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Resumo

Objetivos: Caracterizar os pacientes em cuidados paliativos com risco para disfagia
e de seus cuidadores e analisar a percepcdo do cuidador principal acerca da
alimentacdo dos pacientes sob seus cuidados. Métodos: O trabalho foi desenvolvido
em duas etapas: realizacdo de revisdo integrativa da literatura e execugao de
pesquisa de campo. A revisdo integrativa da literatura foi realizada nas bases de
dados LILACS, IBECS, Medline e SciELO. O periodo de publicacdo pesquisado foi
de 2005 a 2014, nos idiomas inglés, espanhol e portugués, utilizando os seguintes
descritores: “cuidados paliativos”, “cuidados paliativos na terminalidade da vida”,
“degluticdo” e “transtornos de degluticdo”. Para a busca, foram utlizados os
operadores boleanos AND e OR. Quanto a pesquisa de campo, foi realizado estudo
do tipo observacional analitico de delineamento transversal, em dois hospitais
publicos do municipio de Belo Horizonte, Minas Gerais. A amostra foi constituida por
30 cuidadores principais de pacientes hospitalizados em cuidados paliativos com
risco para disfagia. Tal risco foi definido segundo o protocolo Northwestern
Dysphagia Patient Check Sheet. As informacdes foram coletadas em prontuario e
junto aos participantes por meio de questionario semi-estruturado, composto por
questdes abertas e fechadas e que apresenta quatro topicos: informagfes sobre o
paciente, informacdes sobre o cuidador, percepcdo dos cuidadores acerca da
alimentacdo e expectativa dos cuidadores acerca da via de alimentacdo. Foi
realizada andlise descritiva da distribuicdo de frequéncia de todas as variaveis
categoricas e analise de sintese numérica das variaveis continuas. Para avaliar as
caracteristicas associadas com a via de alimentacdo foi utilizado o teste de Qui
Quadrado. As analises foram realizadas no software STATA, versdo 12.0,
considerando 5% de significancia. Resultados: Os resultados e a discussédo foram
apresentados em formato de artigos, sao eles: Artigo 1 — Cuidados Paliativos e
Disfagia Orofaringea: revisédo integrativa da literatura; Artigo 2 — Perfil de pacientes
com risco para disfagia em Cuidados Paliativos hospitalizados e de seus cuidadores
principais; Artigo 3 — Cuidados Paliativos: percepc¢éo do cuidador principal acerca da
alimentacdo de pacientes hospitalizados. Artigo 1: A pesquisa bibliogréafica
apresentou 257 resultados. Destes, apos analise dos resumos, foram selecionados

10 trabalhos para leitura completa e ap0s esta etapa foram excluidos trés estudos.



Deste modo, restaram sete artigos que atendiam a todos os critérios de inclusao.
Constata-se que sdo escassos 0s estudos sobre degluticdo orofaringea em cuidados
paliativos. Dentre os artigos recentes acerca do tema, prevalecem os estudos de
caso e trabalhos que abordam pacientes com diferentes acometimentos de saude,
como deméncia, doenca de Parkinson, Esclerose Lateral Amiotrofica e cancer. Artigo
2: Os resultados mostraram que 0s pacientes apresentaram distribuicdo entre os
sexos igualitaria, média de idade de 67 anos, predominaram pacientes que
apresentavam acometimentos neurolégicos, com maior concentracdo da
classificagcdo na PPS na faixa de 20% e alimentagc&o exclusiva por via oral. Quanto
aos cuidadores, a maioria era do sexo feminino, com média de idade de 52,6 anos.
Prevaleceram cuidadores com baixa escolaridade, membro da familia do paciente,
principalmente filho/a e cbnjuge. Pouquissimos cuidadores relataram realizacdo de
capacitacdo em curso formal e poucos referiram sobrecarga associada a atividade de
cuidar. Artigo 3: Os resultados evidenciaram que a maioria dos cuidadores nao
referiu duvidas sobre as possibilidades de alimentacdo do paciente. Muitos
cuidadores acreditam que o0s pacientes apresentam vontade de comer,
incébmodo/desconforto e dificuldades associadas a alimentacdo. No que se refere a
via de alimentacdo, a conduta que o cuidador gostaria que fosse tomada se o
paciente sob seus cuidados conseguisse comer apenas em pequena quantidade por
via oral foi de manter esta via de alimentacdo de modo exclusivo. Ja no caso do
paciente ndo conseguir alimentar por esta via, poucos optaram por manter a via oral
exclusiva. A maioria ndo soube responder o questionamento sobre a conduta a ser
tomada no caso do paciente estar em uso de via enteral sem beneficios. Foram
encontradas associacfes estatisticamente significantes entre a expectativa do
cuidador quando a via de alimentacdo e as variaveis via de alimentacéo e doenca do
paciente. Conclusdo: Acredita-se que os dados encontrados nesta pesquisa podem
contribuir para a valorizacao da opinido do cuidador no tocante a definicdo da via de
alimentacdo de pacientes em cuidados paliativos. As informacdes advindas deste
trabalho, somadas as ja existentes na literatura, permitirdo refletir e, assim, viabilizar
condutas mais adequadas, agregando qualidade na assisténcia prestada ao paciente
em cuidados paliativos e ao seu cuidador.

Descritores: Cuidados Paliativos / Cuidadores / Métodos de Alimentacdo /

Fonoaudiologia / Transtornos de Degluticdo



Abstract

Objectives: Characterize the profile of patients in palliative care at risk for dysphagia
and their caregivers and to analyze the perception of the primary caregiver
concerning the feeding of patients under their care. Methods: The study was
conducted in two stages: integrative literature review and execution of field research.
The integrative literature review was performed in the databases LILACS, IBECS,
Medline and SciELO. The researched publication period was from 2005 to 2014, in
English, Spanish and Portuguese, using the following descriptors: "palliative care",
"hospice care,” "swallowing" and "swallowing disorders." For the search, boolean
operators AND and OR were used. As for the field research, an analytical
observational cross-sectional study was conducted in two public hospitals in the city
of Belo Horizonte, Minas Gerais. The sample consisted of 30 primary caregivers of
hospitalized patients in palliative care at risk for dysphagia. The risk was defined
according to the Northwestern Dysphagia Patient Check Sheet protocol. The
information was collected from medical records and with the participants through
semi-structured questionnaire composed of open and closed questions and
presenting four topics: patient information, information about the caregiver, perception
of the caregivers about feeding and expectations of the caregivers on patient’s main
way of feeding. Descriptive analysis of frequency distribution of all categorical
variables was carried out and analysis of numerical synthesis of continuous variables.
To evaluate the characteristics associated with the main feeding route, the chi square
test was used. Analyses were performed using the STATA software, version 12.0,
considering 5% of significance. Results: The results and discussion were presented
in article format, they are: Article 1 - Palliative Care and Oropharyngeal Dysphagia:
integrative literature review; Article 2 - Profile of patients at risk for dysphagia in
hospitalized palliative care and their primary caregivers; Article 3 - Palliative Care:
perception of the primary caregiver about the feeding of hospitalized patients. Article
1: The literature review presented 257 results. Of these, after analyzing the abstracts,
10 studies were selected for complete review and after this stage three studies were
excluded. Thus, remaining seven articles that met all the inclusion criteria. It appears
that there are few studies of oropharyngeal swallowing in palliative care. Among

recent articles on the subject, case studies prevail and papers that address patients



with different health involvements, such as dementia, Parkinson's disease,
Amyotrophic Lateral Sclerosis and cancer. Article 2: The patients showed equal
distribution between the sexes, mean age of 67, predominating patients with
neurological affections, with the highest concentration of the classification in PPS
between 20% and exclusive oral feeding. As for the caregivers, the majority were
female, with a mean age of 52.6 years. The study prevailed caregivers with low
education, member of the patient’s family, especially son / daughter and spouse. Very
few caregivers reported having a formal training course and few mentioned overwork
associated with caregiving activities. Article 3: The majority of caregivers did not refer
any questions about the patient's feeding possibilities. Many caregivers believe that
patients feel the need to eat, discomfort and difficulties associated with feeding. With
regard to the feeding route, the conduct that the caregiver would like to be taken if the
patient under his care could eat only in small amounts by mouth was to keep this the
exclusive feeding route. In the case of the patient not being able to feed this way, few
have chosen to maintain feeding exclusively by oral means. Most could not answer
the questions about the action to be taken if the patient is in use of enteral feeding
without benefits. Statistically significant associations were found between the
expectations of the caregiver about the feeding route and the variables feeding route
and disease of the patient. Conclusion: It is believed that the data found in this study
may contribute to the enhancement of caregiver's opinion with regard to the definition
of patients feeding route in palliative care. The resulting information from this work,
together with the existing literature, will reflect and thus make more appropriate
practices, adding quality of care provided to patients in palliative care and their

caregivers.

Keywords: Palliative Care / Caregivers / Feeding Methods / Speech, Language and
Hearing Sciences / Deglutition Disorders
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1 CONSIDERACOES INICIAIS

Este manuscrito € producéo indispensavel para obtencdo do grau de Mestre
no Programa de Pdés-Graduacdo em Ciéncias Fonoaudiologicas da Faculdade de
Medicina da Universidade Federal de Minas Gerais.

Para a defesa desta dissertacdo, optou-se por apresentar os resultados e
discussdo em formato de artigos, que posteriormente serdo submetidos em revista
indexada.

Ao longo deste volume, serdo apresentados trés artigos. Para subsidiar a
pesquisa, optou-se em realizar a revisdo integrativa intitulada “Cuidados Paliativos e
Disfagia Orofaringea: revisdo integrativa da literatura”, primeiro artigo deste
manuscrito. Nesta revisdo foram analisados artigos que visam contribuir para a
formacdo de conhecimento tedrico e embasamento para a pratica clinica em
distarbios da degluticdo em pacientes que se encontram em cuidados paliativos.

Os outros dois artigos sdo advindos do projeto de pesquisa intitulado
“Cuidados Paliativos: perfil e percepcdo do cuidador principal acerca da
alimentacao”, que apresenta como objetivo geral conhecer a percepcao do cuidador
principal acerca da alimentacdo de pacientes em cuidados paliativos, além de
caracterizar os perfis s6cio-demograficos de pacientes e de seus cuidadores. Tendo
em vista que questdes bioldgicas, emocionais, sociais e culturais permeiam o ato de
alimentar, € necessario refletir e aprimorar condutas relacionadas a esta tematica em

cuidados paliativos. Estes estudos vém ao encontro desta questao.
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2 INTRODUCAO
2.1 Cuidados Paliativos

Segundo a definicdo da Organizacdo Mundial de Saude (OMS), cuidado
paliativo é “uma abordagem que promove a qualidade de vida de pacientes e seus
familiares, que enfrentam doencas que ameacem a continuidade da vida, por meio
da prevencéo e do alivio do sofrimento. Requer identificacdo precoce, avaliacdo e
tratamento da dor e outros problemas de natureza fisica, psicossocial e espiritual™.

A palavra paliativa é originada do latim palliun, que significa manto, protecéo,
ou seja, proteger aqueles em que a medicina curativa ja ndo mais acolhe?.

O cuidado paliativo € uma abordagem direcionada a pacientes quando nao
mais existe a finalidade de curar, j& que a doenga se encontra em um estégio
progressivo, irreversivel e ndo responsivo ao tratamento curativo®. Tal abordagem de
cuidado surgiu para atender aos pacientes oncologicos em estagios avancados,
estendendo-se a outras doencas®, j4 que os principios dos cuidados paliativos
podem ser aplicados em um amplo espectro de desordens?.

Diversas concepc¢des foram encontradas em um estudo bibliografico sobre
cuidados paliativos, dentre elas: qualidade de vida, abordagem humanista e
valorizacéo da vida, controle e alivio da dor e dos demais sintomas, questdes éticas,
abordagem multidisciplinar, morrer como processo nhatural, prioridade do cuidado
sobre a cura, comunicacao, espiritualidade e apoio no luto®.

O conceito de humanizacdo esta intrinsecamente relacionado aos cuidados
paliativos. Em estudo que trata da humanizacdo do cuidado na formacdo dos
profissionais de saude, destaca-se que o conceito de humanizacédo enfoca aspectos
variados, mas todos relacionados a percepcdo do ser humano como ser Unico e
insubstituivel, completo e complexo, o que inclui o respeito, o acolhimento, a
empatia, a escuta, o didlogo, circunstancias sociais, éticas, educacionais e
psiquicas, além da valorizacdo dos significados atribuidos pelo ser humano a sua
experiéncia de adoecimento e sofrimento, da prevaléncia da comunicagcdo e do
dialogo®. Assim, é imperativo que a préatica dos cuidados paliativos seja humanizada,
a fim de garantir qualidade até nos ultimos dias de vida de individuos que

apresentam uma doenca grave e incuravel.
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2.2 Cuidados Paliativos, fonoaudiologia e alimentag  &o

O cuidado paliativo € uma modalidade de intervencdo que tem se tornado
cada vez mais expressiva nos ultimos anos. No Brasil, o cuidado paliativo teve seu
inicio na década de 1980 e apresentou um crescimento significativo a partir do ano
2000°. Para esta modalidade de cuidado, é necessaria a acdo de equipe
multiprofissional, pois a proposta consiste em atender o individuo em todos os
aspectos: fisico, mental, espiritual e social®>. Além disso, o cuidado paliativo aborda
ndo somente as necessidades do paciente, mas também as da familia e dos
prestadores de cuidados de satude?.

Assim, muitas especialidades, além da medicina, estdo envolvidas nos
cuidados paliativos, dentre elas, a fonoaudiologia. O conhecimento relacionado a
abordagem fonoaudiolégica nos cuidados paliativos ainda é recente e restrito,
fazendo-se necessario aprofundar os estudos que subsidiem tal pratica para que
seja bem conhecida e estruturada, a fim de beneficiar o paciente. O mesmo deve ser
assistido integralmente e isto requer complementacdo de saberes e partilha de
responsabilidades, onde demandas diferenciadas se resolvem em conjunto®.

Individuos em cuidados paliativos podem apresentar, durante a evolugédo de
sua doenca, dificuldades na degluticdo e na comunicacdo. As disfagias podem ser
identificadas por alteracbes na eficiéncia e seguranca do transporte do bolo
alimentar, podendo desencadear entrada de alimento nas vias aéreas inferiores®. A
perda da capacidade de engolir adequadamente pode trazer implicagbes
devastadoras para a saude, incluindo déficits na nutricho e na hidratacao,
especialmente para idosos’.

