida das sociedades
modernas e, ainda, questdes de ordem cultural e social, como sejam a assisténcia de
saude e as condi¢des de vida nos diversos paises e cultura (Seguranca Social, 2011a;

Diregao Geral de Saude, 2017).

Apesar disso, estas questdes merecem reflexdo, sobretudo se tivermos em consideragdo
a inversdo da piramide populacional e os desafios que sdo colocados a sociedade,
nomeadamente aos servicos de satde. Segundo os dados da Organizagdo Mundial de
Saude (2017), em 2050, cerca de 22% da populagdo mundial terd 60 ou mais anos de
idade. No que se refere ao nosso pais, as estatisticas apontam que, ja em 2016, 20.9% da
populagdo residente em Portugal tinha 65 ou mais anos de idade (Pordata, 2016a) € um

indice de longevidade de 48.8% no mesmo ano (Pordata, 2016c¢).
2.1. O Processo de Envelhecer e Ser Idoso

A atencdo a satide dos idosos tem vindo a ser alvo de particular interesse por razdes de
diversas ordens. Em ultima instancia, e tal como refere a Dire¢do Geral de Saude
(2017), o envelhecimento populacional reflete a evolucdo de um pais, pois s6 um pais
com condi¢des a nivel de sociedade, economia, tecnologia, ciéncia e de acesso a

cuidados de satide ¢ capaz de proporcionar a existéncia de uma populagao idosa.
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Com uma populagdo mais envelhecida, sdo necessarias, contudo, respostas a altura
desses individuos, pois nem toda a pessoa idosa, ou seja, nem todas as pessoas com 65
ou mais anos de idade, se sente envelhecida. Por outras palavras, o conceito de “ativo”
esta estritamente associado a necessidade de promover a participacdo continua destas
pessoas nas diversas esferas da sua vida social, econdmica, cultural, espiritual e civica,
indo — portanto — para além das suas capacidades de ordem fisica ou de ser
profissionalmente ativa (Dire¢do Geral de Salde, 2017). Apesar destas consideragdes, o
processo de envelhecimento, designadamente o envelhecimento fisico, ¢ um
acontecimento que ocorre naturalmente, de forma progressiva e irreversivel, e consiste
na degeneracao das células do corpo com o passar do tempo (Associagdo Portuguesa de
Nutrigao, 2013; Organizagdo Mundial de Satude, 2015). Contudo, o envelhecimento nao
representa apenas alteracdes morfologicas, mas também fisicas, bioquimicas
psicologicas e sociais (Associagdo Portuguesa de Nutri¢do, 2013; Organizagdo Mundial

de Saude, 2015).

A pessoa idosa pode encontrar varios obsticulos no seu quotidiano, nomeadamente, a
perda de capacidade para as suas atividades de vida didrias, a diminuicdo da sua
capacidade mental, o aparecimento de doencas neurologicas, uma habitacdo que ndo
satisfaz as suas necessidades, os baixos recursos economicos, a falta de acesso a
recursos de saude e de alimentacdo, a institucionalizacdo, a baixa escolaridade e
literacia. Ao nivel fisioldgico, ocorrem também mudangas importantes que podem
influenciar o seu estado de satde, como a diminui¢do da massa éssea (estando assim
mais predispostos a quedas e fraturas), o aumento da massa gorda e a diminui¢do da
massa muscular, a diminuigdo da capacidade sensorial, dificuldades oftalmoldgicas e
alteragdes ao nivel do aparelho digestivo e imunitario (Associacdo Portuguesa de

Nutrigdo, 2013).

O envelhecimento estd, também, associado ao aparecimento de multiplas doencas
(Organizacao Mundial de Satde, 2015). Entre as patologias que mais afetam este grupo
populacional destacam-se as doengas cardiovasculares e as doengas do aparelho
respiratorio, a diabetes mellitus, a osteoartrite, a depressao e os sindromes demenciais
(Organizacao Mundial de Saude, 2017). Em Portugal, importa salientar que as doencas
crénicas ndo transmissiveis (como por exemplo, as doencas musculo-esqueléticas) sdo a

principal causa de anos vividos com incapacidade (Dire¢ao Geral de Satde, 2017).
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No entanto, este ndo ¢ um assunto linear, pois o envelhecimento ocorre de forma
diferente de individuo para individuo (Organizagdo Mundial de Saude, 2015).
Diferentes fatores contribuem para que a forma de envelhecer seja tdo diferente entre os
individuos, sendo estes de ordem ambiental (relacionados com a localizagdo em que a
pessoa vive, assim como o meio envolvente e as condigdes da sua habitacao), fatores
socioecondmicos (o grau de educagdo, os recursos econdmicos disponiveis, o acesso a
cuidados de saude e o ambiente em que cresceu), fatores culturais (a religido, as crencas
e os mitos), fatores associados ao estilo de vida (a alimentagdo, os habitos tabagicos
e/ou alcodlicos e a pratica de exercicio fisico) e fatores genéticos (o género, a etnia ¢ a
predisposi¢do para determinadas patologias) (Associacdo Portuguesa de Nutri¢do, 2013;

Organizag¢ao Mundial de Saude, 2015).

Entre as doengas que afetam a pessoa idosa, a doenga de Alzheimer ¢ a forma de
deméncia mais comum e com implica¢des nao s6 ao nivel do individuo doente, como de
todos os que o rodeiam e cuidam (Burla et al, 2014). A deméncia refere-se a um
conjunto de doengas, entre as quais se incluem, a doenca de Alzheimer, a deméncia
vascular, a doenca de Parkinson, a deméncia de corpos de Lewy e a deméncia
frontotemporal, entre outras formas (Volkert et al, 2015; Alzheimer Portugal, 2018a).
Importa salientar que o hipotiroidismo e a deficiéncia em vitamina B12, podem causar
deméncia, podendo ser quadros reversiveis, para os quais € necessaria particular
atengdo, nomeadamente ao nivel dos diagnésticos diferenciais (Volkert et al, 2015). E
de todo o interesse referir que a idade ¢ um fator de risco para desenvolver deméncia,
embora existam pessoas idosas que nao desenvolvem a doenga e pessoas mais jovens

que podem desenvolver a doenca (Volkert et al, 2015; Alzheimer Portugal, 2018a).

Em Portugal, no ano de 2012, pareciam existir cerca de 182.526 individuos com
deméncia, sendo a faixa etaria com maior numero de individuos afetados, tanto nos
homens como nas mulheres, entre os 80 e os 84 anos (Alzheimer Europe, 2014). Esta
estimativa ndo inclui os casos de deméncia por diagnosticar, porque ndo existem dados
(Alzheimer Europe, 2014). Em Portugal, ndo foi realizado nenhum estudo que
demonstre a prevaléncia da doenca de Alzheimer a nivel nacional (Alzheimer Portugal,
2018a). No grupo das deméncias, a doenga de Alzheimer ¢ a mais prevalente (50% a
70% das situacdes de deméncia) (Alzheimer Portugal, 2018a). Os sintomas incluem
desde as dificuldades de memoria cada vez mais acentuadas ao longo do tempo, os

pensamentos alterados, as caracteristicas da personalidade diferentes do habitual e a

39



incapacidade para realizar simples tarefas didrias, até a incapacidade total e permanente
para se expressar, alimentar-se sozinho (incluindo, a recusa alimentar) ou mesmo
caminhar (Burld et al, 2014; Volkert et al, 2015; Alzheimer Portugal, 2018a).
Diagnosticar a doenca de Alzheimer, sobretudo numa fase inicial pode ser complicado,
pois ha sinais que podem ser confundidos, por exemplo, com o envelhecimento natural
(Alzheimer Portugal, 2018b). Esta circunstancia reveste-se de particular interesse para
aqueles que trabalham numa ERPI, pois muito embora os individuos apresentem
variados problemas de satide, a deméncia ¢ um problema bastante comum, com
importantes implica¢des ao nivel da alimentacdo e da hidratacao (Organizagcao Mundial

de Saude, 2011).

Face ao exposto, os profissionais de saude sdo, com frequéncia, confrontados com
questdes éticas de diversas ordens tendo que gerir cuidadosamente as preferéncias e os
desejos do doente/familia, o que por vezes constitui uma problemaética importante, ndo
s6 dado o baixo numero de pessoas com diretivas antecipadas de vontade, como
também a escassa formagao no ambito dos CP. Sem duvida, este grupo populacional, ¢
uma preocupagdo para todos os colaboradores da ERPI, pois representam situagdes
muito delicadas, ndo sé pelo estado do doente, mas principalmente pela forma como ¢
necessario gerir todos os conflitos que ocorrem com as pessoas mais significativas para

o individuo doente.

O envelhecimento da populacdo acarreta, portanto, grandes desafios, pois uma maior
longevidade, por vezes, pode ndo ser sinobnimo de saide, o que leva a que toda a
sociedade tenha que encontrar respostas para estas situagdes (Organizagdo Mundial de
Sande, 2011; Direcdo Geral de Satude, 2017). No que se refere ao setor da saude, este
passa a dar resposta em maior escala a individuos idosos com doengas cronicas,

sobrelotando os servigos (Direcao Geral de Saude, 2017).

Assim, como forma da sociedade dar resposta a este aumento populacional surgem as
ERPI para apoiar as familias, e os servigos de CP, cujo trabalho, associado ao
desenvolvimento populacional, tendera a aumentar num futuro préximo (Seguranca

Social, 2011a; Organizagdo Mundial de Saude, 2011; Direcdo Geral de Satude, 2017).

Com efeito, se ¢ certo que ser idoso ndo ¢ sinébnimo de ser doente, ¢ também
inquestionavel que o envelhecimento populacional determinou importantes transi¢des

nos processos de satde/doenca (Direcdo Geral de Saude, 2017). Vive-se mais tempo,

40



mas também com um maior numero de doengas crénicas e comorbilidades
(Organizacao Mundial de Satde, 2011; Direcdo Geral de Saude, 2017). Por outro lado,
as familias nem sempre dispdem de estruturas e modelos organizacionais que lhes
permitam acolher e apoiar os seus idosos (Seguranca Social, 2011a). Por este motivo, as
ERPI enfrentam hoje, novos desafios, com idosos que, a curto médio-prazo, virdo a
sofrer um agravamento da sua condi¢do de saide, com sintomas mais ou menos
complexos e, portanto, com necessidades de aten¢do paliativa para os quais estas

estruturas nem sempre estao preparadas (Organizacao Mundial de Saude, 2011).
2.2. Estruturas de Apoio a Terceira Idade

O progresso da tecnologia e da ciéncia colocou importantes desafios a sociedade, as
familias e aos servicos de saude (Seguranga Social, 2011a). Com efeito, uma sociedade
com mais idosos necessita reorganizar-se para dar resposta as necessidades dai
decorrentes. O envelhecimento do individuo acarreta consigo alteragdes biolodgicas,
psicoldgicas e sociais que podem tornar a pessoa totalmente dependente em todas as
suas atividades da vida diaria. Por conseguinte, ¢ porque na sociedade atual nem todas
as familias conseguem suprir os cuidados que uma vida mais longa acarta, torna-se

necessario recorrer a determinados mecanismos de apoio (Seguranga Social, 2011a).

Neste contexto, as respostas das ERPI, Centros de Dia, Servigos de Apoio Domicilidrio,
Centros de Convivio, Centros de Noite e Acolhimento Familiar para Pessoas Idosas e
Adultas com Deficiéncia surgiram no sentido de ajudar a colmatar as dificuldades
sentidas pelas familias no cuidado a pessoa idosa (Dire¢do Geral de Saude, 2017).
Recorde-se que, se outrora, a mulher cuidava das criancas e dos idosos, com a sua

emancipacdo e entrada no mercado de trabalho, esta situagdo torna-se cada vez mais

dificil.

Na Tabela 3, apresenta-se uma descricdo sumadria das estruturas de apoio a pessoa idosa,

com uma breve definicdo de cada uma, assim como dos servigos prestados.
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Tabela 3: Estruturas de Apoio a Pessoa Idosa.

Estrutura Definicao Servicos Prestados
Residéncia que o individuo passa a habitar em conjunto com outros idosos e . .
. . . o . - Todos os servigos necessarios ao
ERPI passa a realizar ai todas as suas atividades de vida didria, como se estivesse no

seu domicilio com o apoio de uma equipa de profissionais.

individuo.

Centros de Dia

Espacos que podem ser integrados na mesma estrutura que as ERPI ou num
espaco independente e que presta o seu servico aos idosos num horario definido
pela institui¢do. O individuo continua inserido no seu ambiente, habitando o seu

domicilio ou do seu cuidador.

- Cuidados de higiene e de toma de
medicagao;
- Fornecimento de refeig¢des, servigo de

lavandaria ¢ animagao sociocultural.