A alimentacao, além da funcéo biologica de nutrir e hidratar, esta relacionada
com aspectos emocionais, socioculturais, religiosos e experiéncias vividas ao longo
da vida®. Fornecer alimentacéo a alguém é uma maneira de demonstrar cuidado,
dedicacédo, carinho e amor, assim como uma mae que amamenta o bebé, um
anfitrido que serve seus convidados ou uma avo que prové uma refeicdo para toda a
familia. Deste modo, dificuldades de alimentacdo podem impactar na qualidade de
vida ndo somente do paciente, mas também de seu cuidador, ja que questdes

emaocionais e sociais vinculadas ao ato de alimentar sdo, muitas vezes, sentidas por
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guem cuida. Para o cuidador, vivenciar momentos de dificuldade ou impossibilidade
de alimentacao pode ser algo bastante doloroso e desafiador.

Em determinados quadros clinicos, o processo de Obito se da em decorréncia
da doenca de base do paciente e ndo pela auséncia de alimentacéo e hidratacéo,
entretanto, esta situac&o pode ser de dificil entendimento pelo cuidador ou familiar®,
podendo causar ansiedade e consequente impacto emocional negativo.

Deste modo, diante de um quadro de disfagia, o fonoaudidlogo deve atuar
objetivando manter a degluticio segura e possivel por via oral’, sempre orientando
pacientes, cuidadores e familiares. Quando a disfagia se intensifica, tornando a via
oral insegura e/ou ineficiente, cabe ao fonoaudidlogo orientar a todos os envolvidos
quanto as possibilidades de alimentacdo do paciente, subsidiando a equipe de
saude, a familia/cuidador e o proprio paciente, sempre que possivel, a fazer a
melhor opc¢do relacionada a alimentacdo, visando a reducdo do sofrimento e o
aumento da qualidade de vida, tanto para o paciente quanto para seu cuidador.

2.3 Cuidados Paliativos e o cuidar

Nos cuidados paliativos, o cuidar torna-se imprescindivel’, e portanto,
apresenta-se como fundamental e indispensavel a figura do cuidador. Este pode ser
entendido como o individuo que realiza tarefas para as quais o0 paciente nédo tem
mais possibilidade de executar, variando desde a higiene pessoal a administracao
financeira familiar'®.

Em muitos casos, a funcdo de cuidar é prestada pela figura de poucos ou de
apenas um individuo, o cuidador principal. Este se ocupa da maior parte dos
cuidados e apoio ao paciente, pertencendo geralmente ao seu nicleo familiar'.

Segundo a Politica Nacional de Saude do Idoso, o cuidador é o individuo,
membro ou ndo da familia, que, com ou sem remuneracao, cuida do idoso doente ou
dependente no exercicio das suas atividades diarias, tais como alimentacao, higiene
pessoal, medicacdo de rotina, acompanhamento aos servicos de saude ou outros
servicos requeridos no cotidiano, excluidas as técnicas ou procedimentos
identificados com profissées legalmente estabelecidas, particularmente na area da

enfermagem™.
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E possivel identificar duas categorias de cuidador: o formal e o informal. O
primeiro é o individuo capacitado para auxiliar o idoso que apresenta limitacdes para
realizar as atividades e tarefas da vida cotidiana, sendo geralmente remunerado pela
funcdo que exerce. Ja o cuidador informal € aquele que presta cuidados a pessoa
idosa no domicilio, com ou sem vinculo familiar, e que n&o é remunerado®.
Importante considerar que, em alguns casos, individuos sem capacitacao especifica
para o cuidado exercem tal atividade de forma remunerada.

No ambito familiar, alguns aspectos séo considerados para a determinacéo do
cuidador de um paciente: género, idade, grau de parentesco com o paciente, local
de residéncia do cuidador, situacdo financeira daquele que presta o cuidado, tempo
que o cuidador dispde, afetividade entre paciente e cuidador e personalidade
daquele que cuida®.

A prestacdo de cuidado paliativo aborda ndo somente as questbes do
paciente, mas também as necessidades dos cuidadores, da familia e dos
prestadores de cuidados de saude. O suporte a familia deve acontecer durante todo
o periodo de acompanhamento ao paciente e até mesmo apds o 6bito do mesmo,

com aconselhamento de Iuto, caso necessario®.

2.4 Justificativa

Este estudo emerge da necessidade de refletir e de aprimorar as condutas em
cuidados paliativos no tocante a alimentacdo dos pacientes envolvidos nesta
modalidade de cuidado, viabilizando um adequado manejo desta questdo. Esta
pesquisa vai ao encontro da necessidade de estabelecer condutas apropriadas em
cuidados paliativos baseadas no conhecimento cientifico. Portanto, espera-se que
0s resultados tenham grande valor clinico e cientifico, podendo impactar
positivamente ndo somente na atencdo ao paciente em cuidados paliativos, mas

também ao seu cuidador.
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3 OBJETIVOS

Objetivo Geral

- Caracterizar os pacientes hospitalizados em hospital geral publico em
cuidados paliativos com risco para disfagia e os seus cuidadores e analisar a
percepgcdo e condutas do cuidador principal acerca da alimentacdo dos pacientes

sob seus cuidados.

Objetivos Especificos

- Analisar a producao cientifica nacional e internacional sobre a degluticdo
orofaringea e seus disturbios (disfagia) em pacientes em cuidados paliativos;

- Identificar e descrever o perfil clinico e sdcio-demografico de pacientes em
cuidados paliativos com risco para disfagia e o perfil socio-demogréafico e
psicossocial de seus cuidadores;

- Conhecer a percepcdo dos cuidadores sobre a alimentacdo dos pacientes
em cuidados paliativos;

- Analisar a expectativa do cuidador acerca da via de alimentagcdo dos
pacientes sob seus cuidados e compara-la ao perfil dos pacientes e de seus
cuidadores.
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4 METODOS

O trabalho apresentado neste manuscrito foi desenvolvido em duas etapas.
Em um primeiro momento, foi realizada reviséo integrativa da literatura que originou
o primeiro artigo, intitulado “Cuidados Paliativos e Disfagia Orofaringea: revisédo
integrativa da literatura”. Em seguida, foi desenvolvida uma pesquisa de campo que
deu origem a dois outros artigos, advindos do projeto de pesquisa intitulado
“Cuidados Paliativos: perfil e percepcdo do cuidador principal acerca da

alimentacao”.

4.1 Métodos da Revisao Integrativa da Literatura

A revisdo integrativa da literatura foi realizada nas bases de dados LILACS
(Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude) e IBECS (indice
Bibliografico Espanhol de Ciéncias da Saude), ambas por meio da BVS (Biblioteca
Virtual em Saude), Medline (Medical Literature Analysis and Retrieval System
Online) pela PubMed (United States National Library of Medicine) e SciELO
(Scientific Electronic Library Online). O periodo de publicacdo pesquisado foi de
2005 a 2014, correspondendo as publicagbes dos ultimos 10 anos. A busca foi
realizada nos idiomas inglés, espanhol e portugués, utilizando os seguintes
descritores nas trés linguas: *“cuidados paliativos”, “cuidados paliativos na
terminalidade da vida”, “degluticdo” e “transtornos de degluticdo”. Para a busca,
foram utilizados os operadores boleanos AND e OR.

Os critérios de inclusdo para selecéo dos artigos foram: trabalhos disponiveis
na integra, publicados nos idiomas inglés, espanhol e/ou portugués e que
envolvessem individuos com idade igual ou superior a 18 anos.

Foram excluidos estudos encontrados em duplicata, trabalhos sem resumos
disponiveis, estudos que nao envolvessem diretamente o assunto em analise, cartas
ao editor, editoriais, livros, capitulos de livros e estudos que abordassem
exclusivamente a disfagia esofagica.

ApoOs a leitura critica dos resumos, foram selecionados para leitura completa
0s artigos que, a principio, preencheram todos os critérios de incluséo pre-definidos

e aqueles nos quais houve davida quanto a inclusédo na reviséo integrativa.
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A partir da leitura completa e cuidadosa de cada artigo, foram selecionados
aqueles que tratavam do tema em estudo. Nesta etapa, utilizou-se instrumento,
elaborado pelas pesquisadoras, para reunir e sintetizar as principais informacoes
dos artigos, composto pelos seguintes itens: base de dados, titulo, autores, ano de
publicacdo, pais de origem, objetivos, tipo de estudo, métodos, amostra
(caracteristicas e tamanho), principais resultados e conclusao.

A busca e a selecdo dos resumos e artigos incluidos na revisdo foram

realizadas por uma unica revisora, autora principal deste estudo.

4.2 Delineamento do estudo - Projeto de pesquisa

Trata-se de estudo do tipo observacional analitico de delineamento
transversal, com o objetivo de caracterizar o perfil de pacientes em cuidados
paliativos com risco para disfagia e o perfil de seus cuidadores e analisar a
percepcdo do cuidador principal acerca da alimentacdo dos pacientes sob seus
cuidados. O mesmo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Federal de Minas Gerais (COEP-UFMG) sob o parecer CAAE -
34151414.3.0000.5149 (Anexo 1).

O estudo foi realizado em dois hospitais publicos do municipio de Belo
Horizonte, Minas Gerais: Hospital Risoleta Tolentino Neves (HRTN) e Hospital das
Clinicas da Universidade Federal de Minas Gerais (HC-UFMG). Tais hospitais foram
selecionados para realizacdo da pesquisa por contarem com equipes de cuidados
paliativos e de fonoaudiologia e também por apresentarem perfil geral dos pacientes
semelhante, o que possibilita a analise conjunta dos dados. Optou-se por estudar
pacientes hospitalizados, pois, muitas vezes, € nesta ocasido que duavidas
relacionadas as possibilidades de alimentacdo e definicdo de via alimentar dos
pacientes sdo colocadas em questdo nas equipes multiprofissionais. Além do que,
ao abordar pacientes hospitalizados, seleciona-se individuos mais graves e/ou que

encontram-se em intercorréncias clinicas agudas.
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4.3 Populacao estudada - Projeto de pesquisa

A amostra foi constituida por individuos adultos que desempenhavam a
funcdo de cuidadores principais de pacientes hospitalizados em cuidados paliativos
com risco para disfagia.

O risco para disfagia foi definido segundo o protocolo Northwestern
Dysphagia Patient Check Sheet (NDPCS)™. Tal instrumento é de facil aplicacao,
baixo custo, rapido, abrange questdes pontuais sobre o que pretende investigar,
além de apresentar valores de acuracia, sensibilidade e especificidade a partir de
sua comparacao com o exame de videofluoroscopia da degluticéo.

O NDPCS é composto por 28 itens, divididos em cinco categorias: historia
médica, aspectos comportamentais, funcdo motora ampla, teste motor oral e
observacdo de intercorréncias durante as provas de degluticdo, sendo oferecidos
alimentos nas consisténcias solida, pastosa grossa (puré) e liquida (Anexo 2). Apos
aplicacado do protocolo de rastreio, o resultado encontrado pode ser: presenca de
aspiragdo, dificuldade na fase oral, atraso na fase faringea ou presenca de alteracdo
na fase faringea®. Este instrumento foi selecionado para este estudo devido ao fato
da primeira etapa do processo de validacéo (traducéo e adaptacéo transcultural do
NDPCS para o portugués brasileiro) ja ter sido concluida e por ser um protocolo que
abrange diversos aspectos da avaliacdo indireta da degluticdo, além da avaliacdo
direta com alimentos nas trés consisténcias. Esta triagem foi aplicada pelas
fonoaudidlogas pesquisadoras no leito dos pacientes, utilizando-se materiais e
utensilios de responsabilidade das mesmas, sendo oferecidos alimentos nas
consisténcias nas quais havia possibilidade de degluticdo pelo paciente.

Importante ressaltar que, na presencga de risco para disfagia identificado por
meio da triagem, tal problema foi discutido com a equipe responsavel pelo paciente,
sugerindo avaliacdo fonoaudiologica detalhada realizada em ambiente hospitalar,
além de acompanhamento fonoaudioldgico, quando necessario.

Foram incluidos individuos com idade igual ou superior a 18 anos, de ambos
0S sexos, que desempenhavam a funcdo de cuidador principal de paciente

hospitalizado com risco para disfagia em cuidados paliativos, que concordaram em
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participar deste estudo, assinando o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) (Anexo 3). Como cuidador principal, foi considerado o individuo que se
ocupa da maior parte dos cuidados e apoio ao paciente'!, fazendo-se presente e
atuante nos cuidados do mesmo durante a maior parte do tempo.

Foram excluidos cuidadores que apresentaram, durante a entrevista, baixa
acuidade auditiva ou dificuldades de compreender e responder as questbes do
instrumento utilizado.

Para compor a amostra foi realizado o célculo amostral com base na
populacdo de pacientes em cuidados paliativos nos dois hospitais, que é de
aproximadamente 111 pacientes (37/més) no periodo de trés meses, na prevaléncia
de disfagia nesta populacéo (30%), nivel de significancia (a) de 5%, erro (B) de 20%
e intervalo de confianca de 95%, perfazendo um total de 27 cuidadores, sendo a

amostra final composta por 30 cuidadores.

4.4 Procedimentos - Projeto de pesquisa

Os participantes foram recrutados nos referidos hospitais e as informagdes
necessérias para o desenvolvimento deste estudo foram coletadas em prontuario e
junto aos participantes por meio de questionario semi-estruturado, composto por
questdes abertas e fechadas, desenvolvido pelas pesquisadoras (Anexo 4). Optou-
se por desenvolver o questionario, pois na literatura pesquisada nao foi identificado
instrumento validado que cumprisse 0s objetivos propostos neste estudo. Quando as
informacdes necessarias sobre as condi¢des clinicas dos pacientes ndo estavam
disponiveis em prontuario, foram realizados questionamentos a equipe de saude
responsavel pelo paciente.

A fim de verificar se o0 questionario elaborado cumpria os objetivos e se era
vidvel a sua aplicacdo, foi realizado um estudo piloto com 14 cuidadores de
pacientes adultos admitidos pela equipe de cuidados paliativos do HC-UFMG, que
nao compuseram a amostra final. Todos os individuos apresentavam idade igual ou
superior a 18 anos, ambos os sexos e desempenhavam a funcdo de cuidador
(principal ou ndo) de paciente em cuidados paliativos. Os pacientes incluidos faziam

uso de quaisquer vias de alimentacéao, inclusive via enteral exclusiva. Todo o estudo
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piloto foi realizado pela pesquisadora principal, sendo que o tempo necessario para
a coleta das informacgdes com cada cuidador foi de aproximadamente 40 minutos.

ApoOs execucdo do estudo piloto, foi realizada adequacdo no instrumento de
coleta de dados. Assim, alguns itens foram modificados, como: foi considerado
somente o cuidador principal como sujeito elegivel deste estudo; a identificacdo do
risco da presenca de disfagia foi considerada relevante e incluida na coleta de
dados, por meio do protocolo de rastreio Northwestern Dysphagia Patient Check
Sheet (NDPCS), instrumento que apresenta a primeira etapa do processo de
validacéo concluida®. O tempo de admiss&o pela equipe de cuidados paliativos (48
a 96 horas) também foi estabelecido apds o estudo piloto. Tal periodo foi definido a
fim de padronizar a quantidade de orientacdes recebidas pelos cuidadores em
ambiente hospitalar. Além disso, diversas modificacbes na forma de fazer os
guestionamentos e nas op¢odes de respostas foram realizadas.

Como dificuldades na coleta de dados do estudo piloto foi identificado que o
questionario utilizado era longo; presenca de cuidadores prolixos ou que nao sabiam
fornecer as informacbes, ja que foram abordados quaisquer cuidadores, nao
somente o principal, além de muitos pacientes sem cuidadores no momento
oportuno para coleta de dados.

Algumas facilidades na coleta de dados foram identificadas, tais como
aceitacdo por todos os cuidadores convidados a participar do estudo e auxilio da
equipe de cuidados paliativos na selecado da amostra.

Desta forma, o questionario na versao final foi aplicado pelas pesquisadoras e
apresenta quatro tépicos, descritos a seguir.

1°) Informacdes sobre o paciente. Foram pesquisados o nome, sexo, idade,
data de nascimento, hospital em que se encontra, niumero do registro hospitalar,
data da internacdo e da admissdo na equipe de cuidados paliativos, motivo da
internacao, histérico de saude, doenca que motivou a entrada do paciente na equipe
de cuidados paliativos, tempo de evolucdo da doenca, acompanhamento por equipe
de cuidados paliativos previamente a internacdo, nivel de consciéncia, via de
alimentagao atual (no caso de via oral ou via mista, em quais consisténcias; no caso
de via enteral ou via mista: qual tipo, se foi prescrita anteriormente a atuacédo da
equipe de cuidados paliativos e quem indicou), uso pregresso de via alternativa de

alimentacdo (ha quanto tempo e durante quanto tempo), acompanhamentos
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médicos e multiprofissionais antes e durante a internacdo e classificagdo na
Palliative Performance Scale (PPS)™. Tal escala é rotineiramente utilizada pelas
equipes de cuidados paliativos dos dois hospitais onde este estudo foi realizado,
sendo esta informacao coletada no prontuario médico. A escala possui 11 niveis de
performance, de 0 a 100, divididos em intervalos de 10", sendo que quanto maior o
valor da PPS, melhor a condigéo clinica do paciente. Para esta verificagdo, sédo
considerados cinco aspectos: deambulacdo, atividade e evidéncia de doenca,
autocuidado, ingesta e nivel da consciéncia (Anexo 5). E um instrumento que pode
ser utilizado na tomada de decisGes em cuidados paliativos e na compreensao da
evolucdo da doenca do paciente®’.

2°) Informacdes sobre o cuidador. Foram realizados questionamentos
relacionados ao nome, sexo, numero de cuidadores, idade, data de nascimento,
estado civil, filhos (quantos), escolaridade, ocupagdo e renda mensal, religido,
cuidador profissional ou familiar (parentesco), motivagao para o cuidado, realizacéo
de capacitacdo em curso de cuidador (qual curso e por quanto tempo), experiéncia
prévia como cuidador (tempo), tempo de cuidados prestados ao paciente (carga
horéria por dia, dias por semana, turno e meses) e grau de sobrecarga por cuidar do
paciente em questdo. Neste Ultimo questionamento, a fim de melhor identificar a
sobrecarga do cuidador principal, foi realizada a seguinte pergunta: “De uma
maneira geral, quanto o Sr/Sra se sente sobrecarregado (a) por cuidar do
paciente?”. Para responder esta pergunta, foi utilizada escala Likert contendo cinco
op¢cOes de respostas: nem um pouco, um pouco, moderadamente, muito e
extremamente. Ao responder este questionamento, foi solicitado que o participante
da pesquisa apontasse na escala a resposta mais adequada a sua sobrecarga
(Anexo 6).

3°) Percepcao dos cuidadores acerca da alimentacéo. Verificagcdo das duavidas
e dificuldades dos cuidadores principais relacionadas as possibilidades de
alimentacdo do paciente que se encontra em cuidados paliativos, além da
investigacdo da percepcdo do cuidador quanto a vontade, prazer, dor e
incbmodo/desconforto para o paciente se alimentar. Também foram realizados
guestionamento relacionados ao fato da alimentacdo ser trabalhosa e demorada,

destacando o tempo gasto em uma refei¢cao principal.
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4°) Expectativa dos cuidadores acerca da via de alimentacdo. A fim de se
identificar tal expectativa, foi realizado questionamento quanto a conduta que o
cuidador gostaria que fosse tomada se o0 paciente sob seus cuidados conseguisse
comer apenas em pequena quantidade por via oral e no caso de ndo ser possivel
comer por esta via. Além disso, foi investigada qual conduta o cuidador gostaria que
fosse tomada se 0 paciente sob seus cuidados estivesse em uso de via enteral, mas
nao tivesse beneficios com o uso deste dispositivo.

Para a realizacdo da coleta de dados, em um primeiro momento, foram
identificados o0s pacientes hospitalizados em cuidados paliativos com risco para
disfagia, por meio do protocolo NDPCS. Em seguida, foram identificados os
respectivos cuidadores, sendo aplicado o questionario somente com aqueles que
preencheram a todos os critérios de incluséo.

A coleta de dados foi realizada entre 48 e 96 horas ap6s a admissdo do
paciente pela equipe de cuidados paliativos (2 a 4 dias) e o questionario proposto foi
aplicado estando presente somente o0 participante e uma pesquisadora, nas
dependéncias do HRTN e HC-UFMG, em local proximo ao leito do paciente. O
tempo necesséario para a coleta das informagcdes com cada cuidador foi de
aproximadamente 40 minutos, semelhante ao tempo observado no estudo piloto.

4.5 Anélise dos dados - Projeto de pesquisa

Os dados coletados foram digitalizados em um banco de dados especifico
para a pesquisa, utilizando-se o programa Excel, 2007.

Foi realizada analise descritiva da distribuicdo de frequéncia de todas as
variaveis categoricas e andlise de sintese numérica das variaveis continuas. Para
avaliar as caracteristicas associadas com a via de alimentacgdo foi utilizado o teste
de Qui Quadrado. As analises foram realizadas no software STATA (Stata
Corporation, College Station, Texas), versao 12.0, considerando 5% de significancia.

Para a analise das associa¢cfes da expectativa do cuidador quando o paciente
sob seus cuidados conseguisse comer em pequena quantidade por via oral e no
caso de nado ser possivel comer por esta via, ndo foram consideradas as respostas
“indiferente”, “ndo sei” e “soroterapia”, pois tais categorias ndo apresentaram ou

apresentaram poucos respondentes. Ja na pergunta sobre qual conduta o cuidador
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gostaria que fosse tomada no caso de uso de via enteral sem beneficios, foram
excluidas as respostas “indiferente” e “manter via enteral”, jA que cada uma dessas
categorias apresentou somente um respondente. Para realizacdo da andlise, as
variaveis “tempo de evolucdo da doenca”, “PPS” e “tempo em meses de cuidados
prestados ao paciente” foram categorizadas de acordo com a mediana, pois essas
variaveis apresentaram distribuicdo assimétrica. Para a variavel “equipe de cuidados
paliativos previamente a internacdo” nao foi considerado a categoria “ndo sei”, que
apresentou cinco respondentes. Para a definicdo da faixa etaria, foi considerado
como ponto de corte a mediana das idades dos cuidadores. Para a variavel
“sobrecarga” foi realizado agrupamento das categorias de forma a manter um
equilibrio no tamanho: categorias “nem um pouco” e “um pouco” foram agrupadas e

categorias “moderadamente”, “muito” e “extremamente” também foram agrupadas.
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados e a discussao deste trabalho serdo apresentados a seguir, em
formato de artigos. Foram elaborados trés artigos, dois advindos dos resultados do
projeto de pesquisa e uma revisao integrativa, sao eles:

Artigo 1 — Cuidados Paliativos e Disfagia Orofaringea: revisdo integrativa da
literatura;

Artigo 2 — Perfil de pacientes com risco para disfagia em Cuidados Paliativos
hospitalizados e de seus cuidadores principais;

Artigo 3 — Cuidados Paliativos: percepgédo do cuidador principal acerca da

alimentacéo de pacientes hospitalizados.
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ARTIGO 1 - CUIDADOS PALIATIVOS E DISFAGIA OROFARING EA: REVISAO
INTEGRATIVA DA LITERATURA



35

Resumo

Objetivo: Analisar a producao cientifica nacional e internacional sobre a degluticéo
orofaringea e seus disturbios (disfagia) em pacientes em cuidados paliativos.
Métodos: Foi realizada revisao integrativa da literatura nas bases de dados LILACS,
IBECS, Medline e SciELO. O periodo de publicagdo pesquisado foi de 2005 a 2014,
nos idiomas inglés, espanhol e portugués, utilizando os seguintes descritores:
“cuidados paliativos”, “cuidados paliativos na terminalidade da vida”, “degluticdo” e
“transtornos de degluticdo”. Para a busca, foram utilizados os operadores boleanos
AND e OR. Foi realizada leitura critica dos resumos, em seguida foram selecionados
artigos para leitura completa e a partir dai foram selecionados os trabalhos que
tratavam do tema em estudo. Resultados: A pesquisa bibliografica apresentou 257
resultados. Destes, apds analise dos resumos, foram selecionados 10 trabalhos para
leitura completa e apds esta etapa foram excluidos trés estudos. Deste modo,
restaram sete artigos que atendiam a todos os critérios de inclusdo. Dentre os
artigos recentes acerca do tema, prevalecem os estudos de caso e trabalhos que
abordam pacientes com diferentes acometimentos de saude, como deméncia,
doenca de Parkinson, Esclerose Lateral Amiotréfica e cancer. Estudos contemplados
nesta revisdo sugerem que o uso de via alternativa de alimentacdo em cuidados
paliativos ndo traz beneficios evidentes. Conclusdo: Constata-se que sdo escassos
os estudos sobre degluticdo orofaringea em cuidados paliativos, sendo necesséria a
realizacdo de estudos que envolvam a abordagem fonoaudiologica da degluticdo em
pacientes sob esta modalidade de cuidado.

Descritores:  Cuidados Paliativos / Revisdo / Métodos de Alimentacdo /

Fonoaudiologia / Transtornos de Degluticdo
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Abstract

Objective: To analyze the national and international scientific literature on the
oropharyngeal swallowing and its disorders (dysphagia) in patients in palliative care.
Methods: Integrative review was performed of the literature in the databases
LILACS, IBECS, Medline and SciELO. The researched publication period was from
2005 to 2014, in English, Spanish and Portuguese, using the following descriptors:
"palliative care", "hospice care,” "swallowing" and "deglutition disorders." For
searching, Boolean operators AND and OR were used. Critical reading of the
abstracts was performed, then selected articles were reviewed with a complete
reading and from there we selected the works that dealt with the subject under study.
Results: The literature presented 257 results. Of these, after analyzing the abstracts,
were selected 10 studies for complete review and after this stage three studies were
excluded. Thus, remaining seven articles that met all the inclusion criteria. Among
recent articles on the subject, case studies and papers that address patients with
different health involvements, such as dementia, Parkinson's disease, Amyotrophic
Lateral Sclerosis and cancer prevailed. Studies included in this review suggest that
the use of alternative feeding route in palliative care does not bring obvious benefits.
Conclusion: It appears that there are few studies of oropharyngeal swallowing in
palliative care, requiring studies involving speech therapy approach of swallowing in

patients under this care modality.

Keywords: Palliative Care / Review / Feeding Methods / Speech, Language and

Hearing Sciences / Deglutition Disorders
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Introducao

O cuidado paliativo € uma modalidade de cuidado que tem se tornado cada
vez mais expressiva nos ultimos anos. No Brasil, o cuidado paliativo teve seu inicio
na década de 1980 e apresentou um crescimento significativo a partir do ano 2000".

A Organizagdo Mundial de Saude (OMS) preconiza que os individuos que
enfrentam doencas que ameacem a continuidade da vida sejam tratados de forma a
aliviar o sofrimento e promover a qualidade de vida do paciente e de seus familiares,
intervindo fisica, psicossocial e espiritualmente.

Dificuldades de degluticdo, as chamadas disfagias, podem ocorrer em
individuos que se encontram em cuidados paliativos. Esse distarbio causa
alteracées na eficiéncia e/ou seguranca do transporte do bolo alimentar®, com
impacto biologico (nutricdo e hidratagdo), emocional e social, tanto para o paciente
guanto para sua familia e/ou cuidador.

Devido ao fato do cuidado paliativo ser uma modalidade de cuidado
relativamente recente em nosso meio, Sdo poucas as publicacdes que tratam da
disfagia orofaringea nessa populacéo. A atuacdo fonoaudiolégica ainda € incipiente
e empirica, sendo a intervengdo frequentemente baseada na experiéncia pratica
com pacientes oncologicos avangados. Entretanto, com o progresso da Medicina e o
envelhecimento populacional, outras doencas sao encontradas, tais como quadros
demenciais, doenca de Parkinson e outros acometimentos neurolégicos com
prognostico reservado. Além disso, no passado, a indicacdo de vias alternativas de
alimentacdo nessa populacdo era prética frequente, enquanto que atualmente os
beneficios destes dispositivos sdo questionados.

Na deméncia avancada, o uso de vias alternativas de alimentacdo é um
assunto controverso que tende a tornar-se cada vez mais importante, uma vez que a
prevaléncia de deméncia tende a aumentar com o envelhecimento da populacao e
com a melhoria dos cuidados de satde®.