Servicos de Apoio Domiciliario

Visa garantir a satisfacdo das necessidades do idoso que apresenta um

determinado grau de dependéncia no seu domicilio.

- Servigo de lavandaria;
- Prestagdo de cuidados de higiene e de
medicagao;
- Servigo de refeigoes;

- Servigo de animagao sociocultural.

Centros de Convivio

Pode ou ndo estar integrada num Centro de Dia ou ERPI, onde o idoso

permanece um periodo de tempo para participar em diversas atividades.

- Servigo de animagao sociocultural;
- Servigo de refeigcdes (geralmente,

apenas a merenda da tarde).

Centros de Noite

Acolhe o idoso sem grau de dependéncia e apenas durante a noite.

- Dormitério.

Centros de Noite e Acolhimento
Familiar para Pessoas Idosas e

Adultas com Deficiéncia

Acolhimento do idoso sem retaguarda familiar ou sem outra resposta de apoio
numa familia com condi¢des adequadas para receber, de forma temporaria ou

permanente, o idoso que ndo pode permanecer no domicilio.

- Todos os cuidados necessarios ao

individuo.

Adaptado de: Fonte: Dire¢ao Geral de Saude (2017).
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Dentro das estruturas apresentadas, as ERPI sdo uma resposta social em que a pessoa se
encontra institucionalizada de forma interna, ou seja, passa a habitar numa residéncia,
em conjunto com outros idosos e passa ai a realizar todas as suas atividades de vida
diaria, como se estivesse no seu domicilio, com o apoio de uma equipa de profissionais
24 horas por dia (Seguranga Social, 2011a). Esta situagdo pode ser temporaria mas

pode, também, ser permanente (Seguranga Social, 2011a).

De uma forma geral, as ERPI tém vindo a ser utilizadas por individuos com 65 ou mais
anos de idade, independentemente de apresentarem, ou ndo, algum grau de dependéncia
(Seguranca Social, 2011a). Contudo, podem integrar esta resposta social (e as outras
respostas sociais citadas) individuos de idade mais jovem, de acordo com a sua situagdo
clinica e o seu grau de dependéncia (Seguranga Social, 2011b). Estas estruturas
promovem a integra¢do da pessoa no grupo de idosos ja existente, pretendendo-se que
se relacione de forma amigavel com a equipa de trabalho da ERPI, sendo os objetivos
major garantir todos os cuidados necessarios ao idoso, promover o seu bem-estar e
QdV, manter os lagos familiares, promover uma vida socialmente ativa, promover
sempre que possivel a autonomia da pessoa e cuidar de cada idoso de forma
personalizada e de acordo com as suas preferéncias e histéria pessoal (Seguranga Social,
2011a). Deste modo, ao longo do tempo, os individuos que prestam servico nas ERPI,
tornam-se na nova familia destas pessoas. De uma forma geral, s3o os profissionais que
trabalham nestas respostas que vao assistir os individuos idosos em fim de vida e que
irdo ajudar a solucionar os problemas muitas vezes decorrentes desta fase (Organizagdo
Mundial de Saade, 2011). Face ao exposto, entre as muitas competéncias esperadas por
estes profissionais espera-se, atualmente, que estejam também preparados para
responder ao nivel da atencdo paliativa basica (Organizagdo Mundial de Saude, 2011).
No que se refere aos cuidados de saude, nas ERPI existe apoio Médico e de
Enfermagem, entre outros, de acordo com as possibilidades da institui¢do.
Visto que existem individuos totalmente dependentes e com situagdes clinicas muito
complexas, toda a equipa deve estar em consonancia com os cuidados prestados, sendo
por isso importante a formacdo dos profissionais em contacto direto com os utentes,

nomeadamente ao nivel dos CP (Organizacdo Mundial de Saude, 2011).
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PARTE II - ESTUDO EMPIRICO
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3. METODOLOGIA

Ao longo deste capitulo serdo abordados os objetivos gerais do estudo, as questdes
orientadoras, assim como a descri¢cdo detalhada dos materiais e métodos utilizados

(metodologia, populacdo, participantes, instrumentos de recolha e analise de dados).
3.1. Questoes Orientadoras e Objetivos Gerais

A questdo orientadora de um estudo refere-se ao problema para o qual se pretende

encontrar uma resposta (Hulley et al, 2013).

Assim, para este estudo definiram-se duas questdes orientadoras, que serviram de ponto

de partida:

» Qual a percegao dos colaboradores de uma ERPI sobre os CP?

» Como percecionam estes colaboradores a HA em CP?

A pertinéncia destas questdes surge na sequéncia das alteragdes sociodemograficas em
Portugal, que tém determinado uma maior existéncia de individuos com necessidades
paliativas em ERPI. Por outro lado, sendo as equipas das ERPI multidisciplinares,
integrando — inclusivamente — um nutricionista — importa analisar a percecao dos
colaboradores face a HA, ndo s6 por ser um recurso importante mas, também, uma
estratégia que requer um importante trabalho em equipa. Por outro lado, ndo faria
sentido abordar uma tematica tao especifica dentro dos CP, como ¢ o caso da HA, sem

primeiro explorar a perce¢do destes profissionais a propdsito dos CP em geral.

Face ao exposto, e a partir das questdes orientadoras, estabeleceram-se os seguintes

objetivos (O) especificos:
O1: Explorar a percecéo dos colaboradores de uma ERPI sobre o conceito de CP.

02: Explorar a percecdo destes colaboradores sobre a utilizacdo da HA em idosos com

necessidades paliativas.

Este estudo apresenta como finalidade, o desenho, a partir dos resultados, de um
programa de formacgdo para os colaboradores de uma ERPI relacionado com a HA em

idosos em CP.
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3.2. Tipo de Estudo

De forma a alcangar os objetivos do estudo, desenhou-se um estudo qualitativo,

descritivo, exploratério e transversal.

r

O estudo qualitativo ¢ uma abordagem que tenta compreender o significado de um
determinado acontecimento ou experiéncia para um individuo. Assim, o que se
pretende, ¢ analisar com o maior detalhe possivel, a relagdo do individuo com a
realidade vivida, assim como as suas crengas e percegoes sobre a tematica em estudo

(Camara, 2013; Streubert & Carpenter, 2013).

Nao obstante, o estudo qualitativo proporciona muita informagao sobre a tematica em
estudo, uma vez que o individuo descreve a sua experiéncia, relagdo ou crengas com a
tematica abordada. O investigador deve receber a mensagem enquanto individuo
comum e compreender o ponto de vista do participante em relacdo ao tema em estudo,
sendo o objetivo primordial explorar um assunto que ndo seja familiar para o
investigador, permitindo gerar hipoteses, a partir de pontos de interesse (Andrade &
Holanda, 2010; Camara, 2013). No estudo descritivo e transversal, o investigador
limita-se a descrever/registar a informacdo que o participante transmite, sem qualquer

interven¢do € num unico momento na linha de tempo (Hulley et al, 2013).
3.3.  Participantes

A populacdo-alvo representa todos os individuos que teriam interesse para o estudo
(Hulley et al, 2013), e que, neste caso, seriam todos os colaboradores que exercem
fungdes em ERPI em Portugal e que estdo na prestacdo direta de cuidados. Contudo,
face ao tamanho da populagdo-alvo, ndo foi possivel estudar todos os individuos de
interesse. Assim, o estudo incidiu sobre uma parte da populacao, segundo critérios de

elegibilidade previamente definidos, consoante abaixo indicado.

Os informantes ou participantes representam um subgrupo pequeno da populagdo-alvo a
ser estudada (Hulley et al., 2013). Assim, foi selecionada uma amostra teérica, tendo
integrado o presente estudo as ajudantes de acdo direta e toda a equipa técnica de uma
ERPI do Norte de Portugal (n = 27 informantes), constituida por 20 ajudantes de agao
direta, um animador sociocultural, um assistente social, dois enfermeiros, um

fisioterapeuta, um médico e um psicologo, procurando-se como meta a saturacdo dos
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dados. A inclusdo das ajudantes de agao direta no estudo ¢ relevante, uma vez que este
grupo profissional representa o maior numero de colaboradores deste tipo de
institui¢des e sdo os individuos com maior contacto direto com os utentes em todo o seu
quotidiano, incluindo o momento das refeicdoes. Além disso, muitas vezes e por razoes
variadas, estes colaboradores, apresentam uma relagdo significativa, sendo incluidos

perante a tomada de decisdo face a alimentagdo/hidratacdo, entre outros assuntos.
3.3.1. Critérios de Elegibilidade

Incluiram-se no estudo todos os colaboradores da ERPI que, a data do estudo, estavam a
exercer fun¢des de ajudante de acdo direta ou pertenciam a equipa técnica. Definiram-
se, ainda, os seguintes critérios de elegibilidade adicionais: ter pelo menos um ano de
experiéncia profissional numa resposta de Apoio a Terceira Idade, ser de nacionalidade

Portuguesa e estar a exercer func¢des entre 01 e 31 de janeiro de 2018.

Por outro lado, considerou-se o seguinte critério de exclusdo: ter estado incapacitado de
exercer fungdes nos ultimos 12 meses anteriores a data da investigagdo, de forma

consecutiva.

O recrutamento dos informantes decorreu de forma consecutiva.
3.4. Procedimentos Formais e Eticos

O estudo foi submetido a apreciagdo prévia pelo conselho de dire¢do da instituigdo
(Anexo 1) e, ainda, em sede de Comissio de Etica, tendo sido obtido parecer favoravel
(Anexo 2) em novembro de 2017 e, posteriormente, em fevereiro de 2018, em virtude
da adenda ao parecer inicialmente submetido com o aumento da extensdo dos
informantes (Anexo 3). Obteve-se, ainda, para todos os participantes, o seu
consentimento livre, informado e esclarecido (Apéndice 1). Por fim, procedeu-se ao
inicio da entrevista, que foi gravada em formato audio, com o consentimento dos
participantes. Para a garantia do anonimato e confidencialidade de todos os dados
recolhidos, foi atribuido um cédigo tanto ao questiondrio sociodemografico (ex: 01, 02,
03, ...), como as gravagdes e transcricoes das entrevistas (ex: E1, E2, E3, ...). Além
disso, todos os dados gravados durante a entrevista que pudessem identificar utentes,
funciondrios, instituicdes ou qualquer individuo foram omitidos no processo de

transcri¢do das mesmas. As entrevistas decorreram em local com privacidade, tranquilo
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e acolhedor, onde fosse improvavel ocorrerem interrupcdes. As entrevistas foram
agendadas previamente, para agilizar o processo, ndo tendo sido definido um limite de
tempo para a duragdo da entrevista e tendo sido realizadas num momento em que nao

houvesse preocupagdes com a duragao da mesma.

As entrevistas decorreram entre 03 e 25 de janeiro de 2018 e a transcri¢ao e analise dos

dados entre 03 de janeiro de 2018 e 12 de marco de 2018.

3.5. Recolha de Dados

A recolha de dados foi realizada através de uma entrevista semiestruturada.
Previamente a recolha de dados procedeu-se a validade facial do instrumento de recolha
de dados, mediante um pré-teste com dois funcionarios selecionados por conveniéncia
de uma ERPI, também do Norte de Portugal. As entrevistas realizadas neste pré-teste
ndo foram consideradas para o presente estudo e tiveram como objetivos a
familiarizagdo do investigador com o processo de colheita de dados e proceder a
eventuais ajustes nas questdes estruturadas. O pré-teste revelou que as questdes eram

claras, nao tendo sido introduzidas alteragdes.

A entrevista ¢ um bom método para se conhecer detalhadamente a percecdo do
participante sobre o tema, permitindo explorar as questdes de interesse e garantindo que
o entrevistado compreende o que lhe ¢ perguntado, permitindo respostas mais fiaveis
(Hulley et al, 2013). Por outro lado, a relagdo com o investigador, pode influenciar a

resposta dada (Hulley et al, 2013), seja positiva ou negativamente.

Assim, inicialmente, foi realizado pelo investigador um questiondrio de resposta
fechada para caracterizagdo sociodemografica dos participantes (Apéndice 2), por forma
a garantir a confidencialidade dos dados. Terminada esta fase, iniciou-se a gravagdo da
entrevista, em formato audio, com o consentimento dos participantes, tendo por base

quatro questdes orientadoras:

(1) Partindo da sua experiéncia diga-me, por favor, o que entende por CP e por

prestar CP.
(2) O que significa, para si, a HA em CP?

(3) Na sua opinido, quando deve ser iniciada e/ou interrompida a HA em CP?
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(4) Na sua perspetiva, que vantagens e/ou desvantagens pode a HA trazer para

os idosos em particular?

A linguagem nao-verbal transmitida pelos participantes foi registada pelo investigador
durante a entrevista, sob a forma de notas pessoais.