Conhecendo a estreita relacao entre cuidado paliativo e disfagia orofaringea e
reconhecendo que o fonoaudidlogo é o profissional com formacao especifica para
atuar neste disturbio, torna-se necesséario aprofundar os estudos que orientem e

subsidiem a pratica fonoaudioldgica.
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Nesta direcdo, este estudo apresenta como objetivo analisar a producao
cientifica nacional e internacional sobre a degluticdo orofaringea e seus disturbios

(disfagia) em pacientes em cuidados paliativos por meio de revisao integrativa.
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Métodos

Trata-se de revisdo integrativa da literatura, sendo que a metodologia adotada
foi baseada em estudo anterior* e em recomendacées sobre o tema®. N&o foi
realizada revisdo sistematica devido a auséncia, na literatura pesquisada, de
estudos adequados a este delineamento, ja que as revisdes sistematicas enfocam
primordialmente estudos experimentais (ensaios clinicos).

A revisdo integrativa da literatura foi realizada nas bases de dados LILACS
(Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude) e IBECS (indice
Bibliografico Espanhol de Ciéncias da Saude), ambas por meio da BVS (Biblioteca
Virtual em Saude), Medline (Medical Literature Analysis and Retrieval System
Online) pela PubMed (United States National Library of Medicine) e SciELO
(Scientific Electronic Library Online). O periodo de publicacdo pesquisado foi de
2005 a 2014, correspondendo as publicagbes dos ultimos 10 anos. A busca foi
realizada nos idiomas inglés, espanhol e portugués, utilizando os seguintes
descritores nas trés linguas: *“cuidados paliativos”, “cuidados paliativos na
terminalidade da vida”, “degluticdo” e “transtornos de degluticdo”. Para a busca,
foram utilizados os operadores boleanos AND e OR. As estratégias de busca

empregadas estao descritas no quadro abaixo.

Quadro 1 — Estratégias de busca

Base de dados Estratégia de busca

(OR Palliative Care OR Cuidados Paliativos OR Cuidados Paliativos) OR (OR
LILACS Hospice Care OR Cuidados Paliativos al Final de la Vida OR Cuidados Paliativos na
Terminalidade da Vida) AND (OR Deglutition Disorders OR Trastornos de Deglucion
OR Transtornos de Degluticdo) OR (OR Deglutition OR Deglucion OR Degluticéo)

(OR Palliative Care OR Cuidados Paliativos OR Cuidados Paliativos) OR (OR
IBECS Hospice Care OR Cuidados Paliativos al Final de la Vida OR Cuidados Paliativos na
Terminalidade da Vida) AND (OR Deglutition Disorders OR Trastornos de Deglucion
OR Transtornos de Degluticdo) OR (OR Deglutition OR Deglucion OR Degluticéo)

Medline (("Palliative Care"[Mesh] OR "Hospice Care"[Mesh]) AND ("Deglutition
Disorders"[Mesh] OR "Deglutition"[Mesh]))

Palliative Care OR Cuidados Paliativos OR Hospice Care OR Cuidados Paliativos al
SCIiELO Final de la Vida OR Cuidados Paliativos na Terminalidade da Vida AND Deglutition
Disorders OR Trastornos de Deglucién OR Transtornos de Degluticdo OR Deglutition
OR Deglucién OR Degluticdo
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Os critérios de inclusdo para sele¢édo dos artigos foram: trabalhos disponiveis
na integra, publicados nos idiomas inglés, espanhol e/ou portugués e que
envolvessem individuos com idade igual ou superior a 18 anos.

Foram excluidos estudos encontrados em duplicata, trabalhos sem resumos
disponiveis, estudos que ndo envolvessem diretamente o assunto em analise, cartas
ao editor, editoriais, livros, capitulos de livros e estudos que abordassem
exclusivamente a disfagia esofagica.

ApoOs a leitura critica dos resumos, foram selecionados para leitura completa
0s artigos que, a principio, preencheram todos os critérios de inclusdo pré-definidos
e aqueles nos quais houve davida quanto a inclusédo na revisao integrativa.

A partir da leitura completa e cuidadosa de cada artigo, foram selecionados
agueles gque tratavam do tema em estudo. Nesta etapa, utilizou-se instrumento,
elaborado pelas pesquisadoras, para reunir e sintetizar as principais informacoes
dos artigos, composto pelos seguintes itens: base de dados, titulo, autores, ano de
publicacdo, pais de origem, objetivos, tipo de estudo, métodos, amostra
(caracteristicas e tamanho), principais resultados e conclusao.

A busca e a sele¢cdo dos resumos e artigos incluidos na revisdo foram

realizadas por uma Unica revisora, autora principal deste estudo.
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Resultados

A pesquisa bibliografica apresentou 257 resultados, sendo 27 encontrados na
base de dados LILACS, 40 na base de dados IBECS e 190 na Medline. Nenhum
artigo foi encontrado na base de dados SciELO.

Dos 257, 37 trabalhos ndo apresentavam resumos disponiveis e dois foram
encontrados em duplicata, restando 218 resumos para leitura. Apés a leitura dos
mesmos, foram excluidos 208 estudos, por diversos motivos: ndo envolviam
diretamente o assunto em andlise, cartas ao editor, editoriais, além de trabalhos que
abordavam exclusivamente a disfagia esofagica.

Deste modo, foram selecionados para leitura completa 10 trabalhos, sendo
quatro que, a principio, preenchiam todos os critérios de inclusdo pré-definidos e
seis estudos onde houve davida quanto a inclusédo na revisao integrativa.

Apés a leitura completa, foram excluidos trés estudos dentre aqueles que
deixavam davidas quanto a sua inclusdo na etapa anterior. O motivo de exclusdo de
dois artigos foi ndo envolver diretamente um dos assuntos em andlise, a disfagia
orofaringea, e outro artigo foi excluido por ndo relacionar os dois temas (cuidados
paliativos e degluticdo). Deste modo, restaram sete artigos que atendiam a todos os
critérios de inclusdo. A figura 1 ilustra o processo de selecdo dos artigos analisados

neste estudo.
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Figura 1 - Processo de sele¢ao dos artigos analisados
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Todos os sete trabalhos selecionados foram analisados detalhadamente. As

informacdes obtidas sdo apresentadas no Quadro 2.



Quadro 2 — Principais informacgdes dos artigos analisados
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Base Titulo e NUmero na Autores e - _ L
- N Ano de p - Tipo de 2 Caracteristicas | Tamanho da Principais -
de Ilsta.dg refgr_enuas Publicaco Pa_ls de Objetivos Estudo Métodos da Amostra Amostra Resultados Concluséo
Dados bibliogréaficas Origem
Foi realizada . .
g As vias alternativas "
descrigdo, pautada na ) . x A proposta "somente
Descrever as literatura, da proposta de alimentagao nao alimentagéao
Comfort feeding iny. Palecek EJ, decisbes e cuidados, de "somente sdo opgoes viaveis confortavel" favorece
a proposal to bring baseado na proposta . X em deméncia
. L Teno JM, " alimentacgdo uma mudanga de
clarity to decision- Casarett de "somente confortavel" Paciente com avancada, causando visdo importante com
Medline ’.“f"‘k'”g re_-gardlr_]g 2010 DJ, Hanson ahmgnta:;ao Estudo de abordando o uso de deméncia em 1 paciente. diversos malepcps. A a tentativa de garantir
difficulty with eating confortavel", para caso : . melhor opcéo € a X
. LC, Rhodes . via alternativa de fase avancada. = - a manutencao da
for persons with RL. Mitchell uma paciente com alimentagdo em manutencgéo da via alimentago via oral e
advanced dementia SL. EUA. demeqqa avancada pacientes com oral colrln a proposta resignificando as
(6). com dificuldades de A de "somente ) ~ ;
- = deméncia avangada, : X discussdes da via
alimentacgéo. . . % alimentacédo .
além da descricéo de confortavel” alternativa.
um caso clinico. '
Todos os pacientes
. . apresentaram alivio
Foi realizada . da xerostomia e
acupuntura em cada | Pacientes, em . : . =
! e sintomas associados, A intervengdo com
Investigar se a paciente duas vezes sua malona, se beneficiando do | acupuntura é benéfica
acupuntura é uma por semana, durante | com cancer em tratamento com para se tratar a
= cinco semanas, fase avancada e 117 . h .
Acupuncture as an boa opcéo para tratar : - : acupuntura. A xerostomia, a disfagia
: . S - totalizando dez do género pacientes = . - .
optional treatment for Meidell L, | xerostomia, disfagia e intervencaes. O efeito | feminino. Média | avaliados. 14 producéo de saliva e a disartria, sendo
Medline | hospice patients with 2009 Rasmussen | disartria e se € viavel | Ensaio clinico GOes. . . : : I aumentou, mas o uma opgao a se
. . . . ~ da acupuntura foi de idade de 76 | incluidos e 8 ~ ) .
xerostomia: an BH. Suécia. | realizar a intervengao ) - aumento nao foi considerar, mas a
intervention study (7) durante 5 semanas medido utlllzan'dc_) anos e tempo completaram significativo. A realizagéo do
' ' uma escala analdgica médio de 0 estudo. :

em pacientes em
cuidados paliativos.

visual e quantificando
a producéo de saliva,
antes e depois do
tratamento.

permanéncia no
hospital de 19
dias.

realizagéo de um
estudo de intervencao
durante 5 semanas
néo é viavel nesta
populacéo, dada a
proximidade do @bito.

tratamento durante 5
semanas nao é viavel
para esta populagéo.

(continua)
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Definir os cuidados
paliativos para
distarbios da
degluticdo como
tratamento para a

Foi realizada revisédo
da literatura
abordando a

degluticdo e seus
distlrbios, a disfagia
em diferentes

Os beneficios das
vias alternativas de
alimentacdo em
pacientes com
deméncia avangada
nao foram
demonstrados.
Diversos estudos
com esta populagao

O cuidado paliativo
para a disfagia visa
maximizar a fungéo
da degluticao,
mantendo a saldde
pulmonar e a
nutricdo, apesar do
prejuizo na

Langmore disfagia grave e quadros patoldgicos, !
- P P mostraram que as capacidade de
. SE, cronica ou para opgoes cirurgicas h - -
Disorders of Grillone G aspiracdo intratavel Reviso da para tratar aspiragao vias alternativas de engolir. Quando,
Medline swallozv;g:(g;ﬂhatlve 2009 Elackattu quando a literatura  recorrente e rg;r:]neenr:?egggo apet:;:tﬁ/;c;dgs as
. A, Walsh recuperagao da S|alorre|_a,_ qugstoes eficazes na melhora intervencdo, o
M. EUA. degluticio dentro nutricionais, A ot f '
dos padrdes de alimentac&o enteral, a nutrigéo, paciente torna-se
normalidade ndo & cuidados paliativos e _ manutengao da totalmente incapaz
= t ; integridade da pele, de deglutir, o objetivo
esperada ou ndo tem novas terapias para 50d da t -
apresentado intervencéo em prevencéo de a terapia €
; ; pneumonia encontrar maneiras
sucesso. disfagia. P ;
aspirativa, melhora de proporcionar uma
do estado funcional nutricdo adequada
ou prolongamento da para o paciente.
vida.
Em deméncia
avancada, vias
Foi realizada revisdo altemativas de
B alimentagao quando
da literatura ~ o
comparadas com Questbdes especificas
abordando os : = A
cuidados paliativos allmen}agao via oral, para apreciagao em
Destacar os com énfase nos nao trazem cuidados p?“aF'VOS
. . . beneficios em em deméncia
sintomas comuns na seguintes aspectos: ] ;
deméncia avangada comunicagéo, dor termos d € sobrgwda. avar]gada |r~1cluem
Dementia care. Part e a necessidade de degluticdo, gestéo, Paciente com A ahmgnta(;ao h|dr atagao e
. . . A s~ PN enteral ndo reduz o nutricdo, dor e
3: end-of-life care for Ouldred E, uma abordagem em hidratag¢&o e nutrigo deméncia em : . =
. . . L Estudo de A = . risco de pneumonia depresséo. Bons
Medline people with 2008 Bryant C. cuidados paliativos. caso artificial, infeccao, fase avancada 1 paciente. aspirativa. Glceras de cuidados paliativos
advanced dementia Inglaterra. Discutir questdes febre, depresséo e e doenca de pirativa, > P
h ) ) pressdo ou melhora para pacientes com
9). relacionadas ao psicose, Parkinson. e U
cuidado de pessoas necessidades 0 quadro nutricional. der_nenma avancada
com deméncia no espirituais e O estudo de caso exigem gbqrqlagem
" ) IR destaca os multidisciplinar,
final da vida. psicoldgicas e o h
cuidadores beneficios da cons_lderando o]
familiares. Foi abordagem paciente e sua

apresentado um
estudo de caso.

multidisciplinar para
0 paciente com
deméncia avangada
em ambiente
doméstico.

familia/cuidadores.

(continua)
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Medline

Oropharyngeal
dysphagia: the
experience of
patients with non-
head and neck
cancers receiving
specialist palliative
care (10).

2007

Roe JWG,
Leslie P,
Drinnan

MJ.

Inglaterra.

Descrever a
experiéncia dos
pacientes com
céancer que néo
aqueles que afetam a
cabeca e 0 pescogo
e disfagia
orofaringea ao
receberem
especialista em
cuidados paliativos e
identificar questdes
de qualidade de vida
dos mesmos.

Estudo
prospectivo

A experiéncia dos
pacientes e sua
qualidade de vida
foram avaliadas
através de uma
versao modificada do
SWAL-QOL, uma
ferramenta de
qualidade de vida
projetada para
individuos com
disfagia orofaringea.
Os dados foram
coletados no periodo
de abril a julho de
2005.

Pacientes
submetidos a
cuidados
paliativos em
hospital, com
idade superior
a 18 anos e
alimentacao
por via oral.

11
pacientes.

Entre os onze
participantes,
sete referiram
sintomas de disfagia.
Dos pacientes que
relataram nao ter
disfagia no més
anterior ao estudo,
dois mencionaram
sintomas disfagicos
no inicio da doenga.
No SWAL-QOL, seis
participantes
relataram apenas um
ou dois dominios
afetados. Trés
participantes
referiram impacto
consideravel na
qualidade de vida,
com quatro ou mais
dominios afetados.

A disfagia
orofaringea pode ser
um sintoma
significativo em
pacientes com outros
tipos de cancer que
ndo aqueles que
afetam a cabeca e o
pescocgo. Além do
desconforto do
paciente, disfagia ndo
gerenciada pode
resultar em
complicagdes, como
comprometimento
respiratério e
desnutricao.

Medline

Gastrostomies in
palliative care (11).

2006

Gongalves
F, Mozes
M, Saraiva
I, Ramos
C.
Portugal.

Avaliar a evolugéo
dos pacientes
acompanhados em
unidade de cuidados
paliativos que foram
submetidos a
gastrostomia, entre
outubro de 1994 e
janeiro de 2005.

Estudo
retrospectivo

Foi realizada revisdo
de prontuérios por
trés médicos,
buscando dados
demograficos,
diagnéstico,
desempenho, status
usando o Eastern
Cooperative
Oncology Group
(ECOG), razéo de se
submeter a
gastrostomia,
presenca de
traqueostomia,
metéstase, método,
complicagdes e local
de morte.

Prontuarios de
pacientes
internados em
unidade de
cuidados
paliativos que
foram
submetidos a
gastrostomia.

154
prontuarios.

O motivo mais
frequente de um
paciente ser
submetido a
gastrostomia foi
disfagia por cancer
de cabeca e pescogo
e/ou cancer
esofagico.
Complicacdes
imediatas e tardias
ocorreram em 34%
dos pacientes. A
mediana de
sobrevida apés a
realizacéo da
gastrostomia foi de
61 dias. 125
pacientes (81%)
morreram na unidade
de cuidados
paliativos, 26 (17%)
em casa e 4 (3%) em
outros lugares.

Gastrostomia é um
método Util para
aliviar a disfagia e
alguns casos de
obstrucao intestinal.
No entanto ha um
ndmero de
complicacdes,
geralmente menores,
mas algumas graves
e até mesmo fatais,
muitas vezes devido
afraqueza e
desnutricao
associados a doenca
avancada. Os
pacientes devem ser
cuidadosamente
selecionados para
realizar gastrostomia,
sendo que individuos
com curta sobrevida
ndo se beneficiam do
procedimento.

(continua)
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Medline

Nutrition issues and
tools for palliative
care (12).

2006

Cline D.
EUA.

Relatar questdes de
nutricdo em cuidados
paliativos.

Estudo de
caso

Foi realizada
descricdo de um
caso clinico.

Paciente com
Esclerose
Lateral
Amiotréfica
(ELA).

1 paciente.

A desnutricdo e a
desidratacéo ndo sdo
causadas por falta de

ingesta alimentar,

mas pelo préprio
processo da doenca.

Os beneficios da
nutricdo e hidratagao

enteral ndo estéo
claramente definidos

para um doente
terminal. Decisbes
para iniciar ou
continuar a via
alternativa de
alimentacao deve ser
baseada na
manutencgéo da
qualidade de vida,
nos desejos do
paciente e no
conforto. A ingestao

oral é preferivel e
deve ser incentivada

guando possivel.

Conforto e escolha
s&0 os objetivos
primérios em nutricao
em cuidados
paliativos. Todos os
cuidadores devem
ser orientados a
incentivar, mas nunca
forgar a ingesta de
qualquer tipo.
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Discussao

Todos os sete artigos analisados®'? estavam indexados na base de dados
Medline via PubMed, base que resultou no maior nimero de resumos encontrados.
Nenhum artigo das bases LILACS ou IBECS preencheu todos os critérios de
incluséo.

O idioma de todos os estudos foi o0 inglés, sendo trés artigos originados nos

%10 um na Suécia’ e um em Portugal*’.

Estados Unidos®®*?, dois na Inglaterra
Nenhum dos trabalhos teve sua origem no Brasil, o que ilustra a restricdo de
publicagcdes em nosso meio acerca deste tema.

Quanto ao ano de publicacdo, 43% dos estudos foram publicados em 2009”2
e 2010° e o restante dos trabalhos foram publicacdes anteriores a estas datas.
Artigos mais recentes, publicados entre 2011 e 2014, ndo foram incluidos nessa
revisdo, refletindo a escassez da literatura atual sobre o tema cuidados paliativos e
degluticdo orofaringea. Essa revisdo evidenciou ainda, a caréncia de estudos
envolvendo a fonoaudiologia e os cuidados paliativos, tanto nacionais quanto
internacionais. Este fato pode estar relacionado a atuacdo fonoaudiolégica ainda
incipiente nesta abordagem de cuidado e a falta de clareza do que pode ser feito e
como deve se dar a prética clinica com esses pacientes.

Com relacéo ao tipo de estudo, estudos de caso®®? foram mais frequentes
(43% dos artigos). Todos eles discutiam casos clinicos embasados na literatura
cientifica. Apenas um ensaio clinico’ foi incluido, no qual foi destacado a dificuldade
em recrutar e manter um numero suficiente de pacientes em cuidados paliativos para
fazer intervencdes e relatar resultados, dada a fragilidade clinica destes individuos e
a proximidade do 6bito’. Incluimos um artigo de revisdo® por considera-lo importante,
ja que o estudo trata especificamente dos cuidados paliativos para os disturbios da
degluticao.

Quanto a doenca de base, foram frequentes estudos com pacientes
acometidos por doencas comumente encontradas no envelhecimento, tais como
deméncia®®, doenca de Parkinson® Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA)? e

cancer’ 1011,

A amostra dos estudos frequentemente foi reduzida, ja que trés trabalhos®®*?

analisaram apenas um paciente (estudo de caso). Além disso, no ensaio clinico’,
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poucos pacientes completaram o estudo, dada sua fragilidade clinica. Ja no estudo
retrospectivo de anélise de prontuarios™ foi possivel incluir uma amostra maior (154
prontuarios).

No que se refere a via alternativa de alimentacdo em cuidados paliativos, 0s
trabalhos destacam a auséncia de beneficios das mesmas em pacientes com
deméncia avancada®®®. Estudos apontam que a via alternativa de alimentacdo em
cuidados paliativos ndo traz beneficios evidentes em termos de sobrevida,
raramente sdo eficazes na melhora da nutricdo, na manutencéo da integridade da
pele, na prevencdo de pneumonia aspirativa, na melhora do estado funcional e no
prolongamento da vida®®*2.

Estudo de revisdo da literatura a partir de um caso clinico destaca que a via
alternativa de alimentacdo em pacientes com deméncia avancada parece né&o
acrescentar beneficios na prevencdo de Ulceras de pressdo, desnutricdo ou
aumento da sobrevida. Ao contrério, esta intervencdo pode diminuir a qualidade de
vida por alterar a rotina de alimentac&o e por implicar a imobilizacdo ou a sedacgéao
do paciente, para que o mesmo néo retire a via alternativa®.

Segundo estudo contemplado nesta revisdo, a desnutricdo e a desidratacao
ndo sao causadas por falta de ingesta alimentar, mas pelo préprio processo da
doenca®. Outro estudo afirma que a indicacdo da via alternativa de alimentacéo
deve ser bastante cautelosa em cuidados paliativos, pois esses pacientes séo
vulneraveis a complicacdes devido ao quadro clinico - desnutricdo e fraqueza -
associado & doenca avancada™.

Como parte integrante da equipe de cuidados paliativos, a fonoaudiologia tem
a funcdo de contribuir para a preservacdo da alimentacdo via oral e para o
restabelecimento ou adaptacdo da comunicacdo, objetivando maior integracdo do
paciente com a equipe de cuidados de saude, com sua familia/cuidador e com a
sociedade. A definicdo do padrdo de degluticdo, seus distarbios e as possiveis
propostas terapéuticas (manutencdo da via oral X uso de via alternativa) €&
fundamental ao se considerar um individuo em cuidados paliativos.

As diferentes formas de alimentacao (via alternativa e via oral) deverédo ser
informadas a familia/cuidador para os capacitar a intervir na tomada de decisao,
permitindo que o paciente alcance a melhor qualidade de vida possivel nos seus

Gltimos dias®. A manutencdo da alimentacdo via oral em pacientes com doencas
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graves avancadas, sem proposta de cura, foi a opcdo sugerida em um estudo
recente®.
Como limitacdo desta revisdo, podemos considerar a escolha dos descritores,
gue néo incluiu a via alternativa de alimentacéo (nutricdo enteral e gastrostomia).
Sugere-se a realizagdo de novas pesquisas com o tema cuidados paliativos e
disfagia orofaringea, com estudo observacional analitico (transversal, coorte e caso-
controle) e experimental (ensaio clinico), a fim de avancar no conhecimento sobre o

tema e estabelecer bases tedricas que direcionem a pratica clinica.
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Conclusao

S&0 escassos 0s estudos sobre degluticdo orofaringea em cuidado paliativo
e, dentre os artigos recentes acerca do tema, prevalecem os estudos de caso.
Estudos contemplados nesta revisdo sugerem que o uso de via alternativa de
alimentacdo em cuidados paliativos ndo traz beneficios evidentes. Tais resultados
indicam a necessidade de realizacdo de estudos que envolvam a abordagem

fonoaudioldgica da degluticdo em pacientes em cuidados paliativos.



51

Referéncias Bibliograficas

1. Matsumoto DY. Cuidados Paliativos: conceito, fundamentos e principios. In:
Manual de cuidados paliativos. Academia Nacional de Cuidados Paliativos. Rio de

Janeiro: Diagraphic; 2009. p.14-9.

2. Barros APB, Portas JG, Queija DS. Implicacbes da tragueostomia na

comunicacado e na degluticdo. Rev. bras. cir. cabeca pescoco. 2009; 38(3):202-7.

3. Esquivel S, Sampaio JF, Silva CT. Alimentar a vida ou sustentar a morte? Uma
reflexdo em equipa partindo de um caso clinico. Rev Port Med Geral Fam. 2014,
30:44-9.

4. Andrade CG, Santos KFO, Costa SFGC, Fernandes MGM, Lopes MEL, Souto
MC. Cuidados Paliativos ao Paciente Idoso: uma Revisdo Integrativa da Literatura. R
bras ci Saude. 2012; 16(3):411-8.

5. Mendes KDS, Silveira RCCP, Galvdo CM. Revisdo integrativa: método de
pesquisa para a incorporacdo de evidéncias na saude e na enfermagem. Texto
Contexto Enferm, 2008; 17(4): 758-64.

6. Palecek EJ, Teno JM, Casarett DJ, Hanson LC, Rhodes RL, Mitchell SL. Comfort
feeding only: a proposal to bring clarity to decision-making regarding difficulty with

eating for persons with advanced dementia. J Am Geriatr Soc. 2010; 58(3):580-4.

7. Meidell L, Rasmussen BH. Acupuncture as an optional treatment for hospice
patients with xerostomia: an intervention study. Int J Palliat Nurs. 2009; 15(1):12-20.

8. Langmore SE, Grillone G, Elackattu A, Walsh M. Disorders of swallowing:
palliative care. Otolaryngol Clin N Am. 2009; 42:87-105.

9. Ouldred E, Bryant C. Dementia care. Part 3: end-of-life care for people with
advanced dementia. Br. j. nurs. 2008; 17(5):308-14.



52

10. Roe JWG, Leslie P, Drinnan MJ. Oropharyngeal dysphagia: the experience of
patients with non-head and neck cancers receiving specialist palliative care. Palliat.
med. 2007; 21:567-74.

11. Gongalves F, Mozes M, Saraiva I, Ramos C. Gastrostomies in palliative care.
Support. care cancer. 2006; 14:1147-51.

12. Cline D. Nutrition issues and tools for palliative care. Home healthc. nurse. 2006;
24(1):54-7.



53

ARTIGO 2 - PERFIL DE PACIENTES COM RISCO PARA DISFA GIA EM
CUIDADOS PALIATIVOS HOSPITALIZADOS E DE SEUS CUIDAD ORES
PRINCIPAIS
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Resumo

Objetivo: Identificar e descrever o perfil clinico e sécio-demografico de pacientes em
cuidados paliativos hospitalizados com risco para disfagia e o perfil socio-
demografico e psicossocial de seus cuidadores. Métodos: Estudo observacional
descritivo transversal, realizado em dois hospitais publicos de Belo Horizonte. A
amostra foi constituida por 30 cuidadores principais e 30 pacientes em cuidados
paliativos e com risco para disfagia, definido segundo Northwestern Dysphagia
Patient Check Sheet. As informacgfes foram coletadas em prontuério e junto aos
participantes e a equipe de saude por meio de questionario com questdes sobre 0
paciente e o cuidador, quanto aos dados soOcio-demograficos, de saude, da
internacdo, da alimentacdo, classificacdo na Palliative Performance Scale,
caracteriza¢do do cuidado, capacitacdo em curso de cuidador, experiéncia prévia,
tempo de cuidados prestados ao paciente e sobrecarga. Foi realizada analise
descritiva da distribuicdo de frequéncia das variaveis categoéricas e analise de
sintese numérica das variaveis continuas por meio do software STATA. Resultados:
Os pacientes apresentaram distribuicdo homogénea entre 0os sexos, com média de
idade de 67 anos (DP=19,5). Predominaram pacientes com acometimentos
neurolégicos, com maior concentragdo da classificagdo na PPS na faixa de 20% e
alimentacdo exclusiva por via oral. A maioria dos cuidadores era do sexo feminino,
com média de idade de 52,6 anos (DP=7,2). Prevaleceram cuidadores com baixa
escolaridade e membro da familia do paciente. Apenas quatro cuidadores realizaram
capacitacdo em curso formal e somente um referiram sobrecarga extrema associada
a atividade de cuidar. Conclusdo: O conhecimento dos perfis dos pacientes e
cuidadores permite refletir e aprimorar condutas relacionadas a orientacdo desta

populacédo, a fim de agregar qualidade a assisténcia.

Descritores: Cuidados Paliativos / Cuidadores / Perfil de Saude / Caracteristicas da

Populacao / Hospitalizacao
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Abstract

Objective: To identify and describe the clinical and socio-demographic profile of
patients hospitalized in palliative care and a socio-demographic profile of their
caregivers. Methods: Cross-sectional descriptive study, conducted in two public
hospitals in Belo Horizonte. The sample consisted of 30 primary caregivers and 30
patients in palliative care and at risk for dysphagia, defined according to
Northwestern Dysphagia Patient Check Sheet. The information was collected from
medical records and with the participants through a questionnaire with questions
about the patient and the caregiver about the socio-demographic data, health,
hospital, food, classification in the Palliative Performance Scale, characterization
care, training in caregiver course, previous experience, time of patient care and
overwork. Descriptive analysis of frequency distribution of categorical variables and
analysis of numerical synthesis of continuous variableswere made using STATA
software. Results: The patients were evenly distributed between the sexes, with
average age of 67 years (DP = 19.5). Patients with neurological affections, with the
highest concentration of classification in PPS between 20% and exclusive oral
feeding predominated. Most caregivers were female, with a mean age of 52.6 years
(DP = 7.2). Caregivers with low education and patient family member prevailed. Few
caregivers (n = 04) have formal ongoing training and very few (n = 01) reported
extreme overwork associated with care giving activities. Conclusion: Knowledge of
the patients and caregivers profiles allows improvement related to the orientation of

this population in order to add quality to the patient’s care.