As entrevistas tiveram uma dura¢ao média de 20 minutos.
3.6. Analise de Dados

Os dados do questionario referentes a caracterizagao sociodemografica dos participantes
foram analisados e compilados utilizando o programa IBM SPSS® versao 20.0 para
Windows Vista®. Esta analise teve como intuito uma descricdo sumaria dos
participantes, com vista a uma melhor compreensao integral da informagao recolhida e
dos dados obtidos. Foi realizada a analise descritiva dos dados nomeadamente média,
moda, mediana, desvio-padrdo, minimo, maximo e frequéncia absoluta.
Sendo este um estudo de cariz qualitativo, e relativamente aos dados da entrevista, os
dados foram analisados de acordo com a técnica de analise de conteudo proposta por

Lawrence Bardin (Bardin, 2013).

A andlise de contetido ¢ uma técnica utilizada desde os tempos mais remotos, com a
necessidade humana em interpretar, por exemplo, os livros religiosos. Langando um
olhar mais atual, verifica-se que a andlise de conteido desenvolveu-se sobretudo nos
Estados Unidos, com a analise dos documentos da area do Jornalismo, mas também
para superar as necessidades sentidas pela area da Psicologia. Também foi nos Estados
Unidos, nos anos 40 do século XX, que a andlise de contetido foi aperfeicoada, tendo
sido definidas as suas regras, tendo sido a area da Politica a impulsionadora desta etapa
(Santos, 2012; Bardin, 2013; Camara, 2013; Gondim & Bendassolli, 2014). Deste
modo, a andlise de contetido ¢ uma técnica utilizada para analisar os dados de estudos
qualitativos ou qualquer tipo de comunicagdo, de forma sistematica e objetiva, tendo por
finalidade interpretar os dados recolhidos e gerar mais conhecimento (Camara, 2013;

Gondim & Bendassolli, 2014).

No presente estudo, a técnica de andlise de conteudo utilizada, foi a categorial-tematica,
por inducao (Santos, 2012; Bardin, 2013; Camara, 2013).
Assim, inicialmente, procedeu-se a pré-andlise, isto €, as entrevistas foram transcritas,

sendo realizada referéncia a linguagem nao-verbal que ocorreu durante a entrevista
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(Bardin, 2013; Camara, 2013; Gondim & Bendassolli, 2014). Cada entrevista foi ouvida
duas vezes para confirmar a transcrigdo da mesma. Em seguida, foi realizada uma
“leitura flutuante” do corpus da investigacdo para se assimilar algumas ideias das
entrevistas (Bardin, 2013; Camara, 2013; Gondim & Bendassolli, 2014).
Posteriormente, na fase de exploracdo do material, realizou-se uma leitura mais
aprofundada das entrevistas, tendo-se recortado do texto, as palavras, conceitos ou
frases que se repetiam com frequéncia ou que fossem importantes para a investigacao
(Bardin, 2013; Camara, 2013; Gondim & Bendassolli, 2014). Em seguida, foram
contabilizadas as palavras ou conceitos que se repetiam com muita frequéncia, tendo-se
comecado a procurar agregar em temas ou categorias (Bardin, 2013; Camara, 2013;
Gondim & Bendassolli, 2014). Procedeu-se dessa forma sistematica para todo o corpus
da investigacdo, codificando de forma sistematica todo o material (Bardin, 2013;
Camara, 2013; Gondim & Bendassolli, 2014). Por fim, procedeu-se ao tratamento dos
resultados, através da interpretacdo dos resultados e da sua inferéncia (Bardin, 2013;

Camara, 2013; Gondim & Bendassolli, 2014).
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4. APRESENTACAO DOS RESULTADOS

Nesta sec¢ao apresentam-se, em sintese, os resultados do estudo.
4.1. Caracterizagdo Sociodemogrdfica dos Participantes

Os participantes do estudo foram caracterizados relativamente ao seu género, idade,
habilitacdes literdrias, categoria profissional, numero de anos de experiéncia
profissional, nimero de anos de experiéncia profissional na instituicdo onde decorreu o

estudo e formacao em Geriatria e/ou em CP.

No total, participaram no estudo 27 colaboradores, sendo a maioria do sexo feminino,

como mostra o Grafico 1.

Masculino

=1 Género

Feminino
n=26

Grafico 1: Caracterizacao dos participantes por género.

Relativamente a idade, os participantes apresentavam uma idade média de 46.10 anos
com um desvio-padrao de 9.40 anos, tendo o colaborador mais jovem 27.00 anos e o
colaborador com mais idade 62.00 anos. A mediana apresentou-se nos 46.00 anos e a

moda foram os 53.00 anos de idade.

No que se refere as habilitagdes literarias, verificou-se que sete participantes possuiam o
3° Ciclo do Ensino Bésico completo e que sete participantes eram detentores de um
curso do Ensino Superior. Dos sete participantes que frequentaram o Ensino Superior,
seis tinham completado uma Licenciatura e um tinha completado uma Pé6s-Graduagao
em Psicogerontologia. Assim, a equipa técnica era constituida por um elemento de cada
area mencionada, exceto a area da Enfermagem, que tinha dois colaboradores. O
Grafico 2 apresenta com maior detalhe a descricdo das habilitagdes literarias dos

individuos entrevistados.
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Grafico 2: Caracterizagdo dos participantes quanto as habilitagdes literarias.

Quanto a formagdo especifica, verificou-se que 20 dos entrevistados eram titulares de

um curso de formagao basica em Geriatria, tal como mostra o Grafico 3.

Curso ou formacédo em Geriatria

OSim
m Nio

Grafico 3: Caracterizacao dos participantes quanto a
detencdo de um curso ou formagao em Geriatria.

No que concerne a formag¢ao em CP, observou-se que seis individuos apresentavam
formagdo basica em CP, tendo esta sido realizada no ambito dos cursos técnico-
profissionais de Geriatria, no curso de Licenciatura ou em programas de formagao Pos-

Graduada (Gréfico 4).
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Formacéo em Cuidados Paliativos

mSim

Grafico 4: Caracterizagao dos participantes quanto a formacao
em Cuidados Paliativos.

Dentro do grupo das ajudantes de acdo direta, nove participantes eram ajudantes de agdo
direta de “Primeira” e seis participantes eram ajudantes de acdo direta de “Segunda”. A
categoria profissional estd de acordo com a progressao na carreira, que ¢ ditada pelo
numero de anos de servigo prestado (Ministério do Trabalho, Solidariedade e Seguranca
Social, 2016). No que se refere a equipa técnica, esta era constituida por dois
enfermeiros, um animador sociocultural, um assistente social, um fisioterapeuta, um
médico de Medicina Geral e Familiar e um psic6logo. Os dados referidos apresentam-se

no Grafico 5.

Psicologo

Médico

Fisioterapeuta
Enfermeiro

Assistente social
Animadora sociocultural

Ajudante de acdo direta de 32

Categoria profissional

Ajudante de acéo direta de 22

Ajudante de agéo direta de 12

0 2 4 6 8 10
NUmero de participantes

Grafico S: Caracterizagao dos participantes quanto a categoria profissional.
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Relativamente ao numero de anos de experiéncia profissional dos participantes,
verificou-se que, em média, os entrevistados apresentavam 12.30 anos de experiéncia
profissional, com um desvio-padrdo de 7.80 anos (minimo = 2.00 anos; méximo = 28.00
anos), sendo a moda de 5.00 anos ¢ a mediana de 11.00 anos. No que se refere ao
niumero de anos de experiéncia profissional na instituicdo, os participantes
apresentavam, em média, 10.20 anos de experiéncia profissional na instituicdo onde
decorreu o estudo (desvio-padrao de 7.50 anos; minimo = 1.00 ano; maximo = 27.00

anos; moda = 3.00 anos; mediana = 8.00 anos).
4.2. Andlise das Entrevistas

A analise de conteudo das entrevistas numa abordagem categorial-tematica, evidenciou
trés grandes temas: ‘Cuidados Paliativos’, ‘desafios da Hidrata¢do Artificial em

Cuidados Paliativos’ ¢ ‘relacao cuidador/doente’.

Nos proximos pontos, serdo abordadas as categorias e subcategorias dos diferentes

temas e serdo apresentados os resultados encontrados.
4.2.1. Tema: Cuidados Paliativos

No presente tema foram consideradas trés categorias e duas subcategorias:
‘conhecimento dos participantes’, ‘percecido da populacio elegivel para Cuidados

Paliativos’ e ‘perceciio da tipologia de cuidados’.
» Conhecimento dos participantes

Alguns dos entrevistados admitiram ndo ter muitos conhecimentos sobre os CP,

mostrando inseguranca para responder a questdao colocada:

Ex: “Eu ndo estou muito preparada para lhe responder assim. Eu ndo tenho
assim uma ideia muito alargada desses cuidados. (...) Até posso estar
enganada... Se calhar até precisava de formacgdo... Se calhar estou enganada,

ndo é? (...) So que eu ndo tenho isso na minha mente.” (E1)

Ex: “(...) Eu estou a dizer, mas eu nunca vi, nunca entrei dentro de uma unidade

de cuidados, ndo é?” (E4)

De um modo geral, acreditavam que os CP destinam-se a pessoas em fim de vida, que
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estdo a morrer mas, na sua opinido, acreditavam que, muito provavelmente, a populagao
em geral também ndo estd muito informada sobre este assunto, sendo necessaria a

difusdo de mais informacao sobre este tipo particular de cuidados.

Ex: “E o que eu digo, eu acho que as vezes como eu, como eu penso, ha pessoas
que decerto nem sequer sabem o que sdo os Cuidados Paliativos. E verdade!

Percebe?” (E4)

Ex: “Sdao fundamentais e sdo pouco reconhecidos. (...) Ha poucos
encaminhamentos para Cuidados Paliativos, ha pouco conhecimento... (...) Era
super importante, na minha opinido, que as pessoas soubessem que existem este
tipo de alternativas, porque os utentes que... [siléncio], as pessoas que escolhem
paliativos ndo tinham de ser necessariamente pessoas que estdo em tratamentos

de doengas terminais.” (E25)

Verificou-se, ainda, que o conceito de CP nao ¢ claro sendo, por vezes, confundido com

o de “Cuidados Continuados™.

Ex: “Sao cuidados prestados a pessoas ou em final de vida, mas nem sempre,
ndo ¢é? Porque ha pessoas que vdo para os Cuidados Continuados e tém
melhoras e regressam a sua vida normal. Tem acontecido, casos desses, ndo é?”
(E15)

> Percecao da populacio elegivel para Cuidados Paliativos
Quando questionados sobre que pessoas poderdo beneficiar de CP, os participantes
referiram que estes cuidados destinam-se a doentes em fase terminal ou em fim de vida.

A utilizacao dos conceitos de “fim de vida”, “terminal” e “CP” surgiu, no discurso dos

participantes, de forma sin6nima:
Ex: “S&o cuidados a ter em pessoas em finais de vida.” (E11)
Ex: “E, essas pessoas ja estido mesmo a morrer.” (E20)
Ex: “(...) surge nas pessoas com doengas terminais,...” (E25)

Quando questionados acerca do prognostico e esperanca média de vida, os participantes
referiram que apesar destes doentes sofrerem de uma doenga incuravel, a sua esperanca

de vida é muito variavel:
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Ex: “Ndo tem cura mas pode levar muito tempo, anos até, até que possa vir a

falecer.” (E2)

Ex: “Portanto, Cuidados Paliativos sdo quando as pessoas ja estdo em
sofrimento e estdo nos fins dos dias deles, penso eu.” (E16)

Apesar de ndo conseguirem especificar as particularidades dos CP, os entrevistados
consideraram que estes podem destinar-se a pessoas em todas as faixas etarias,

nomeadamente em Pediatria:
Ex: “Também ja ha hospitais para criancas.” (E15)

De um modo geral, os participantes do estudo associaram os CP a doentes muito
debilitados, com elevado grau de dependéncia, que ndo sdo capazes de comunicar, que
se encontram acamados (ou com mobilidade muito reduzida), emagrecidos e que, para
sobreviver, necessitam de suporte nutricional. Além disso, percecionaram como sendo
individuos que precisam de muitos cuidados € que nem sempre se encontram na sua

plena consciéncia.

Ex: “(...) porque ¢ uma pessoa que pouca reagdo tem. (...) porque é uma pessoa
que praticamente ndo fala, estd ali a vegetar, ndo é? A alimentagdo é, é por...