Keywords: Palliative Care / Caregivers / Health Profile / Population Characteristics /
Hospitalization



56

Introducao

Segundo a definicdo da Organizacdo Mundial de Saude (OMS), cuidado
paliativo é “uma abordagem que promove a qualidade de vida de pacientes e seus
familiares, que enfrentam doencgas que ameacem a continuidade da vida, por meio
da prevencédo e do alivio do sofrimento. Requer identificagdo precoce, avaliagdo e
tratamento da dor e outros problemas de natureza fisica, psicossocial e espiritual™.

O cuidado paliativo € uma abordagem direcionada a pacientes em casos onde
ndo mais existe a finalidade de curar, ja que a doenca se encontra em um estagio
progressivo, irreversivel e ndo responsivo ao tratamento curativo®. Tal abordagem de
cuidado surgiu para atender os pacientes oncologicos em estagios avancados,
estendendo-se a outras doencas?®, ja& que os principios dos cuidados paliativos
podem ser aplicados em um amplo espectro de desordens?.

Nos cuidados paliativos, o cuidar torna-se imprescindivel?, e portanto,
apresenta-se como fundamental e indispensavel a figura do cuidador. Este pode ser
entendido como o individuo que realiza tarefas para as quais o paciente ndo tem
mais possibilidade de executar, variando desde a higiene pessoal & administracao
financeira familiar®.

Em muitos casos, a funcdo de cuidar é prestada pela figura de poucos ou de
apenas um individuo. Aquele que se ocupa da maior parte dos cuidados e apoio ao
enfermo é denominado cuidador principal e pertence, geralmente, ao nucleo familiar
do paciente®. Todavia, existe o cuidador remunerado que assume o cuidado
principal.

No ambito familiar, alguns aspectos séo considerados para a determinacéo do
cuidador de um paciente: género, idade, grau de parentesco com o paciente, local
de residéncia do cuidador, situacdo financeira daquele que presta o cuidado, tempo
gue o cuidador dispde, afetividade entre paciente e cuidador e personalidade
daquele que cuida®.

E possivel identificar duas categorias de cuidador: o formal e o informal. O
primeiro é o individuo capacitado para auxiliar o idoso que apresenta limitacdes para
realizar as atividades e tarefas da vida cotidiana, sendo geralmente remunerado pela
funcdo que exerce. Ja o cuidador informal € aquele que presta cuidados a pessoa

idosa no domicilio, com ou sem vinculo familiar, e que ndo é remunerado®.
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Importante considerar que, em alguns casos, individuos sem capacitacao especifica
para o cuidado exercem tal atividade de forma remunerada.

Deste modo, considerando o cuidador como fundamental para o sucesso do
cuidado e o paciente como maior beneficiado neste processo, optou-se por realizar o
presente estudo que visa conhecer o perfil de pacientes em cuidados paliativos
hospitalizados com risco para disfagia e de seus cuidadores principais. Justifica-se a
sua realizacao pelo fato de que, ao conhecer os perfis destes sujeitos, € possivel
planejar e executar intervencdes mais adequadas para a realidade soécio-
demografica dessa populacao, a fim de tornar mais efetivo o manejo destes casos.

O objetivo deste estudo foi identificar e descrever o perfil clinico e sécio-
demografico de pacientes em cuidados paliativos hospitalizados com risco para

disfagia e o perfil socio-demografico e psicossocial de seus cuidadores.
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Métodos

Trata-se de estudo do tipo observacional descritivo de delineamento
transversal, com amostra probabilistica, aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
da Universidade Federal de Minas Gerais (COEP-UFMG) sob o parecer CAAE —
34151414.3.0000.5149.

O estudo foi realizado em dois hospitais publicos do municipio de Belo
Horizonte, Minas Gerais: Hospital Risoleta Tolentino Neves (HRTN) e Hospital das
Clinicas da Universidade Federal de Minas Gerais (HC-UFMG), que contam com
equipes de cuidados paliativos e de fonoaudiologia, além de apresentarem perfil
geral dos pacientes semelhante, o que possibilitou a anélise conjunta dos dados.

A amostra foi constituida por 30 individuos adultos que desempenhavam a
funcdo de cuidadores principais e por 30 pacientes hospitalizados em cuidados
paliativos com risco para disfagia.

O risco para disfagia foi definido segundo o protocolo Northwestern
Dysphagia Patient Check Sheet (NDPCS), instrumento de triagem para disfagia com
traducdo e adaptacdo transcultural para o portugués brasileiro’. Tal instrumento é
composto por 28 itens, divididos em cinco categorias: histéria médica, aspectos
comportamentais, funcdo motora ampla, teste motor oral e observacdo de
intercorréncias durante as provas de degluticdo, sendo oferecidos alimentos nas
consisténcias solida, pastosa grossa (puré) e liquida. Apds aplicacao do protocolo de
rastreio, o resultado encontrado € classificado em: presenca de aspiracao,
dificuldade na fase oral, atraso na fase faringea ou presenca de alteragdo na fase
faringea’. Esta triagem foi aplicada nos pacientes & beira do leito, por duas
fonoaudidlogas pesquisadoras treinadas, sendo oferecidos alimentos nas
consisténcias nas quais havia possibilidade de degluticdo por eles. Optou-se por
realizar triagem de risco para disfagia por se tratar de um instrumento de facil
aplicacdo, baixo custo, rapido, que apresenta bons valores de acurécia,
sensibilidade e especificidade quando comparado a videofluoroscopia da
degluticao’.

Importante ressaltar que, na presencga de risco para disfagia identificado por

meio da triagem, tal problema foi discutido com a equipe responsavel pelo paciente,
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sugerindo avaliacdo fonoaudiologica detalhada realizada em ambiente hospitalar,
além de acompanhamento fonoaudioldgico, quando necessario.

Foram incluidos individuos com idade igual ou superior a 18 anos, de ambos
0Ss sexos, que desempenhavam a funcdo de cuidador principal de paciente
hospitalizado com risco para disfagia em cuidados paliativos, que concordaram em
participar deste estudo, assinando o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE). Como cuidador principal, foi considerado o individuo que se ocupa da maior
parte dos cuidados e apoio ao paciente’, fazendo-se presente e atuante nos
cuidados do mesmo durante a maior parte do tempo.

Foram excluidos cuidadores que apresentaram, durante a entrevista, baixa
acuidade auditiva ou dificuldades de compreender e responder as questbes do
instrumento utilizado.

Para compor a amostra foi realizado o calculo amostral com base na
populacdo de pacientes em cuidados paliativos nos dois hospitais, que é de
aproximadamente 111 pacientes (37/més) no periodo de trés meses, na prevaléncia
de disfagia nesta populacéo (30%), nivel de significancia (a) de 5%, erro (B) de 20%
e intervalo de confiangca de 95%, perfazendo um total de 27 cuidadores, sendo a
amostra final composta por 30 cuidadores.

Os participantes foram recrutados nos referidos hospitais e as informagdes
foram coletadas nos prontuarios dos pacientes e junto aos participantes por meio de
questionario semi-estruturado, desenvolvido pelas pesquisadoras, pois em extensa
revisdo da literatura nao foi identificado instrumento validado que cumprisse 0s
objetivos propostos neste estudo. Quando as informagBes necessarias sobre as
condi¢cbes clinicas dos pacientes ndo estavam disponiveis em prontuario, foram
realizados questionamentos diretos a equipe de saude responsavel pelo paciente. O
guestionario apresenta dois topicos, descritos a seguir:

1°) InformacgBes sobre o paciente: dados socio-demograficos, de saude, da
internacdo, da alimentacéo e classificacédo na Palliative Performance Scale (PPS).
Tal escala é rotineiramente utilizada pelas equipes de cuidados paliativos dos dois
hospitais onde este estudo foi realizado, sendo esta informagédo coletada no
prontuario médico. A escala possui 11 niveis de performance®, expressos em
porcentagem, de 0 a 100, divididos em intervalos de 10, sendo que quanto maior o

valor da PPS, em melhor condicéo clinica o paciente se encontra.
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2°) Informacdes sobre o cuidador: dados socio-demograficos, caracterizacao
do cuidador, realizagdo de capacitagdo em curso, experiéncia prévia, tempo de
cuidados prestados ao paciente e grau de sobrecarga por cuidar do paciente em
questdo. Para este ultimo quesito foi utilizada uma escala Likert contendo cinco
op¢cOes de respostas: nem um pouco, um pouco, moderadamente, muito e
extremamente.

O questionario foi aplicado estando presente somente o0 participante e uma
pesquisadora, nas dependéncias dos hospitais, em local préximo ao leito do
paciente, entre 48 e 96 horas apés a admisséo do paciente pela equipe de cuidados
paliativos. O tempo necessario para a coleta das informacdes com cada cuidador foi
de aproximadamente 40 minutos.

Os dados coletados foram digitalizados em um banco de dados especifico
para a pesquisa, utilizando-se o programa Excel, 2007. Foi realizada andlise
descritiva da distribuicdo de frequéncia de todas as varidveis categoricas e analise
de sintese numérica das variaveis continuas. As analises foram realizadas no

software STATA (Stata Corporation, College Station, Texas), versao 12.0.
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Resultados

A caracterizacdo da amostra de pacientes quanto ao sexo, idade, hospital em
gue se encontra, doenca que motivou a entrada do paciente na equipe de cuidados

paliativos, nivel de consciéncia e via de alimentacéo esta apresentada na tabela 1.



Tabela 1 — Caracterizacdo da amostra de pacientes em cuidados paliativos (n=30)

N ou sintese % ou desvio
Caracteristicas numérica padréo
Feminino 15 50,0
Sexo
Masculino 15 50,0
Minima 23
Idade (anos) Maxima 9
Média 67 DP=19,5
Mediana 69,5
Hospital HRTN 18 60,0
HC-UFMG 12 40,0
Neuroldgica 15 50,0
Doenca Oncoldgica 11 36,7
Outras 3 10,0
Oncolégica e Neurolégica 1 3,3
Sonolento 20 66,7
Nivel de consciéncia Alerta 7 23,3
Inconsciente 3 10,0
Via oral exclusiva 16 53,3
Via de alimentagéo Via enteral 12 40,0
Via mista 2 6,7
Pastosa Homogénea 18 112,5
Liquida 12 75,0
Dieta* Pastosa Heterogénea 4 25,0
Solida macia 2 12,5
Livre 0 0,0
Sonda Nasoentérica 10 83,3
Sonda Oroentérica 2 16,7
Sonda Nasogastrica 1 8,3
Tipo de via alternativa** Gastrostomia 1 8,3
Sonda Orogastrica 0 0,0
Jejunostomia 0 0,0
Parenteral 0 0,0
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Legenda: N = Numero de pacientes; % = Porcentagem de pacientes; HC-UFMG = Hospital das Clinicas da Universidade

Federal de Minas Gerais; HRTN = Hospital Risoleta Tolentino Neves; *Somente pacientes com via oral exclusiva ou via mista

de alimentacdo (n=18), com possibilidade de mais de uma resposta; ** Somente pacientes em uso de via enteral ou via mista

de alimentacéo (n=14).
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As doencas que motivaram a entrada do paciente na equipe de cuidados
paliativos foram classificadas em quatro categorias: neuroldgica, oncoldgica,
neuroldgica e oncoldgica e outras. Os acometimentos neurologicos eram: deméncia
de Alzheimer, deméncia vascular, doenca de Parkinson, doenca mental, acidente
vascular encefalico isquémico ou hemorragico e doenca neurodegenerativa sem
diagnostico definido. J& os acometimentos oncoldgicos eram: leucemia linfocitica
cronica, sarcoma retro peritoneal, carcinoma adenoide cistico retro orbitario,
adenocarcinoma em juncdo estomago gastrica, colangiocarcinoma, neoplasia
cerebral, de colo uterino, de pulméo e de préstata, com metastases em locais
diversos. Os trés (10,0%) individuos que se enquadraram na categoria outros,
apresentavam 0s seguintes acometimentos de salde: esclerodermia avancada,
insuficiéncia hepatica avancada e isquemia intestinal difusa.

O tempo médio de evolugdo da doenca foi de 52,8 meses (minimo de um més
e maximo de 420 meses, mediana de 24 meses e DP + 90,5 meses).

Apenas trés (10,0%) pacientes eram acompanhados previamente a
internacao por equipe de cuidados paliativos, 22 (73,3%) ndo eram acompanhados e
cinco (16,7%) cuidadores relataram nao saber responder a este questionamento.

Dos 14 pacientes que usavam via enteral ou via mista, nove (64,3%)
cuidadores relataram que tal dispositivo de alimentagéo foi prescrito anteriormente a
atuacao da equipe de cuidados paliativos e cinco (35,7%) ndo souberam responder
a este questionamento. Quanto a indicacao da via alternativa, 12 (85,7%) cuidadores
relataram ndo saber qual profissional fez a indicacdo do dispositivo e dois (14,3%)
conferiram ao médico a indicagéo.

Em relacdo ao uso pregresso de via alternativa de alimentacéo, apenas seis
(20,0%) pacientes utilizaram, 22 (73,3%) néao utilizaram e dois (6,7%) cuidadores
nao souberam responder este questionamento. Dos que utilizaram via alternativa de
alimentacdo, o fizeram, em média, ha 5,4 meses (minimo de um e maximo de 12
meses, DP £ 5,2 meses). J& a média de tempo de uso foi de 1,6 meses (minimo de
um e maximo de trés meses, DP * 0,8 meses).

Os acompanhamentos médicos e multiprofissionais antes e durante a
internacdo s&@o apresentados na tabela 2. Outros acompanhamentos meédicos
relatados pelos cuidadores foram hematologia, nefrologia, dermatologia,

neurocirurgia, reumatologia, gastroenterologia, oftalmologia, geriatria, urologia e
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cardiologia. Em relacdo aos acompanhamentos multiprofissionais, além dos citados
na tabela, em quatro casos foi relatado acompanhamento pelo farmacéutico clinico,

inserido na tabela na categoria outro.