Eu estou a por aquela pessoa que ja ndo come por ela, que é por sonda...” (E1)

Ex: “4 pessoa vé quando é uma fase terminal, a pessoa acaba por deixar de
comer, de..., de tudo. De emagrecer, de ndo... [siléncio], ndo tem vontade de
nada. Para mim, acho que os Cuidados Paliativos, acho que é mesmo o fim da

pessoa em si.” (E13)

Os entrevistados referiram que os CP abrangem um espetro alargado de pessoas, com
diferentes patologias e necessidades, muito embora a doenca oncoldgica surja nos
diversos discursos com frequéncia. Apesar dessas consideracfes, alguns apontaram,

também, a velhice como uma causa importante para a necessidade de CP.

Ex: “Falam (...) quando a pessoa esta cancerosa, mas eu acho que ndo. Ndo é.

(...) E quando estd num fim de vida, seja qual for a doen¢a.” (E1)

EX: “O cancro, sei ld, em fase terminal... Ha varios tipos de doengas que agora

ndo me vem assim a ideia, mas acho que o cancro é uma dessas doencas.” (E9)
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Ex: “Penso que os oncologicos e pouco mais... Se calhar a velhice também.

Muito mais os oncolégicos do que a velhice.” (E16)
Ex: “Esclerose!” (E12)
Ex: “Paralisia cerebral...” (E12)

Ex: “O Alzheimer, as doencas vasculares, AVC'’s, acidentes, pessoas com
doencas crénicas degenerativas, exato, e a pessoas, muitas vezes até criancas,

que nascem com problemas associados.” (E15)

Ex: “(...) Por vezes, uma pequena queda pode levar a complicacdes que

promovem a chegada a essa fase.” (E23)
Ex: “(...) os insuficientes renais ou cardiacos, entre outras.” (E27)

Assim, um outro conceito bastante vinculado ao conceito de CP no discurso dos
inquiridos foi o de sofrimento, destacando-o ndo sé na vertente fisica mas, também,

psicoldgica, social e espiritual:

Ex: “(...) As vezes ndo é a doenga que nos mata. E o sofrimento de ndo ter a
atengdo do outro, é o sofrimento de ndo ter quem nos oug¢a, ndo ter quem nos
estenda a mado. As vezes o sofrimento ndo é so fisico. O psicologico, as vezes,

ainda doi mais.” (E18)

Ex: “O sofrimento pode ser psicologico, pode ser um sofrimento fisico, sendo
que muitas vezes o psicologico vai provocar o fisico. E por si 5o, depois é muito
dificil também de perceber num doente que ndo consegue expressar
adequadamente o seu sofrimento e a sua dor, tentar resolver a situa¢do da

melhor maneira.” (E21)
» Percecao da tipologia de cuidados

Nesta categoria consideraram-se duas subcategorias: ‘0os Cuidados Paliativos em si’ e

‘cuidados especializados’.

Na subcategoria ‘os Cuidados Paliativos em si’, os participantes apontaram os CP,

como um cuidado intensivo:

EX: “Prontos, é um cuidado intenso onde se tem de ter muitos cuidados... (...)
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Tem que ser um cuidado, um cuidado mesmo intensivo...” (E1)

Quando se procurou explorar a “intensividade” destes cuidados, os participantes
destacaram alguns atributos importantes como a importancia de manter a pessoa
cuidada, ou a possibilidade de cuidados de proximidade, junto da familia e,

preferencialmente, no domicilio.
Ex: “E a gente manter a pessoa cuidada, ...” (E17)

Ex: “(...) e os paliativos permitiam, se fossem a utopia que é suposto serem e
espero que se tornem, permitiam as pessoas terem cuidados em casa, cuidados

no domicilio, ndo ter dor, poder estar perto da familia,...” (E25)

Apesar destas consideracdes, persistiu, nalguns entrevistados, a crenca dos CP como um

tipo particular de cuidados para com aqueles em quem ja “nada ha a fazer”.

Ex: “So quando ja esgotamos tudo e ndo ha mais perspetivas, é que a gente deve

ficar 56 pelos Cuidados Paliativos.” (E26)

Quando questionados sobre 0 momento certo para intervir, os participantes valorizaram

a necessidade de um referenciamento precoce.

Ex: “Haviam de entrar, haviam de entrar no inicio da doeng¢a. Mas quase

sempre vdo no fim. Quase sempre vdo no fim. Mas haviam de entrar logo no

inicio.” (E18)

Apesar destas consideracdes, 0s participantes associaram os CP a um cuidado de tltima

instancia, quando ja nada mais ha a oferecer:

Ex: “Enquanto a gente puder investir no doente e lhe dar melhoria da

capacidade, eu acho que a gente deve investir.” (E26)

Entre as principais intervengdes dos CP, sobressairam no discurso dos entrevistados a
satisfacdo de necessidades de ordem fisica, de conforto e de promogéo da dignidade

humana.

Assim, os participantes destacaram alguns cuidados fundamentais a considerar enquanto
cuidam da pessoa doente, entre 0s quais sobressairam os cuidados relacionados com a

alimentacao e a hidratacéo e os cuidados de higiene e conforto:
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Ex: “A gente tenta-lhes dar a dgua o maximo que eles possam, dar a gelatina, o

maximo, de molhar os labios, ...” (E3)

Ex: “Fazemos a higiene, diaria, damos-lhe, viramos, posicionamos a pessoa de
2 em 2h ou se for preciso mais, usamos o colchdo anti-escaras, usamos as
botinhas, todos os cuidados que tém a ver com os Cuidados Paliativos a gente

aqui faz.” (E13)

Ex: “Higiene, alimenta¢do, fisioterapia, a todos os niveis muscular para tratar

essa parte, até da imagem.” (E15)

Entre os profissionais com formacgao superior, apesar do cuidado fisico sobressair como
um atributo importante, denota-se uma maior preocupacao pelas preferéncias da pessoa

e da sua integragdo no Plano de Cuidados.

Ex: “Os cuidados vdo desde a alimentag¢do, a redefinicao gradual de que
cuidados alimentares é que podem e devem ser trabalhados com aquela pessoa.
Na parte alimentar, por exemplo, o perceber o qué que a pessoa gosta, o qué que
consegue comer, que dificuldades tem a nivel de alimentagdo, e ir definindo
gradualmente um plano alimentar. A nivel clinico, a mesma coisa, portanto ver
que medicag¢do é que pode ajudar a pessoa, se a pessoa quer efetivamente
determinado tipo de tratamento ou ndo. Tem a ver com este tipo de cuidado de

conforto, também da parte da higiene, ...” (E24)

Os entrevistados entenderam conforto na sua dimensao fisica, psicologico-espiritual e

ambiental:

Ex: “O conforto tem a ver com o carinho, a maneira como a gente fala, a
maneira como a gente lida. Acho que tudo isso, ndo é, a pessoa sentindo-se bem,

sente-se confortavel.” (E8)
Ex: “Conforto é estar bem de tudo, do corpo, de alma, de tudo.” (E14)

Ex: “Conforto...Ora bem, conforto. Conforto é criar um ambiente o mais
agradavel possivel ao doente, um ambiente que seja calmo, falar com o doente
com seriedade, explicar-lhe tudo o que serd feito, tentar com que tudo o que seja
feito, tentar ser mais ou menos como seria em sua casa, para evitar que tambéem

sinta que esta num ambiente diferente do seu, ndo é? Porque ja um hospital, por
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si s0, ou uma clinica, ou uma unidade de Cuidados Paliativos é sempre um

ambiente mais hospitalar do que em nossa casa.” (E21)

Ex: “O conforto é, para mim tem mais a ver com os bens materiais, tem a ver
com o haver materiais adequados a cada situag¢do, camas articuladas, colchoes
de pressdo alternada, almofadas anti-escaras, cadeiras adequadas a situa¢do de
cada pessoa, a hipotese de haver instalagoes para banhos adaptadas e pessoas

com formagdo para lidarem de forma correta com os doentes.” (E23)

Apesar das dimensdes de ordem fisica serem as primeiras a serem destacadas, os
entrevistados realgaram a importancia da comunica¢do, da presenca ¢ da atencio,
como cuidados essenciais, que contribuem para a dignidade da pessoa ¢ humanizacao

dos cuidados.

Ex: “(...) Falar. Porque ndo é chegar ali e vamos dar de comer, e vamos dar de
beber, e virar e esta feito. Acho que a gente deve falar, porque ndo sei se de uma
maneira ou de outra as pessoas ouvem, ndo sei. Ndo sei, mas fazer com que a
pessoa também sinta, apesar de estar como estd, que esta ali acompanhada, que

estd ali alguém.” (ES)

Ex: “Nesta profissdo temos que ter muito amor. Porque é com seres humanos

que estamos a lidar, ndo é com maquinas.” (E13)

Ex: “Tentdmos-lhe dar a maior atengdo possivel. Dar-lhe muito carinho que a

pessoa precisa, ndo é? (...) E dar-lhe atencdo.” (E20)

Quando questionados sobre o conceito de dignidade humana, que de forma natural foi
surgindo no discurso dos participantes, estes destacaram o respeito ¢ a comunicacio, o

controlo de sintomas ¢ a preservaciao da autonomia.

Ex: “Para mim, dignidade é respeitar o doente em primeiro lugar, porque ele
esta doente. E em segundo lugar, ndo tratar a pessoa como um boneco. (...)
Nao! Temos de falar, temos de comunicar, temos de ter tempo para eles, que

muitas vezes somos as unicas pessoas que vamos a beira deles.” (E18)

Ex: “Dignidade é ter consciéncia, ainda, alguma. Nado sei se nos Cuidados
Paliativos isso se aplica muito, mas eu acho que a dignidade da vida tem a ver

com o ainda sentirmos alguma coisa. Se deixamos de sentir tudo, se so estamos
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a ser alimentados por uma sonda, a respirar por uma mdquina, ndo sei até que
ponto é que isso ¢ manter a dignidade. Acho que a dignidade da vida das

pessoas, é até onde nos ainda conseguimos sentir alguma coisa.” (E23)
Ex: “Sem dor, perto da familia, acho que é isso.” (E25)

O conceito de QdV foi surgindo ao longo do discurso dos entrevistados, como algo a
proporcionar aos doentes em CP, sendo entendido como um conceito com vdrias

dimensoes:
Ex: “(...) é dar-lhe qualidade de vida dentro dos possiveis.” (ET)

Ex: “(...) tudo o que seja necessdrio para ter uma melhor qualidade de vida.”

(E15)

Ex: “E dar conforto, é dar a alimentagdo, é a higiene, basicamente... Estd tudo

interligado.” (E7)

Ex: “Portanto, dar o maior conforto, carinho, amor, uma alimentagdo correta

conforme o problema dele, ndo ¢?” (E16)

Ex: “Ndo ter dor, porque ver as pessoas a definhar com dor também ndo é
qualidade de vida. Ter o cuidado minimo de higiene e também ainda poder
receber algum carinho por parte de familia, cuidadores formais, informais, de
quem quer que seja, porque isso é o que alimenta a vida as pessoas e, é o
principal fator para o conforto. Para além das coisas fisicas e do que se pode
proporcionar como camas, colchoes, cadeiroes, roupas, ... Acho que o sentir o
amor das pessoas que a envolvem e a meiguice e um gesto de carinho, também é

sinonimo de qualidade de vida.” (E23)

Na subcategoria ‘cuidados especializados’, os entrevistados referiram a importancia de
profissionais especializados para a prestacdo destes cuidados, especificando
concretamente a intervencdo do enfermeiro e do psicologo, muito em parte em virtude

das experiéncias previas no seu contexto de trabalho, mas também pessoal:

Ex: “E assim, eu entendo que os Cuidados Paliativos deviam ter pessoas

especializadas, ...” (E4)
Ex: “E assim, e depois tem a parte que tem com a enfermeira, ...” (E9)
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Ex: “No final tivemos ainda direito a psicélogo.” (E20)
4.2.2. Tema: Desafios da Hidratacao Artificial em Cuidados Paliativos

Este tema apresentou duas categorias: ‘significados e crencas sobre a Hidratacao

Artificial’ e ‘tomada de decisao’.
» Significados e crencas sobre a Hidratacgao Artificial

Dentro da categoria ‘significados e crencas sobre a Hidratacdo Artificial’
sobressairam: os significados atribuidos a HA, os beneficios ¢ os prejuizos da

utilizacdo da HA.

Os entrevistados descreveram qual o significado que a HA detinha para cada um deles.
Deste modo, a HA simbolizava um meio de proporcionar QdV, promover o bem-estar,
dar conforto, permitir a sobrevivéncia do doente e suprir as suas necessidades, sendo
ainda um meio de oferecer ajuda e cuidado ao doente, um método de hidratagao natural

e também, um método que prolongava a vida do doente mas nao acrescentava QdV.
Ex: “E tratar dela.” (E4)

Ex: “Acho que estou ajudar um bocadinho a dar-lhe vida. E complicado, porque
também se a gente ndo der essas coisas, também ndo ajudamos 0s 6rgaos a

funcionar e essas coisas todas.” (E5)

Ex: “Sim, é cuidar, porque mesmo para o bem-estar deles precisam de ser

hidratados, tanto ou como mais que a alimentacéo, acho eu.” (E6)
Ex: “Significa que estou a ajuda-la na hidratacdo.” (E10)

Ex: “Sim, para mim significa muito, porque esta a ajuda-lo, esta a ajuda-lo a ter
qualidade de vida, ndo estar em sofrimento. Principalmente ndo estar em
sofrimento.” (E14)

Ex: “Sim. E assim, é uma coisa normal. Como dar doutras formas. Claro que a
primeira vez é diferente mas depois € uma coisa normal como outra qualquer.”
(E15)

EX: “Ndo, para mim as pessoas que ja estdo nessa fase, portanto em Cuidados

Paliativos, portanto é mesmo manté-los ndo sei até que ponto.” (E16)
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Ex: “Porgue é assim, eu ndo me vejo a dar nada.” (E17)

Ex: “Porque nés, o ser humano, tem que comer e tem de beber. Para mim.”
(E18)

Ex: “A &gua é o nosso componente fundamental. Significa que de facto, é uma
medida de conforto, estou a permitir que a pessoa tenha mais qualidade de vida,
que todo o seu organismo, funcionamento organico flua num sentido mais, mais

l6gico e mais “normal”, dito normal.” (E25)

Nao obstante, os entrevistados associaram a HA a uma necessidade basica fundamental,
intimamente relacionada com a necessidade de alimentacdo e de garantir a

sobrevivéncia.
Ex: “Pronto é para sobreviver.” (E7)

Ex: “Enquanto estdo aqui, se ndo conseguem comer, alimentar-se e hidratar-se
pela boca, tém que ser hidratados doutra maneira, sendo a pessoa morre mais
rapido. A pessoa ndo pode deixar de ser hidratada, porque se ndo...[siléncio]”

(E17)

Os participantes referiram ainda tratar-se de um meio para manter os doentes
hidratados, prevenindo a desidratagdo e mantendo a pele bem cuidada, de forma a evitar
complicagdes, persistindo a crenga geral de que a hidratacdo permite o funcionamento
de todo o organismo humano, levando ao bem-estar, conforto e estabilidade dos

doentes:

Ex: “(...) O nosso corpo é ndo sei quanto porcento de dgua, por isso,

precisamos de ser hidratados.” (E6)

Ex: “(...) Embora nds saibamos que ndo vai, que o doente ndo vai melhorar

mais, mas pelo menos continua a ser hidratado.” (E13)

Ex: “Pois. A hidrata¢do artificial pode ajudar a alguns niveis, em termos de
conforto, redugcdo das ulceras de pressdo devida a hidrata¢ao, melhor

funcionamento cognitivo. Poderd ajudar por ai, a que a pessoa tenha melhor

bem-estar.” (E24)
Ex: “Aumentar a hidratagdo da pele, aumentar a funcionalidade do rim, manter
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uma pressdo arterial normal, manter os corpos ionicos, o calcio, o potassio, o
sodio, as bombas tudo em funcionamento, isso é dagua. Tudo isso fica

comprometido.” (E25)

Por outro lado, a HA foi apontada como sendo prejudicial quando existia alguma

patologia para a qual fosse contraproducente ou quando mal aplicada.

Ex: “E que ndo podem ser hidratados com a sonda fora do sitio, que se néo a,

Deus me livre, era terrivel.” (E17)

Ex: “Dar-se aporte superior ao que eles efetivamente necessitam e acabar por

descompensar outras doencas que eles tenham.” (E26)

Embora os entrevistados considerassem que a HA era vantajosa para o conforto do
doente, consideraram também que esta o pode limitar, ndo s6 por ser um método

invasivo mas, também, passivel de causar lesdes fisicas:

Ex: ”(...) E como eu disse ao bocadinho. E um desconforto para o doente.
Prolonga-lhe mais alguns dias de vida, pode ser um sistema infecioso, que
provoca infegdo. (...) Prolonga-lhe dias de vida.... E causa desconforto. E

pronto, e é isso.” (E10)

Ex: “4 desvantagem é que mesmo eles estando a sofrer ndo é, a gente continua a

manté-los ca.” (E12)
Ex: “A desvantagem, para mim, é manter um corpo vivo sem qualidade.” (E16)

Nao obstante, alguns entrevistados ndo percecionaram qualquer desvantagem

relacionada com a HA.
Ex: ”(...) Acho que ndo tem desvantagem nenhuma, pelo contrario.” (E17)

Ex: “Se calhar até existe clinicamente, mas se ndo for assim um insuficiente
renal, se ndo for assim uma pessoa com uma patologia especifica, ndo vejo

nenhuma desvantagem.” (E25)

Ex: “N&o vejo desvantagens.” (E27)
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» Tomada de deciséo
Nesta categoria, consideraram-se:
a) as situacdes em que deveria ocorrer o recurso a HA;
b) as situacdes em que deveria ser interrompida e

c) quais os elementos que os participantes consideravam que deveriam ser

incluidos nestas condicGes para tomar uma deciséo.

Nas situacdes de recurso a HA, os informantes referiram que a HA €, em regra, uma
situacdo de ultimo recurso, passivel de ser utilizada em diversas circunstancias,
nomeadamente assim que o doente apresente incapacidade para ingerir liquidos por via
oral (ex: doentes entubados), por circunstancias inerentes a sua condicdo clinica (ex:
pneumonia de aspiracdo, desidratacdo severa), ou sempre que o doente recuse hidratar-

Se.

Ex: “Desde que a pessoa tenha uma suspeita de pneumonia por ingestdo de
alimentos. Se a pessoa comecar a fazer repetidamente pneumonias por

aspiracao de alimentos, sim, sim, liquidos € logo.” (E2)

Ex: “Eu acho que é so quando a pessoa comega a rejeitar... A comida, penso

eu.” (E4)
Ex: “E s6 em Gltimo caso.” (E14)

Ex: “Quando o doente ndo é capaz de comer, quando psicologicamente também
ndo esta bem. (...) Ou que ndo tem capacidades para comer sozinho, nem

sozinho nem acompanhado e quando estda mesmo numa fase em que tem que ser

mesmo.” (E14)

Ex: “(...) Ou alguém que esteja entubado que por si so ja ndo tem capacidade de

ingerir liquidos, ndo é? Porque ja tem, ja possui disfagia,...” (E21)

Ex: “Principalmente em doentes que demonstrem ou desidratagdo severa,

mediante depois andlises, ...” (E21)

Nas situacdes de interrupcédo da HA, os participantes consideraram que interromper a

HA era desistir do doente e, portanto, ndo deveria ser interrompida.
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Ex: “Nunca devemos desistir destas coisas, ndo €? Nunca devemos desistir.”
(E1)

Ex: “Deve de acabar quando o doente j& ndo necessitar, mas isso necessita
sempre. Quando ele morrer.” (E10)

Ex: “Interromper a hidrata¢do a uma pessoa em Cuidados Paliativos é a mesma
coisa que lhe por um ponto final. E ndo sei até que ponto é que temos esse
direito, a ndo ser que haja indicacdo médica. Se ndo houver essa indicagdo

médica, acho que se deve hidratar a pessoa até a morte, ndo é¢?” (E23)

Porém, acreditavam que se 0 doente comecasse a ser capaz de ingerir liquidos por via

oral ou se ndo fosse benéfico para a pessoa, que se devia cessar a HA.

Ex: “N&o sei, eu acho que se calhar, numa altura que eles estejam a sofrer

muito que, na minha opinido, mas também é enganatorio, ...” (E12)

EX: “Quando nos, porque nos tentamos, nos tentamos sempre molhar a boca, a
ver se eles conseguem engolir, se ndo... Se eles conseguirem, nem que seja um

bocadinho, eu acho que deve-se tentar. Deve-se retirar e tentar.” (E18)
EX: “Quando ja ndo estd a ser benéfico para o utente.” (E22)

Do mesmo modo, acreditavam que em fim de vida, também se devia abdicar deste tipo

de hidratacdo
Ex: “(...) Na fase final acho que ndo, acho que nada ai ja vale a pena.” (E2)

Ex: “Na minha opinido, deve ser interrompida, quando efetivamente jd estamos
numa situagdo terminal e hd recusa e hda mal-estar por essa hidratagdo artificial

estar a ser administrada.” (E24)

Quanto aos elementos envolvidos na tomada de decisdo, 0s entrevistados
mencionaram que tanto o inicio como a interrupcdo da HA é uma decisdo que compete

ao médico, enfermeiro e nutricionista:

Ex: “Sendo mandado pela médica, pela nossa nutricionista, acho que tem todo o

sentido, ...” (E13)
Ex: “(...) Mas eu acho que ndo nos compete a nos decidir quando é que a gente
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tem de fazer esse, essa alimentagdo, essa hidratagdo.” (E16)

Ex: “Para mim, sempre de acordo com uma prescri¢do médica, eu baseio-me

sempre nessa consulta.” (E25)

Todavia, também tinham em mente que esta tomada de decisdo devia ter em conta as

preferéncias do doente/familia:

Ex: “A ndo ser que a pessoa diga que ndo queira, mas numa situa¢do que estd no,
uma pessoa que estd nos cuidados, ja numa fase, acho que... Também, também. Sim,
desde que a pessoa manifeste vontade em contrario. A pedido da pessoa, penso que
sim. E da familia, claro. Mas acho que em primeiro lugar, o pedido da pessoa. E em

segundo, a familia.” (E19)

Ex: “Estamos a falar da hidrata¢dao artificial. Sim, acho que sdo questoes que
devem ser faladas com o utente e com a propria familia. Perceber enquanto pessoas

capazes de tomar decisdo, qual o tipo de abordagem que pretendem.” (E24)
4.2.3. Tema: Relacao Cuidador/Doente

Neste tema, considerou-se apenas uma categoria: ‘sentimentos do cuidador’.
> Sentimentos do cuidador

Os entrevistados, enquanto cuidadores formais, apresentaram ao longo da entrevista,
alguns sentimentos relativos ao processo de cuidar dos seus doentes, neste caso, 0s
1dosos. Dos participantes do estudo, as ajudantes de acdo direta, no geral, expressaram
sentimentos em relagdo ao doente, ndo se observando o mesmo no discurso dos
profissionais da equipa técnica (apenas um elemento deste grupo expressou sentimentos
face ao processo de cuidar dos doentes). Os sentimentos que transpareceram melhor

foram:

a) apreocupacao em prestar o melhor cuidado ao doente:
Ex: “Mas digo-lhe mesmo, mas quando eu entro aqui eu ndo perco tempo com
nada, eu so perco tempo com eles, e so penso neles, e em fazer tudo o mais bem
que eu sei fazer. E ndo, ndo viro as costas e digo assim ‘Oh depois faz-se’. Ndo,
eu vou fazer.” (E1)

b) a satisfacio sentida ao cuidar de um doente que precisa de mais cuidados e com
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d)

f)

9)

as fungoes exercidas no local de trabalho:

Ex: “E quanto mais necessidade a pessoa tem que lhe preste cuidados, mais
prazer me da. Eu sou assim, sinto isso mesmo em mim. Eu j& nem me via a fazer
fosse o0 que fosse, sem ser este trabalho. A sério! Porque a gente fica bem
connosco. Eu faco isto mesmo porgue gosto, porque gosto mesmo do que fago.”
(E1)

0 apego a pessoa cuidada:

Ex: “E nos somos um extra. Mas embora eles, nos para eles sejamos ja uma
familia e eles para nos também.” (E13)

a angustia ao presenciarem o sofrimento do doente/familia, de querer oferecer
mais do que o que ofereceram até aquele momento e assistirem a progressao e
transi¢dao do doente para a morte:

Ex: “(...) as vezes queria dar-lhes uma morte estavel e ndo a podemos dar e
custa-nos ver essas pessoas partirem sem a gente poder fazer... Poder fazer
nada por eles.” (E3)

a empatia com a situagdo da pessoa que estavam a cuidar:

Ex: “FEu como ndo queria que me fizessem a mim, também ndo ia fazer aos
outros.” (E4)

a inseguran¢a perante as situagdes dos doentes em CP e o sentido de
impoténcia, por vezes associados a culpa de nao fazer mais:

Ex: “(...) E muitas das vezes pede-nos até para morrer e nos estamos a
contrariar a sua vontade.” (ET)

Ex: “E a familia, embora a gente dé todo o apoio, todo o carinho, que pensa que
da, ndo é? Se calhar nem damos o suficiente.” (E13)

Ex: “So porque é mesmo uma questdo dificil. Os Cuidados Paliativos sdo
dificeis para todos, porque é sempre a incerteza do que é melhor. Se é melhor
deixar a pessoa viver assim, se ¢ melhor deixar a natureza tratar do assunto ou
ndo.” (E23)

a compaixao experienciada pelo cuidador perante o doente em CP:

Ex: “Porque acho que no resto da vida, coitadinhos, ndo vamos estar a ser, a
tirar-lhes o que eles gostavam de ter, porque sabendo que eles que estdo mesmo

no resto da vida, ao menos morrem consolados.” (E20)
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5. DISCUSSAO DOS RESULTADOS

A informacdo recolhida permitiu a obtencdo de dados agrupados em torno de trés
grandes temas — ‘Cuidados Paliatives’, ‘desafios da Hidratacio Artificial em
Cuidados Paliativos’ ¢ ‘relagdo cuidador/doente’ — que, de um modo geral,

evidenciam diversas crengas e mitos, ndo s6 em torno dos CP, bem como da HA.