Tabela 2 — Acompanhamentos médicos e multiprofissionais antes e durante a
internac&o dos pacientes em cuidados paliativos (n=30)

Especialidades N %
Cuidados Paliativos 30 100,0
Clinica Médica 27 90,0
Acompanhamentos médicos Outro 14 467
hospitalares*
Neurologia 9 30,0
Oncologia 6 20,0
Clinica Médica 14 46,7
Oncologia 9 30,0
Outro 8 26,7
Aco?n222Z1T§g%z?éiiicos Cuidados Paliativos 3 10,0
Neurologia 3 10,0
Né&o sei 2 6,7
Nenhum 1 3,3
Fonoaudiologia 22 73,3
Nutricao 20 66,7
Terapia Ocupacional 16 53,3
Acompanhamentos Fisioterapia 13 43,3
multiprofissionais Psicologia 6 20,0
hospitalares* Servico Social 5 16,7
Outro 4 13,3
Nenhum 1 33
Odontologia 0 0,0
Nenhum 14 46,7
Nutricao 7 23,3
Fisioterapia 6 20,0
Fonoaudiologia 4 13,3
Acompanhamentos Psicologia 1 3,3
multiprofissionais antes da
internagéo* Odontologia 1 3,3
Servico Social 0 0,0
Terapia Ocupacional 0 0,0
Outro 0 0,0
Né&o sei 0 0,0

Legenda: N = Numero de pacientes; % = Porcentagem de pacientes; *Possibilidade de mais de uma resposta.
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A classificacdo na PPS® de todos os pacientes foi igual ou inferior a 50%. A
maioria dos individuos (13 — 43,3%) apresentaram PPS de 20%, sete (23,3%)
apresentaram PPS de 30%, seis (20,0%) apresentaram PPS de 10%, trés (10,0%)
apresentaram PPS de 50%, um (3,3%) apresentou PPS de 40% e nenhum paciente
apresentou PPS de 0%, ja que este indica o o6bito.

Em relacdo aos cuidadores de pacientes em cuidados paliativos, a
caracterizacdo da amostra quanto ao sexo, idade, estado civil, presenca de filhos,
escolaridade, ocupacéao, religido, nimero de cuidadores e cuidador familiar encontra-

se descrita na tabela 3.
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Tabela 3 — Caracterizacdo da amostra de cuidadores de pacientes em cuidados

paliativos (n=30)

N ou .
. . % ou desvio
Caracteristicas sintese adrio
numérica P
. Feminino 23 76.7
Género . !
Masculino 7 23,3
Minima 40
Idade (anos) Maxima 66
Média 52,6 DP=7,21
Mediana 53,5
o Com companheiro 21 70,0
Estado civil .
Sem companheiro 9 30,0
Filhos Sim 26 86,7
Nao 4 13,3
Fundamental incompleto 19 63,4
Escolaridade Fu'n(?amental completo 7 23,3
Médio completo 3 10,0
Nenhuma 1 3,3
Sem ocupagédo 16 53,3
Ocupagéao Com ocupacio 1 36,7
Aposentado 3 10,0
Catolico 18 60,0
Religi&o Evangélico 10 33,3
Espirita 3,3
Nenhuma 3,3
Cuidador Unico Néo 21 90,0
Sim 3 10,0
Nu_mero de > 9 15 55.6
cuidadores, quando
mais de um* 2 12 44,4
Cuidador familiar Sim 29 96.7
Nao 1 3,3
Filho/a 12 41,4
Cobnjuge 6 20,7
Parentesco™* Irmao/a 5 17,2
Outro 4 13,8
Pai/Mae 2 6,9

Legenda: N = Numero de cuidadores; % = Porcentagem de cuidadores; *Somente para mais de um cuidador por paciente

(n=27); *Somente quando cuidador familiar (n=29).
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No que se refere a presenca de filhos, dentre os 26 (86,7%) cuidadores que
relatam possuir, foi observado uma média de 2,5 (DP % 1,7) filhos por cuidador,
variando de 01 a 07.

Dos que relataram apresentar ocupagdo ou estavam aposentados, a renda
mensal média era de R$ 1.127,70 (DP = R$ 517,40), com renda minima de R$
390,00 e maxima de R$ 2.500,00. As ocupacdes informadas pelos cuidadores no
momento da coleta de dados foram: cuidador (36,4%), diarista (18,2%), servicos
gerais (18,2%), pedreiro (9,1%), lavadeira e passadeira (9,1%) e funcionario publico
(9,1%).

Outros parentescos, além daqueles apresentados na tabela, foram: tia (n=01),
nora (n=01), sobrinho (n=01) e ex-esposa (n=01).

Quanto a motivacéo para o cuidado, 23 (76,7%) cuidadores relataram ser por
escolha propria, quatro (13,3%) por consenso familiar, dois (6,7%) por ndo ter outra
opc¢ao e apenas um (3,3%) por opg¢éao do paciente.

Apenas quatro (13,3%) cuidadores referiram realizacdo de capacitacdo em
cursos, com realizacdo do curso na ONG Venda Nova em trés (75,0%) casos e na
Igreja Santa Tereza em um (25,0%) caso. O tempo de duracdo dos cursos foi de
dois meses e trés meses, respectivamente.

Apresentavam experiéncia prévia como cuidador, 10 (33,3%) participantes da
pesquisa, com tempo < 36 meses para quatro (40,0%) cuidadores e tempo > 36
meses para seis cuidadores (60,0%).

No que se refere ao tempo de cuidados prestados ao paciente (carga horaria
por dia, dias por semana e meses), a tabela 4 apresenta as informacgdes obtidas.
Quanto ao turno, 25 (83,3%) cuidavam do paciente pela manha, 28 (93,3%) a tarde
e 10 (33,3%) a noite, sendo possivel que cada cuidador prestasse cuidados em um

Ou mais turnos.

Tabela 4 — Caracterizacdo do tempo de cuidados prestados pelos cuidadores aos

pacientes em cuidados paliativos (n=30)

Desvio

N Média padrio Minimo 1° Quartil Mediana 3° Quiartil Maximo
Meses 30 20 55,179 1 1 3,5 14 300
Horas 30 13,6 5,739 4 12 12 12 24
Dias 30 4,4 1,65 2 3 4 5 7

Legenda: N = Numero de cuidadores.
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O grau de sobrecarga por cuidar do paciente em questdo, identificado por
meio da pergunta: “De uma maneira geral, quanto o Sr/Sra se sente sobrecarregado
(a) por cuidar do paciente?”, com resposta informada em escala Likert, foi de nem
um pouco em 36,7% (11) dos casos, um pouco em 30,0% (9), moderadamente em

16,7% (5), muito em 13,3% (4) e extremamente em 3,3% (1).
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Discussao

Os cuidados paliativos assistem individuos onde ndo mais existe a finalidade
de curar, ja que a doenca se encontra em um estagio progressivo, irreversivel e nédo
responsivo ao tratamento curativo®>. No presente estudo, predominaram pacientes
que apresentavam acometimentos neuroldgicos, com maior concentracdo da
classificacdo na PPS na faixa de 20% e alimentacédo exclusiva por via oral. Ja seus
cuidadores, em maior parte, eram do sexo feminino, com baixa escolaridade e
membro da familia do paciente.

Dos pacientes participantes deste estudo, a distribuicdo entre os sexos foi
homogénea, contudo a maioria era idosa. Em estudo que aborda pacientes
oncolégicos em cuidados paliativos realizado no estado do Parana'®, observou-se
discreto predominio do sexo masculino (57,1%) e média de idade de 66,7 anos,
similar ao encontrado nesse estudo.

O cuidado paliativo surgiu inicialmente para atender aos pacientes
oncolégicos avancados, estendendo-se a outras doencas®’. Neste estudo,
participantes com doencga oncologica ndo foram os mais frequentes, mas sim
aqueles com doenga neurolégica. Contudo, outras doencas e associacdo entre
doenca oncolégica e neurolégica estavam presentes na amostra estudada, o que é
previsivel, ja que os principios dos cuidados paliativos podem ser aplicados em um
amplo espectro de transtornos?.

Escalas de avaliacdo funcional em cuidados paliativos, como a PPS, séao
fundamentais para a vigilancia da curva evolutiva da doenca e se constitui em
elemento valioso na tomada de decisbes, na previsdo de prognostico e no
diagnéstico da terminalidade®. A classificacdo na PPS de todos os participantes
deste estudo foi igual ou inferior a 50%, com maior concentra¢do dos individuos na
faixa de 20%. Nesta faixa, o paciente encontra-se totalmente acamado, incapaz para
realizacdo de qualquer atividade, dependéncia completa para o autocuidado,
presenca de doenca extensa, com ingesta via oral minima a pequenas porcgoes,
além de sonolento e confuso, o que confirma a gravidade dos quadros dos pacientes
estudados.

Todos os pacientes em cuidados paliativos apresentavam risco para disfagia,

uma vez que era critério de inclusdo deste estudo. Todavia, a maioria dos pacientes
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alimentava-se exclusivamente por via oral. Autores referem que, nesta populagéo, o
uso de vias alternativas de alimentagdo apresenta consideravel risco e desconforto
para os pacientes, além disso os beneficios advindos do uso de tal dispositivo sdo
incertos™.

Quanto a alimentacdo, no caso de ingesta por via oral exclusiva ou por via
mista, a maior parte dos participantes deste estudo alimentava-se com dieta pastosa
homogénea, consisténcia considerada de maior facilidade e com melhores
resultados em termos de eficiéncia e seguranca da degluticdo na maioria dos
quadros de disfagia. Dos pacientes que usavam via enteral ou mista de alimentacao,
alguns cuidadores nédo sabiam dizer quem indicou e muitos relataram nao ter sido
indicado pela equipe de cuidados paliativos, mas sim por outras especialidades
antes do inicio do tratamento por essa equipe. Provavelmente aqueles que faziam
uso de via enteral antes de ingressar na equipe de cuidados paliativos
apresentavam riscos iminentes de broncoaspiracdo e/ou faltava equipe
especializada, como o fonoaudiélogo, onde esse paciente era assistido. O fato de
nao saber quem fez a indicacdo da via alternativa sugere a necessidade de se
encontrar estratégias para diferenciar as equipes multidisciplinares, uma vez que
nao é raro que todas as especialidades da area da saude sejam confundidas com a
médica. Na literatura pesquisada ndo foram encontrados dados semelhantes a
esses.

Os cuidados paliativos designam a acao de uma equipe multiprofissional a
pacientes fora de possibilidades terapéuticas de cura*?. Os problemas de satde séo,
muitas vezes, tdo complexos e as necessidades dos pacientes e de seus familiares
tdo variadas, que um unico profissional de saude ndo seria capaz de abordar, de
modo efetivo, as diversas questdes relacionadas ao cuidado de um individuo. Neste
estudo, apesar da gravidade dos casos apontada pela escala PPS, poucos
pacientes eram acompanhados por equipes de cuidados paliativos e
multiprofissional  previamente a internacdo. Atualmente, existe amplo
reconhecimento de que os principios dos cuidados paliativos devem ser aplicados o
mais cedo possivel no curso de qualquer doenca cronica, em Gltima anélise fatal', o
gue favorece que o paciente e seu cuidador/familiar sejam atendidos em todas as

suas questbes, com tempo habil para esclarecimentos de duvidas e
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reconhecimentos das reais necessidades fisicas, psicolégicas, espirituais e sociais
dos envolvidos.

Durante a hospitalizacdo, cuidados paliativos e clinica médica foram as
especialidades médicas que mais estiveram presentes na conducdo dos casos dos
pacientes deste estudo. Em relagdo a equipe multiprofissional, fonoaudiologos e
nutricionistas foram os profissionais que mais abordaram os participantes, o que
pode ser justificado pelo fato de todos pacientes apresentarem risco para disfagia,
sendo que alguns faziam uso de via alternativa de alimentacdo. Em poucos casos
estiveram presentes especialidades tdo importantes para o cuidado, tais como
psicologia e servico social, e em um caso ndo foi oferecido qualquer tipo de
assisténcia multiprofissional para o paciente em questao, fato que causa estranheza
e difere do que é preconizado na literatura e pela OMS. Os cuidados aos pacientes
em fase final da vida ndo se delimitam apenas as questdes fisicas, como alivio da
dor e dos demais sintomas. Os cuidados paliativos devem abordar as necessidades
sociais, psicoldgicas e espirituais dos pacientes e de suas familias®. Assim, somente
a abordagem holistica, por meio de assisténcia interdisciplinar e integrada, pode
atender a todas as necessidades.

Cuidadores do sexo feminino, com companheiro/a e filhos predominaram
nesta amostra, como encontrado em outros estudos>'’*. A média de idade dos
participantes era de 52,6 anos, semelhante ao observado em outro estudo® e
préximo a outros com média de idade superior, 62,6 anos®, ou inferior, 43 anos*®. Em
todos estes estudos, os cuidadores apresentavam média de idade superior a 40
anos.

Neste estudo, a maior parte dos cuidadores apresentava baixa escolaridade,

5,10,13’ e nio

dado que concorda com o encontrado em diferentes estudos
apresentava ocupacao ou estavam aposentados, similar a um estudo® e divergente
de outro, em que a maioria apresentava ocupacdo’®. H& relato na literatura
pesquisada de que os cuidadores domiciliares de pacientes com neoplasia em
cuidados paliativos que trabalhavam, abandonaram o emprego por ndo conseguir
conciliar as duas atividades™. O fato de a maioria dos cuidadores ndo possuir outra
ocupacgédo talvez os deixe mais disponiveis para o cuidado do paciente. Pode-se
inferir que a baixa escolaridade apresentada pela maior parte dos cuidadores deste

estudo acarrete dificuldades no entendimento das orientacdes fornecidas pelos
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profissionais da equipe, implicando em possiveis prejuizos nos cuidados ao paciente
ou reconhecimento das profissbes multidisciplinares e das suas indicagbes, como
verificado neste estudo.

Em relacdo ao numero de cuidadores por paciente, pouquissimos relataram
ser cuidadores unicos. Considerando que o processo de cuidar de um ente querido
na fase terminal é fator bastante estressante'®, é compreensivel que mais de um
individuo se encarregue da tarefa de cuidar, como observado nesta pesquisa.
Entretanto, um grande nimero de cuidadores pode acarretar em descontinuidade do
cuidado, especialmente se o contato entre eles for superficial e rapido, aspecto que
nao foi abordado no presente estudo.