No que se refere ao tema ‘Cuidados Paliativos’, de um modo geral, o discurso dos
participantes evidencia a necessidade de adquirir formacdo especifica em CP. Esta
necessidade vai de encontro a evidéncia encontrada por Bernardo et al. (2016) que, no
seu documento intitulado “Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos em Portugal”,
documentam a escassa orientacdo para a formacdo nesta area, particularmente ao nivel
dos profissionais com menor qualificacdo. Esta caracteristica € particularmente evidente
no estudo atual, no qual a maioria dos participantes eram ajudantes de acdo direta e,
portanto, com uma intervencdo muito proxima e direta mas, por outra, com escassa

formag&o na area dos CP.

Com efeito, a formacdo em CP é apontada como um fator determinante para 0 sucesso
das intervencdes neste contexto em particular, tal como proposto no “Plano Estratégico
para 0 Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos para o Biénio 2017-2018” (Comissao
Nacional de Cuidados Paliativos, 2017).

A necessidade de formacéo especifica para o exercicio dos CP, prende-se com a no¢do
de que sdo cuidados que se integram em variadas respostas, incluindo lares de idosos
(Bernardo et al, 2016). Deste modo, inserindo-se as ERPI nos locais onde sdo prestadas
acOes paliativas, todos os profissionais que exercem as suas funcdes nestas instituicoes,
independentemente das fungdes exercidas e da formacdo de base, deveriam frequentar e
concluir uma formacdo basica (Nivel A) em CP (Bernardo et al, 2016; Comissao
Nacional de Cuidados Paliativos, 2017). Assim, justifica-se a finalidade deste estudo,
com a elaboracdo de um plano de formacdo para ser posto em pratica no futuro, sendo

os destinatarios os participantes deste estudo.

Os resultados encontrados sustentam a necessidade de um programa de formagéo
profundo, dirigido a toda a equipa interdisciplinar, mesmo os que tém formacéo
graduada, que va desde os conceitos mais basicos a situagdes potencialmente mais

complexas, como o caso da HA.
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No geral, e atendendo ao elevado nimero de ajudantes de acdo direta nesta ERPI, com
menor qualificagdo, os CP tendem também a ser associados a doentes terminais com
doencas incuraveis, que estdo profundamente debilitados, em sofrimento e que, em

grande parte, apresentam um elevado grau de dependéncia.

Apesar disso, e das dificuldades em definir os CP, os participantes referiram alguns
conceitos essenciais, e que constituem atributos major dos CP, como a humanizacéo dos

cuidados, a promocéo da QdV e a maximizacao do conforto, com alivio do sofrimento.

Embora de forma indireta e, por vezes no decurso da entrevista, os participantes foram
apresentando uma percecdo proxima da realidade quanto a populacdo elegivel para
usufruir de CP. De facto, e tal como os participantes referiram, os doentes em CP
apresentam uma esperanca de vida bastante incerta e, apesar de poderem ser individuos
sem qualquer grau de dependéncia, também poderao estar totalmente limitados nas suas
atividades de vida diarias, principalmente com o avancar do seu estado clinico
(Bernardo et al, 2016). Tal como referido pelos participantes do presente estudo, os CP
sdo prestados a pessoas com doencas incuraveis ou graves, com prognostico limitado e
que, em muitos contextos, apresentam um profundo sofrimento nas mais diversas

dimensdes da vida humana (Bernardo et al, 2016).

Ainda no referente a percecdo da populacdo elegivel para os CP, os entrevistados
destacaram os doentes oncoldgicos e os doentes com deméncias (especialmente a
doenca de Alzheimer e a doenca de Parkinson). A literatura mostra que os doentes
oncologicos sdo encaminhados com mais frequéncia para CP e, talvez por essa razdo, 0s
CP tendem a ser associados a este tipo de doenca (Vasconcelos, Cruz & Braganca,
2015). Porém, a velhice, por exemplo, foi também mencionada pelos inquiridos. Numa
leitura atenta do documento “Desenvolvimento dos Cuidados Paliativos em Portugal”
(Bernardo et al, 2016), verifica-se que a velhice ndo é condicdo, per si, para a inclusdo

em CP, notando-se mais uma vez, a confusdo entre CP e Cuidados Continuados ou Lar.

Relativamente a percecdo da tipologia de cuidados, os CP foram entendidos como uma
forma de ajudar e cuidar da pessoa doente, mas também de acompanhar os familiares
durante o processo de doenga e no luto, tendo sido referido como um cuidado que
engloba todas as dimensfes do ser humano e todas as faixas etarias, 0 que vai ao

encontro da definicdo de CP, dos seus principios e objetivos, como preconizado nos
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documentos oficiais acima referenciados (Bernardo et al, 2016; Comissdo Nacional de
Cuidados Paliativos, 2017).

Os dados encontrados séo interessantes uma vez que, com alguma frequéncia, esta é
uma area do conhecimento e de especializagdo que tende a ser vista como uma area na
qual ndo existe nada de muito significativo para oferecer aos doentes. Importa
considerar que esta visao é partilhada ndo so6 pela sociedade em geral e por pessoas com
menos formacdo mas, também, por muitos profissionais de saude, que ainda acreditam
que os CP sdo uma &rea da saude menos cientifica, quando comparada com a Medicina
curativa (Neto et al, 2014). Num estudo qualitativo com estudantes de Enfermagem e
Medicina realizado no Brasil, os autores verificaram gue 0s mesmos percecionavam 0S
CP como um cuidado sem nada para oferecer aos doentes, antes de terem contacto com
0s CP (Costa, Poles & Silva, 2016). A percecdo destes estudantes, quando em contacto
com os CP, alterou-se (Costa, Poles & Silva, 2016). Mais uma vez, se realca a
importancia da formacdo para desempenhar com exceléncia o papel que cabe a cada
membro da equipa. No que se refere a populacdo Portuguesa no geral, numa Dissertacdo
de Mestrado em que se realizou um estudo de cariz quantitativo, com uma amostra da
populacdo nacional com o objetivo de investigar os conhecimentos sobre os CP e
relacionar com as variaveis sociodemogréaficas, s6 uma pequena percentagem dos
participantes (19.70%) referiu possuir um conhecimento bem estruturado sobre os CP
(Mendes, 2013). Assim, pode-se depreender que o conhecimento geral sobre esta
tematica € ainda escasso, mesmo entre os profissionais e estudantes da area da saude, e

que se torna necessario educar os individuos para a realidade dos CP (Mendes, 2013).

Ndo obstante, é interessante observar que, por vezes, os participantes do estudo
confundiram CP com Cuidados Continuados ou “Lar”, o que vai de encontro aos
achados do estudo de Teixeira (2016), no qual o autor estudou a percecdo de uma
amostra de adultos sobre o conceito de CP e do papel do assistente social neste
contexto. Esta razdo pode, também, estar relacionada com o facto de, até 2015, os CP,
integrarem a Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados e de algumas
unidades de cuidados terem mais do que uma tipologia de cuidados (Decreto-Lei n°
101/2006 de 6 de junho; Decreto-Lei n°® 136/2015 de 28 de julho).

Apesar de alguns participantes do estudo referirem que os CP deveriam acompanhar a

pessoa ao longo do tempo, e ndo apenas no fim da vida, o senso comum acredita serem
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cuidados para a morte, estando esta ideia presente no discurso de alguns participantes
que apontaram os CP como cuidados quando “j4 nada mais ha a fazer ou oferecer”. Por
outro lado, a escassez de recursos para assistir todos os doentes desde o periodo inicial,
o longo tempo de espera, a falta de formacdo e as crencas em torno destes cuidados,
constituem, entre outros, fatores que dificultam o referenciamento precoce
(Vasconcelos, Cruz & Braganca, 2015; Santos, 2016), o que vem sustentar a
necessidade de formar todos aqueles que, direta ou indiretamente, independentemente

da sua qualificacdo, lidam com pessoas doentes.

Os entrevistados deram, ainda, grande expressdo ao seu trabalho perante um doente em
CP, estando mais focados nas tarefas que teriam que realizar, porque a pessoa estava
doente, do que nas necessidades do doente. Estes dados revestem-se de particular
importancia, uma vez que os CP focam-se nas necessidades do doente e ndo na doenga
ou progndstico (Bernardo et al, 2016). Esta inversdo de prioridades deve-se,
possivelmente, a concecdo erronea de que nada mais € possivel prestar e, por
conseguinte, realizar muitas tarefas ou concretizar o trabalho é uma forma de compensar
o0 doente, como alias se expressa no sentimento de impoténcia e culpa manifestado pelos

participantes.

O cuidado fisico, nomeadamente a hidratacdo, a alimentacdo, o posicionamento do
doente e a higiene, foram, com efeito, das necessidades/cuidados mais valorizados,
talvez porque a maioria dos entrevistados sdo ajudantes de acdo direta e estas tarefas
fazem parte da sua competéncia diaria. Por outro lado, estas agBes podem ser
consideradas um cuidado basico, pois de acordo com a hierarquia das necessidades de
Maslow, as necessidades fisioldgicas, sdo as primeiras a terem que ser satisfeitas,
estando profundamente enraizadas na cultura humana Ocidental (Maslow, 1943;
Karnatovskaia et al, 2015).

Aliés, desde que nascemos, existem preocupacdes com a higiene e, associada a esta,
com a preservagdo da integridade cutanea, com a alimentagéo, decorrendo muitos dos
momentos mais significativos da vida humana a volta de uma mesa, e com a

necessidade de evitar o sofrimento.

Este topico é reiterado num outro estudo nacional, no &mbito de uma Dissertacdo de

Mestrado em Cuidados Paliativos, em que o autor encontrou uma grande preocupacao
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por parte das entrevistadas (ajudantes de acdo direta) em satisfazer as necessidades

bésicas dos idosos (Carvalho, 2014).

Estes dados sustentam a ideia dos planos de formacgdo futura abordarem, entre outros
topicos, a importancia da priorizagdo dos cuidados, de atender aos objetivos e
necessidades da pessoa, muitas vezes em detrimento de determinadas “tarefas” que

pouco acrescentam ao conforto ou dignidade humanas.

Simultaneamente, mais do que o “fazer” importa considerar o desenvolvimento de
outras competéncias, nomeadamente ao nivel da comunicacdo, seja verbal ou néo-
verbal. Efetivamente, a comunicacdo, verbal e ndo-verbal, ¢ fundamental para
estabelecer uma relagdo entre quem cuida e quem € cuidado, constituindo um dos
pilares de atuacdo dos CP (Andrade, Costa & Lopes, 2013).

No que diz respeito a especificidade dos cuidados e aos profissionais que devem
integrar a equipa, 0s participantes destacam a intervencdo dos enfermeiros e dos
psicdlogos na equipa de profissionais de CP, ndo considerando outros profissionais, mas
referindo que sdo cuidados que requerem equipas especializadas.

Os dados encontrados revestem-se de particular interesse se atendermos ao facto da
equipa de trabalho da instituicdo onde decorreu o estudo ser constituida por diversos
profissionais (ajudantes de acdo direta, animador sociocultural, assistente social,
enfermeiro, fisioterapeuta, médico, nutricionista e psicélogo). Entre as razbes que
podem estar na origem deste resultado situam-se, em primeira instancia, o
desconhecimento com as particularidades dos CP, o facto de, por tradicdo, o0s
enfermeiros serem os profissionais de salde que mais tempo passam junto dos doentes
(Smith, Amella & Mueller, 2015), e de os participantes considerarem que os CP
destinam-se, essencialmente, a pessoas em fim de vida, com doencas incuraveis e,
portanto, em intenso sofrimento, como os proprios afirmam, determinando a
necessidade de suporte dos psicologos (Organizagdo Mundial de Salude, 2011; Bernardo
et al, 2016).

N&o obstante, e do ponto de vista pratico, as informacdes acerca dos doentes em CP na
ERPI em questdo ndo sdo discutidas entre toda a equipa técnica mas, apenas, entre o
assistente social, o enfermeiro, o médico e o nutricionista que, posteriormente, articulam

com as ajudantes de acdo direta, o fisioterapeuta e o animador sociocultural.
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Os resultados sustentam, por um lado, a necessidade de, porventura, se repensarem as
discussGes em grupo, numa equipa alargada, na qual se incluam as ajudantes de agéo

direta, a semelhanca do que acontece noutros paises (Wittenberg-Lyles et al, 2010).

A integracdo de toda a equipa, nomeadamente o doente e a familia, nas situa¢fes que o
permitam, conduz a uma discussdao mais ampla e alargada, mas também a uma maior
responsabilizacdo de todas as partes envolvidas no cuidado a pessoa, dependendo o
sucesso dos cuidados da intervencdo rigorosa e continua de todas as partes (Ho &
Krishna, 2015; Santos, 2016).

Por outro lado, no que se refere a HA, os participantes do presente estudo ja
consideraram o enfermeiro, o médico e o nutricionista, acreditando que a
responsabilidade é da competéncia destes profissionais. Na instituicdo onde decorreu o
estudo, geralmente as decisdes relativas a HA sdo tomadas entre os elementos da equipa
de saude (médico, enfermeiro e nutricionista) e o doente/familia. Por norma, os
restantes colaboradores s&o informados sobre estas decisdes pelos elementos da equipa
de saude. No entanto, se por um lado é certo que a tomada de decisdo carece de
prescricdo e de uma estrita articulagdo entre médico, nutricionista, enfermeiro, doente e
familia, é importante que todos os profissionais estejam sensibilizados para a
importancia da mesma ou, nalguns casos, da sua interrupcdo/opgdo por ndo iniciar.
Da nossa pratica, subsiste a ideia, ainda que por vezes empirica, que os familiares ou os
préprios doentes desabafam com outros profissionais que ndo os da equipa técnica, que
Ihes fazem pequenas confidéncias ou necessidades ndo atendidas e, também por esta
razdo, € importante que toda a equipa trabalhe de forma integrada, alinhada em prol de
um objetivo comum: o conforto da pessoa (Pinto, Caldeira & Martins, 2017). Por outro
lado, uma equipa integrada, formada, alinhada nos seus objetivos é uma equipa que lida
melhor com o sofrimento humano e com experiéncias menos positivas, como o fim de
vida ou com as préprias questdes em torno da alimentagéo (Pinto, Caldeira & Martins,
2017).

Relativamente ao tema ‘desafios da Hidratacdo Artificial em Cuidados Paliativos’,
as crencgas expressas pelos entrevistados sobre as suas vantagens e desvantagens, vao ao
encontro da literatura cientifica. A evidéncia mostra que a HA nédo tem efeitos na QdV
ou ndo esta recomendada para melhorar a QdV (Yamaguchi et al, 2012; Bruera et al,
2013; Higashiguchi et al, 2016; Arends et al, 2017), mas os entrevistados, em geral,
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acreditam que este método promove a QdV e, por isso, acreditam que, de alguma forma,
toda a pessoa que ndo é capaz de alimentar-se per si deve, pelo menos, ter direito a
alguma forma de HA.

Apesar disso, importa também considerar que, nalguns pontos, a literatura apresenta
resultados paradoxais, que nem sempre geram consensos. Por exemplo, enquanto alguns
autores defendem que, mesmo perante a administracdo de diferentes volumes de HA,
ndo ha aumento da sobrevivéncia, melhoria do delirio e da desidratacdo (Bruera et al,
2013), h& outros autores que defendem que, dependendo do volume administrado de
HA, esta pode ser benéfica para os sinais de desidratacdo (Nakajima, Hata & Kusumuto,
2013) e pode ser considerada em idosos com desidratacdo leve a moderada (Sobotka et
al, 2009), o que vai ao encontro das crencas dos entrevistados. Para a préatica
profissional destes entrevistados, importa que exista consenso entre todos os elementos
da equipa, independentemente dos paradoxos que existam, por forma a que o

doente/familia sejam sempre beneficiados.

N&o obstante, os entrevistados acreditavam que a HA ajuda a eliminar a sede, tendo
também referido que nos ultimos dias de vida, humedecer os labios seria uma das
opcodes a considerar. Com efeito, para aliviar a sensagdo de sede, ndo se aconselha a HA
principalmente em doentes na ultima fase da vida (Druml et al, 2016; Arends et al,
2017). No entanto, esta técnica pode ser considerada em situacfes de idosos com
deméncia, com a sensacdo de sede alterada e, nesse sentido, potenciadora do conforto,

tanto do doente, como também dos que cuidam (Volkert et al, 2015).

Quando se consulta a evidéncia existente, alguns argumentos a favor da HA véo ao
encontro do que os entrevistados referiram como beneficios da HA, isto é: satisfazer as
necessidades basicas, porque é considerada um cuidado basico, proporcionar conforto,
aliviar a sede, um meio dos cuidadores tentarem proporcionar QdV ao doente, ajudar na
eliminacdo renal dos farmacos administrados, permitir manter os lacos entre o doente e
0s cuidadores, dando a sensacdo de que estdo a cuidar e a fazer algo pelo doente (Dev,
Dalal & Bruera, 2012). As crengas aqui patentes relativamente a administracdo de HA,
reiteram os resultados encontrados em outros estudos, realizados com profissionais de
salde, familiares de doentes e doentes, tais como, preservar a vida, evitar que a pessoa
tenha uma morte por fome ou sede, evitar a sede, cuidar da pele e melhorar o

funcionamento cognitivo (Del Rio et al, 2012). Contudo, a HA &, sem duvida, uma via
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alternativa que a evolucdo da Ciéncia ofereceu para hidratar as pessoas, quando
necessario (Druml et al, 2016), mas carece de maior investigacdo no que concerne aos

doentes em CP.

Apesar de ter sido dado menos énfase as desvantagens da HA, a evidéncia atual, mostra
que a HA pode ser um método agressivo, que pode culminar em complicagdes (como
infecdes), pode provocar sofrimento ao doente ou dor e pode atrasar a morte, refletindo,
em parte, as crengas dos entrevistados (Dev, Dalal & Bruera, 2012; Del Rio et al, 2012;
Valentini et al, 2014; Ying, 2015).

Quanto ao significado da HA para os entrevistados, a maioria dos aspetos foi também
referida num estudo desenvolvido por Cohen e colaboradores (2012) nos quais 0s
participantes consideraram a HA como sendo essencial na vida de uma pessoa, uma
forma de ajudar e cuidar, um meio que permite ao doente ter salde, estar alimentado e

um método para promover a esperanca, o conforto e a QdV (Cohen et al, 2012).

Os entrevistados deste estudo referiram que se deveria recorrer a HA em situacdes
diversas, tais como perante a incapacidade do individuo para se alimentar, disfagia,
sintomas gastrointestinais e suprimento das necessidades do doente, sendo que estes
achados vao ao encontro do que se encontra na literatura (Valentini et al, 2014; Volkert
et al, 2015; Ying, 2015; Druml et al, 2016). Todavia, a HA, nomeadamente a utilizagdo
de sondas, acarreta o risco de pneumonia por aspiracdo, nao sendo tdo eficaz como se
pensa para evitar esta patologia (Valentini et al, 2014; Ying, 2015). A via artificial sé &,
portanto, recomendada como ultimo recurso e por um periodo de tempo limitado

(Volkert et al, 2015; Druml et al, 2016) e os entrevistados mostraram esta consciéncia.

No que se refere a interrupcdo da HA, a opinido dos entrevistados espelhou o
significado que a hidratagdo tem no seio da sociedade. Assim, apesar de terem
consciéncia que no final da vida talvez esta ndo se justifique, sendo porventura mais
apropriado implementar medidas de conforto (Volket et al, 2015; Druml et al, 2016;
Arends et al, 2017), existem outros que acreditam que a HA deve ser administrada até a

morte do doente.

As divergéncias de crengas encontradas evidenciam ndo s a necessidade de formagéao
mas chamaram, também, a atencéo para questdes éticas que merecem ser refletidas no

seio da equipa interdisciplinar.
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Com efeito, do ponto de vista ético, a HA deve ser administrada apenas quando existe
um objetivo a alcancar, quando se prevé que o doente possa beneficiar com este método
de hidratacdo e/ou sempre que o doente comunique 0 seu consentimento livre,
informado e esclarecido ou com a sua vontade expressa em testamento vital (Druml et
al, 2016). Por outro lado, sempre que se verifique que a HA ndo cumpre os objetivos
propostos ou que ndo beneficia o doente, deve ser interrompida, bem como em casos
que apenas prolongue a vida ou o sofrimento (Druml et al, 2016).

Importa ainda referir que no Regulamento de Deontologia Médica da Ordem dos
Médicos (Regulamento n® 707/2016 de 21 de julho), no seu Titulo 11, Capitulo 1, Artigo
67° pode-se ler o seguinte: “N&o se consideram meios extraordinarios de manutencéo
da vida, mesmo que administrados por via artificial, a hidratacédo e a alimentacédo ou a
administracdo por meios simples de pequenos débitos de oxigénio suplementar.”
(Regulamento n°707/2016, p. 22582). Assim, entende-se que em Portugal, de facto, o
recurso a HA é visto como um cuidado basico. Contudo, o0 mesmo documento,
salvaguarda que em CP ndo devem ser aplicados tratamentos fateis referindo no seu
Titulo II, Capitulo II, Artigo 66°, que “(...) 0 médico deve dirigir a Sua acao para o bem
-estar dos doentes, evitando a futilidade terapéutica, designadamente a utilizacdo de
meios de diagndstico e terapéutica que podem, por si préprios, induzir mais sofrimento,
sem que dai advenha qualquer beneficio.” (Regulamento n°707/2016 de 21 de julho, p.
22582).

A tomada de decisdo nesta tematica foi vista pelos participantes como envolvendo
profissionais de salde, o doente e até a familia. Aproveita-se este Gltimo ponto para
fazer uma breve reflexdo e resumo sobre este tema tentando perceber as crencas e
significados que a HA e a percecdo sobre a tomada de decisdo apresentaram para 0S

participantes deste estudo.

A reducdo da ingestdo de liquidos ou alimentos associa-se a um processo de doenca e
morte (Bukki et al, 2014), tendo a hidratacdo um papel central na vida humana (Dev,
Dalal & Bruera, 2012; Del Rio et al, 2012; Torres-Vigil et al, 2012). Dada a sua
simbologia, simbolo da vida, esta ligada a sentimentos positivos e, portanto, a recusa ou
interrupcdo da HA, acaba por ser encarada com stress pela familia e pelos cuidadores
que estdo em contacto direto com o doente, associando-se a emogdes negativas (Del Rio
et al, 2012; Torres-Vigil et al, 2012; Ho & Krishna, 2015). Esta visdo esta patente nas

entrevistas realizadas no presente estudo. Sendo a hidratacdo um elemento tdo essencial,
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a HA é vista, na maioria das vezes, como um cuidado basico e ndo como um tratamento
meédico raz&o pela qual os individuos tendem a considerar que deve ser prolongada até a
morte (Torres-Vigil et al, 2012; Ho & Krishna, 2015). Por estes mesmos motivos,
embora ndo haja consenso quanto aos beneficios e aos prejuizos que a HA pode
apresentar em CP, sobretudo no fim da vida, os familiares e pessoas que rodeiam 0s
doentes tendem a preocupar-se mais com aspetos relacionados com a fome e a sede do
doente, e com o controlo de sintomas fisicos, do que propriamente com a satisfacdo de
necessidades de ordem social, espiritual ou, até mesmo, com 0 sentir-se pessoa e néo,
meramente, objeto de cuidados (Dev, Dalal & Bruera, 2012; Del Rio et al, 2012; BukKi
et al, 2014; Nakajima, Satake e Nakaho, 2014; Ying, 2015).

Neste ponto, é interessante verificar que a HA até pode apresentar para os individuos
um peso superior & nutricdo artificial (Bukki et al, 2014). Todavia, estes beneficios néo
estdo totalmente esclarecidos (Dev, Dalal & Bruera, 2012), muito embora 0s
entrevistados acreditem que a HA pode contribuir para a melhoria dos sintomas dos
doentes. A HA tem, assim, um grande significado ndo s6 para a familia, mas também
para os cuidadores, como o conforto, a QdV, a dignidade e a preocupacao para com 0
doente associado ao seu bem-estar fisico e psicologico (Dev, Dalal & Bruera, 2012;

Nakajima, Satake & Nakaho, 2014), como os entrevistados deixaram bem claro.

A tomada de decisdo sobre esta matéria deve envolver os profissionais de saude, a
familia e o doente (quando possivel, ou recorrendo as diretivas antecipadas de vontade),
pois as suas preferéncias devem ser respeitadas, sendo que a cultura, a religido e as
crengas pessoais, bem como as recomendacgdes dos profissionais de salde, influenciam
a tomada de decisdo com muito mais expressdo do que propriamente o conhecimento
sobre as vantagens e riscos associados a tal intervencdo (Dev, Dalal & Bruera, 2012;
Del Rio et al, 2012; Bukki et al, 2014; Ying, 2015). A influéncia da cultura esta bem
visivel nas exposi¢cdes dos entrevistados, pois numa cultura Ocidental, a ingestio
diminuida de liquidos ou alimentos é percecionada como causa de morte e ndo como
uma consequéncia de um individuo estar em processo de morte (Del Rio et al, 2012;
Bukki et al, 2014).

No processo de cuidar surgem sentimentos do cuidador para com o doente, emergindo
assim o terceiro tema “relagdo cuidador/doente”. Alguns dos sentimentos encontrados

neste estudo (maioritariamente referidos pelas ajudantes de acédo direta) vao de encontro
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a alguns sentimentos vivenciados pelos participantes do trabalho de investigacdo de
Carvalho (2014). Neste processo, em que se desenvolve uma relagcdo entre ambas as
partes, a preocupagdo em proporcionar o melhor ao doente e querer que o doente se
encontre bem € uma constante (Carvalho, 2014). Por sua vez, o sentimento de
impoténcia e a inseguranca, muitas vezes associadas a diminuicéo de tarefas fisicas, de
“abandono” dos cuidados também foram relatadas no estudo de Carvalho (2014). De
facto, os cuidadores (formais e informais) sentem muitas vezes que ndo conseguem lidar
com determinadas situacdes, sentindo-se incomodados e insatisfeitos (Fratezi &
Gutierrez, 2011; Carvalho, 2014). Estes sentimentos podem ser atenuados com 0 apoio
adequado (Carvalho, 2014) mas, também, com formacdo. Tal como as participantes do
estudo de Carvalho (2014) e os cuidadores informais do estudo de Fratezi & Gutierrez
(2011), as ajudantes de acdo direta deste estudo, também ficavam emocionadas e
sofriam com algumas situac@es, levando a que sentissem angustia, como por exemplo,

perante a morte dum doente ou perante as alteragdes que o doente vai passando.

Os resultados evidenciam que as questbes em torno da HA, ndo sendo lineares,
apresentam uma dupla face que importa considerar: o conforto do doente/ familia e o
conforto dos que cuidam e que sofrem quando sentem que a sua “nao intervengao”
podera contribuir para o sofrimento. Ndo obstante, importa ter presente que qualquer
programa de formacdao nesta instituicdo devera, sem duvida, focar também a assisténcia

aos que cuidam e o cuidado confortador dos profissionais de salde.

No que se refere as limitagcbes do estudo, importa referir que, embora rico para a
realidade local, o estudo acaba por refletir a percecdo do maior grupo profissional da
ERPI, as ajudantes de acdo direta que, com efeito, sdo o que menor formacdo tem, tanto
no geral, como na area da saude em particular. Assim, em estudos futuros seria

importante explorar a percecdo de outros grupos profissionais.

Por outro lado, a falta de experiéncia por parte do investigador na realizacéo de estudos
com abordagem qualitativa e a falta de a vontade por parte de alguns entrevistados face
a gravagdo da entrevista, mesmo que garantida a confidencialidade dos dados, podera
ter introduzido alguns vieses na colheita de dados. Contudo, é de referir que ja outro
autor sentiu a mesma dificuldade perante estudos qualitativos (Carvalho, 2014), o que

sugere a necessidade de maior formacdo também neste ambito.
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Por outro lado, este estudo contribuiu para se explorar um pouco mais 0s conhecimentos
dos profissionais das ERPI face aos CP e a HA, permitindo acrescentar contributos ao
desenvolvimento de um plano de formacg&o nesta instituicdo que, com certeza, fara todo
0 sentido e toda a diferenca perante os cuidados prestados, permitindo um melhor

cuidado a todos os utentes da instituicao.
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CONSIDERACOES FINAIS

Apesar de todas as suas limitagdes, o presente estudo permitiu retirar algumas
conclusdes que, certamente, trardo um pequeno mas significativo contributo para a

investigacao na tematica da HA em CP e para a realidade explorada.

Foi possivel responder aos objetivos do estudo ficando-se a conhecer a perspetiva que
os colaboradores de uma ERPI possuem sobre a tematica dos CP e da HA em CP.
Apesar dos resultados encontrados ndo poderem ser generalizados (nem sendo, alias,
esse o intuito do estudo) serdo essenciais para planear e implementar um plano de

formagao dirigido a esta equipa de profissionais que foque os seguintes temas:

» Os CP - O que sdo, quais os objetivos, principios e filosofia;
» Importancia do trabalho em equipa e do contributo de todos os elementos do
staff para o conforto da pessoa;
» A HA no contexto dos CP:
o As alteragdes decorrentes do processo de morte;
o As vantagens e as desvantagens da HA;
o Desafios na tomada de decisio;
o Elementos a considerar na administrag¢do e suspensao da HA em CP;
» (Consideragdes éticas em CP;
= Comunicagao verbal e ndo-verbal.
No entanto, seria interessante, no futuro, estender este mesmo estudo e até acrescentar a
nutricdo artificial a outras ERPI, para conhecer de forma mais abrangente os
conhecimentos dos profissionais destas instituicdes sobre este assunto e perceber a
necessidade de formagdo nestes locais de trabalho que, cada vez mais, acolhem pessoas

com necessidades paliativas e/ou em fim de vida.

No que se refere a HA em CP, as opinides baseiam-se em muitas crengas, para as quais
ainda nao ha consenso cientifico. A HA em CP, como foi abordada ao longo de todo o
trabalho, é ainda um assunto muito controverso e, atualmente, a melhor forma de
ponderar estas situacdes ¢ analisar caso a caso e ponderar os riscos, os beneficios e as
preferéncias do doente/familia. Foi curioso verificar que as preferéncias do
doente/familia ainda ndo sao muito consideradas nesta drea, bem como a importancia de

todos os elementos da equipa no cuidado ao doente em CP. A este facto acresce, muito
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provavelmente, a escassa informa¢do em matéria de CP, o que vem — uma vez mais —
sustentar a necessidade de um programa de formagao continuo, orientado para os CP em
geral, distinguindo-os dos Cuidados Continuados e dos cuidados de apoio
maioritariamente social, e progressivamente, abordar questdes de maior complexidade,

como sejam a HA.

A desmistificagdo de estereotipos e a valorizagdo de cada elemento da equipa de
profissionais sera, também, algo a inserir no plano de formagdo desta equipa em

particular.

A hidratagdo tem uma representagdo muito forte na cultura Ocidental e, portanto, uma
grande parte das respostas dos participantes do estudo foi influenciada por esse fator,
nomeadamente, quando se acredita que os individuos irdo morrer por falta de agua ou
alimentos e ndo, pelo processo natural de morte. Consciencializar para este facto e,
mostrar a perspetiva de outras culturas, seria bastante benéfico. Outro ponto de

interesse, ¢ sensibilizar para a importancia do cuidado espiritual.
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Apéndice 1 — Documento de Consentimento Informado, Livre e

Esclarecido



b ]
m l l:“] H I f‘] 80 Mestrado em Cuidados Paliativos
PR ﬁﬂs:giggé‘é%ﬂg Faculdade de Medicina da Universidade do Porto

Dedlaracdo de Consentimento Informado, Livre e Esclarecido

Caro(a) participante,

Por favor, leia com atencio toda a informacao. Se achar que algo ndo esta daro ou se tiver dividas, por favor
peca mais informagtes.

O meu nome € Celina Maria Texeira da Silva

Venho por este meio solickar a sua colaboracio para participar num estudo intftulado "Hidratac3o Artificial em
Cuidados Paliativos: A percecdo dos colaboradores de uma Estrutura Residencial para Idosos®, que se
encomtra a ser desenvolvido no Ambito do Mestrado em Cuidades Paliatives da Faculdade de Medicina da
Universidade do Porto.

0 estudo tem como objetives gerais:

- Explorar a percecao dos colaboradores de uma Estrutura Residencial para Idosos sobre o conceito de
Cuidados Paliativos;

- Explorar a percecdo destes colsboradores sobre a utiizacio da hidratacao artifidal em idosos com
necessidades paliativas.

Todas as informacies recobhidas serdo andnimas e confidendais, sendo ulilizadas apenas para o presante
estudo. A sua partidpacao € voluntaria, @ mesmo que aceite participar podera desistir do estudo a

qualguer momento, sem qualguer consequénda,

Para recchher a informacdo necessara & realizacdo do estudo, serd realizada uma entrevista em que
primeiramente, serao colocadas questdes de caracterizacao socdiodemografica e, em seguida, serdo
apresentadas algumas questdes as quais podera responder da forma que considera mais pertinente e de
formna sincera. Nesta segunida parte, a entrevista sera gravada em audio para facilitar a andlise dos dados.
Mo entanbo, durante a entrevista nao serdo mencionados nomes ou guaisquer outros dados que permitam
identificar a investigadora, funciondrios, padentes ou instituicies, Se porventura tal acontecer serdo
omitidos no processo de transcricac da entrevista, Além disso, ndo sera atribuido nenhum nome a
gravacao, mas sim um codigo e a gravacao sera apagada ate ao dia 31/03/2018, momento em que a
analise e interpretacio dos resultados sera finalizada.

Se compreendeu toda a informacao dada, concorda com tudo o que foi exposto e dessja participar no estudo

de forma voluntaria, por favor assine o seguinte documento, o gual tera duas vias: uma para o investigador e
outra para o participante.

Obrigada pela sua participac3o, sem divida que fara toda a diferencal

Li & compreendi o documento entregue, bem como todas as informagiies verbais prestadas pelo imestigador.
Foi-me garantida a confidencialidade e anonimato de todos os dados e a possibilidade de recusar a minha

participacao neste estudo, a qualquer momento, ndo tendo quaisquer consequéndas.
Aszim, declaro que aceito participar de forma woluntaria no presente eshudo, permitindo a ublizacio dos
dados formecidos, apenas para este estudo & para os objetives propostos para esta investigacao.

Nome do participante:

Data: ! /

Assinatura do participanbe:

Assinatura da investigadora:

Contactos da invectinadora:
Telemovel: E-mail:



Apéndice 2 — Questionario Sociodemogrdfico e Guido de Questoes para a

Entrevista



YR
m I [} H I- {] 80 Mestrado em Cuidados Paliativos
(== FACULDADE DE MECICING Faculdade de Medicina da Universidade do Porto

VHIVERSIDADE B0 PO AT
Caracterizacio sociodemografica
Entrevistado n®

i. Idade (emanos):

2. Género: Feminind_] Masculing_|

3. Habilitagtes literarias (assinalar a mais elevada e especificar, caso se aplique):
3.1.Ensino basico 12 Cido[ ]
3.2.Ensino basico 20 Cida[ ]
3.3.Ensino basico 30 Cico[ ]
3.4.Ensino Secundario[ ]
3.5.Ensino superior[ ]

3.5.1. Especificar o grau e a area:

4, Tem o curso de Geriatria ou formac3o na area da Geriatria? Sim{_NSa[_]
5. Categora profissional:

5.1.Ajudante de acio direta de 13[ ]
5.2, Ajudante de aglo direta de 23]
5.3.Ajudante de ag3o direta de 33 [ ]
5.4, Animadora Sociocultural de 13 ] 24 134 1F ]
5.5, Enfermeird_] 5 ou mais anos de bom e efectivo servigd | Espedalistd | Chefel |

Supervisor[ ]

5.5, Fisioterapeuta de 1412430 P[]
5.7.Médico[ | Espedalidade, se aplicavel:
5.8, Psiclogo de 130120 ] 3d p[]
5.3, Assistente Social de 1] 23 ]33]

6. Nimer de anos de experiéncia profissional:

7. A quantos anos trabalha ?

8. Tem formacio em Cuidados Paliativos? Sim[_]  N3o[_]

Questiies orientadoras para a entrevista
1. Partindo da sua experiénda diga-me, por favor, o que entende por cuidados paliativos e por
prestar Cuidados Paliativos.
2. 0O gue significa, para &, a hidratacdo artificial sm Cuidades Paliatives? Na sua opinio, quando
deve ser iniciada efou interrompida a hidratagao artificial em Cuidados Paliatives?

3. Na sua perspetiva, que vantagens & ou desvantagens pode a hidratac3o artifidal trazer para os
idosos em particular?