E predominante a tendéncia da familia de se responsabilizar pelos cuidados

do paciente, surgindo assim, o cuidador informal**

, que é o individuo que se dispde a
auxiliar o enfermo dependente no seu dia a dia, sem formacdo profissional
especifica. Esta tendéncia foi observada neste estudo, em que quase a totalidade da
amostra era composta por cuidadores familiares, especialmente filho/a e cénjuge. O
mesmo foi evidenciado em outros estudos®*®*3, concordando com os dados
encontrados nesta pesquisa. Vale destacar que a coleta de dados ocorreu em dois
hospitais publicos com atendimento exclusivo ao usuario do Sistema Unico de
Saude, assim o cuidador familiar parece ser a opcao Unica para essas familias de
baixa renda, como foi identificado nesse estudo. Acredita-se que apesar do cuidador
familiar e informal geralmente ndo ter formacédo especifica para o cuidado, este
normalmente conhece bem o paciente e seus habitos.

Diversos motivos levam a escolha e definicAho de um cuidador: grau de
parentesco, relacdo afetiva, proximidade do ambiente em que se encontra o
paciente, falta de outra possibilidade, escolha prépria, entre outras**. O ideal é que a
adesdo do cuidador aconteca de modo espontaneo, ou seja, por escolha propria,
estimulada e com suporte de informacéo™. Neste estudo, a maioria dos cuidadores
aderiu aos cuidados do paciente por escolha prépria. Concordando parcialmente
com esses achados, outro estudo refere que a maioria dos cuidadores assume esta
funcdo por ndo ter outra opgdo ou por escolha prépria’®. Ao contrario, em outro
estudo verificou-se que, em todos os casos, um familiar foi escolhido para exercer o
papel de cuidador®. Neste estudo a maior parte dos cuidadores néo tinha ocupacéo

ou estava aposentado o que pode ter refletido nessa escolha.
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A sobrecarga do cuidado foi apontada por poucos neste estudo. A literatura
aponta que, quando a motivagédo para o cuidado n&do surge do cuidador, tal tarefa
pode se tornar ardua. Assim, os cuidadores, por desempenharem novos papéis e
tarefas associados ao problema do paciente, frequentemente relatam um sentimento
de sobrecarga®®. Nem sempre o cuidado a um paciente esté atrelado a sentimentos
de amor e afeto e, se a escolha do cuidador baseou-se em sentimentos de
obrigacdo moral, sera necessario um esforco maior deste para resignificar sua
relacdo com o paciente e desenvolver estratégias para lidar com a finitude®.

Neste estudo, a maioria dos cuidadores aderiu aos cuidados do paciente por
escolha propria e poucos relataram sobrecarga por cuidar. Estas constatacdes
parecem se relacionar, ja que quando é escolha de um individuo cuidar de outro, a
sobrecarga advinda desta tarefa € menor. Em estudo que trata do cuidado paliativo
domiciliar sob a o6tica de familiares responsaveis por individuo com neoplasia,
observou-se que a motivacao para o cuidado pode ser desencadeada por diversos
fatores. Nos casos em gue a motivacao é espontanea, a pessoa aprende a cuidar e
a enfrentar o cuidado de forma lenta e natural. J& nos casos em que cuidado tornou-
se uma condi¢do necesséria, por falta de outra opcéo, este cuidado acontece com
maior sofrimento e sobrecarga, resultando em adoecimento dos cuidadores®®.

As crencgas, a fé, a espiritualidade e as praticas religiosas sao percebidas
pelos cuidadores como estratégias muito eficazes de enfrentamento da sobrecarga
do cuidado, da angustia, do estresse e da depressdo decorrentes do processo de
cuidar'®. Assim como neste estudo, a literatura aponta para a alta prevaléncia de
cuidadores que informam possuir algum tipo de fé religiosa®>*. Por outro lado, os
dados da presente pesquisa discordam de estudo que aborda cuidadores de
pacientes oncolégicos em cuidados paliativos, em que verificou-se que o0s
evangélicos estavam presentes em maior nimero™®. No nosso estudo, como
acontece no pais, houve predominio de catélicos™®.

Referiram realizacdo de capacitacdo em curso formal, pouquissimos
cuidadores. Estes, provavelmente, estdo mais aptos a cuidar do paciente em termos
técnicos, fator favorecedor do cuidado, ja que o cuidador formal possivelmente esta
capacitado para auxiliar o individuo que apresenta limitagbes para realizar as
atividades e tarefas da vida cotidiana®. Ressalta-se que, apesar do relato

predominante de auséncia de formacdo especifica, esses cuidadores estavam
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cuidando de pacientes graves e dependentes. Apesar de néo ter sido avaliada a
gualidade do cuidado, acredita-se e recomenda-se que todos os cuidadores —
formais e informais — passem por treinamento com a equipe de saude para
qualificacédo do cuidado.

Poucos cuidadores referiram experiéncia prévia. Possivelmente, tal
experiéncia se deu nos cuidados a avos, pais ou outros familiares que passaram por
acometimentos de saude que exigiam cuidados. Tal experiéncia, a depender de
cada situacao vivenciada, pode ser fator favoravel, propiciando maior conhecimento
relacionado as questées do cuidar, mas pode ser fator prejudicial, se relacionado a
angustias ou outros sentimentos negativos e ainda a sobrecarga de trabalho. N&o
foram encontrados dados na literatura pesquisa sobre esta questéo.

No que se refere ao tempo de cuidados prestados ao paciente, a média foi
semelhante a outro estudo com pacientes oncolégicos, que foi de 18 meses™, e
inferior a outro com 30 meses de cuidados prestados ao idoso em cuidados
paliativos®. Esta variacéo de tempo de cuidados possivelmente esta relacionada ao
acometimento de saude apresentado pelo paciente e a sua gravidade.

Destaca-se que este estudo contou com limitagbes, como a utilizagdo de
instrumento ndo padronizado para coleta de dados e impossibilidade de uso de
exames objetivos para caracterizar a disfagia dos pacientes. Apesar disso, esse
trabalho agrega conhecimento no que se refere ao conhecimento do perfil de
pacientes em cuidados paliativos e de seus cuidadores, contribuindo para o
aprimoramento das condutas relacionadas aos pacientes e recomendacdes

direcionadas aos cuidadores.
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Conclusao

Os idosos e as doencas neuroldgicas foram mais frequentes entre o0s
pacientes em cuidados paliativos hospitalizados. A distribuicdo entre os sexos foi
homogénea, a classificacdo na Palliative Performance Scale foi baixa (20%) para a
maioria dos pacientes e a via de alimentacéo utilizada com maior frequéncia foi a via
oral. Poucos eram acompanhados por equipe de cuidados paliativos previamente a
internacéao.

Os cuidadores eram, em sua maioria, familiares, principalmente filho/a e
cbnjuge, do sexo feminino, com média de idade de 52,6 anos, apresentavam
companheiro e filhos, possuiam baixa escolaridade e renda familiar e né&o
apresentavam ocupacao. Poucos cuidadores relataram realizacdo de capacitacéo
em curso formal, a opcdo de cuidar foi por escolha prépria em muitos casos e
pouguissimos referiram sobrecarga extrema relacionada ao cuidado.

O conhecimento dos perfis dos pacientes em cuidados paliativos e de seus
cuidadores permite refletir e aprimorar condutas e propor recomendacdes,
especialmente relacionadas a orientacdo desta populacao, a fim agregar qualidade a

assisténcia.
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ARTIGO 3 - CUIDADOS PALIATIVOS: PERCEPCAO DO CUIDAD OR PRINCIPAL
ACERCA DA ALIMENTACAO DE PACIENTES HOSPITALIZADOS
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Resumo

Objetivos: Conhecer a percepcdo do cuidador principal sobre a alimentacdo de
pacientes em cuidados paliativos, analisar a expectativa do cuidador acerca da via
de alimentacdo dos pacientes sob seus cuidados e compara-la aos perfis dos
pacientes e de seus cuidadores. Métodos: Estudo observacional analitico
transversal, realizado em dois hospitais publicos, com 30 cuidadores principais de
pacientes hospitalizados em cuidados paliativos com risco para disfagia definido pelo
protocolo Northwestern Dysphagia Patient Check Sheet. Foi aplicado um
questiondrio que investigava a percepc¢ao dos cuidadores acerca da alimentacdo do
paciente sob seus cuidados e a expectativa sobre a via de alimentacdo. A analise
dos dados foi realizada pelo teste de Qui Quadrado. Resultados: A maioria dos
cuidadores nédo referiu duvidas sobre a alimentagcdo dos pacientes, mas muitos
acreditam que os mesmos apresentam dificuldades de alimentacéo. Sobre a via de
alimentacéo, a conduta de preferéncia do cuidador se o paciente conseguisse comer
em pequena quantidade por via oral foi de manter esta via de alimentacdo de modo
exclusivo. J4 no caso de o paciente ndo conseguir alimentar por esta via, poucos
optariam por manter a via oral exclusiva. Foram encontradas associacoes
estatisticamente significantes entre a expectativa do cuidador quando a via de
alimentacéo e as variaveis via de alimentacdo e doenca do paciente. Conclusédo: A
identificacdo da percepcao do cuidador principal acerca da alimentacao de pacientes
em cuidados paliativos possibilita o aprimoramento de condutas frente aos quadros
de disfagia e o estabelecimento de recomendacdes especificas dirigidas a essa

populacao.

Descritores: Cuidados Paliativos / Cuidadores / Métodos de Alimentacdo /
Alimentacé&o Alternativa / Fonoaudiologia / Transtornos de Degluticao
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Abstract

Objectives: To understand the perception of the primary caregiver on feeding
patients in palliative care, analyze the expectation of caregiver about the feeding
route of the patients under their care and compare it to the profiles of patients and
their caregivers. Methods: Cross-sectional analytical study, conducted in two public
hospitals, 30 primary caregivers of hospitalized patients in palliative care at risk for
dysphagia defined by Northwestern Dysphagia Patient Check Sheet protocol. A
guestionnaire investigating the perception of caregivers about feeding the patient in
their care and the expectation on the feeding route was applied. Data analysis was
performed by Chi square test. Results: The majority of caregivers did not refer any
doubts about feeding the patients, but many believe that they have feeding
difficulties. About the feeding route, the caregiver would prefer if the patient could eat
in small amounts by mouth was to keep this the main feeding route. In case the
patients were unable to feed in this way, few would choose to keep feeding orally
exclusive. Statistically significant associations were found between the expectations
of the caregiver on the feeding route and the variables feeding route and disease of
the patient. Conclusion: The identification of the perception of the primary caregiver
about the feeding of patients in palliative care enables the improvement of conduct
towards dysphagia and the establishment of specific recommendations for this

population.

Keywords: Palliative Care / Caregivers / Feeding Methods / Alternative Feeding /

Speech, Language and Hearing Sciences / Deglutition Disorders



81

Introducao

A abrangéncia dos cuidados paliativos, abordagem direcionada a individuos
que enfrentam doencas ameacadoras da vida®', vem crescendo nas Ultimas décadas,
tanto em locais de atuagdo, como em profissionais de saude interessados nessa
modalidade. Para esse modelo de cuidado, que surgiu no Brasil na década de
19802, é necessaria & acéo de equipe multiprofissional, pois a proposta consiste em
atender o individuo, sem a perspectiva de cura®, em todos os aspectos: fisico,
mental, espiritual e social®. Além disso, o cuidado paliativo aborda ndo somente as
necessidades do paciente, mas também as da familia e dos prestadores de cuidados
de satde’.

Nesta abordagem é importante destacar a figura do cuidador, que é o
individuo que realiza tarefas para as quais o paciente ndo tem mais possibilidade de
executar’. Pode-se identificar, no caso de haver mais de um cuidador, aquele
considerado o cuidador principal, individuo que se ocupa da maior parte dos
cuidados e apoio ao paciente, pertencendo, geralmente, ao nucleo familiar do
mesmo®.

Individuos em cuidados paliativos podem apresentar, durante a evolucao de
sua doenca, alteracGes na degluticdo. Estas alteracfes sdo denominadas disfagias e
sdo caracterizadas por disfuncbes no processo de degluticdo, com impacto na
eficiéncia e seguranca do transporte do bolo alimentar, podendo desencadear
entrada de alimento nas vias aéreas inferiores’. A perda da capacidade de engolir
adequadamente pode trazer implicacbes devastadoras para a saude, incluindo
déficits na nutricdo e na hidratacéo, especialmente para idosos®.

A alimentacéo, além da funcgdo biologica de nutrir e hidratar, esté relacionada
com aspectos emocionais, socioculturais, religiosos e experiéncias vividas ao longo
da vida®. Fornecer alimentacéo a alguém é uma maneira de demonstrar cuidado,
dedicacédo, carinho e amor, assim como uma mae que amamenta o bebé, um
anfitrido que serve seus convidados ou uma avo que prové uma refeicdo para toda a
familia. Deste modo, dificuldades de alimentacdo podem impactar na qualidade de
vida ndo somente do paciente, mas também de seu cuidador, ja que questdes
emocionais e sociais vinculadas ao ato de alimentar sdo, muitas vezes, sentidas por
guem cuida. Para o cuidador, vivenciar momentos de dificuldade ou impossibilidade
de alimentacao pode ser algo bastante doloroso e desafiador.
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Em determinados quadros clinicos, o processo de Obito se da ndo pela
auséncia de alimentacéo e hidratacdo, mas pela propria doenca de base. Entretanto,
esta situacdo, muitas vezes, é de dificil entendimento pelo cuidador ou familiar®,
podendo causar impacto emocional negativo relacionado as dificuldades de
alimentagao.

Deste modo, diante de um quadro de disfagia, o fonoaudidlogo, profissional
habilitado a realizar avaliacdo, diagnodstico, tratamento e gerenciamento
fonoaudiolégicos das disfagias orofaringeas'®, deve atuar objetivando manter a
degluticdo segura e possivel por via oral**, sempre orientando pacientes, cuidadores
e familiares. Quando a disfagia se intensifica, tornando a via oral insegura e/ou
ineficiente, cabe ao fonoaudidlogo orientar a todos os envolvidos quanto as
possibilidades de alimentacdo do paciente. Tais orientagdes subsidiam a equipe de
saude, a familia/cuidador e o proprio paciente, sempre que possivel, a fazer a
melhor opc¢do relacionada a alimentacdo, visando a reducdo do sofrimento e o
aumento da qualidade de vida, tanto para o paciente quanto para seu cuidador.

Este estudo emerge da necessidade de refletir e de aprimorar as condutas em
cuidados paliativos no tocante a alimentacdo dos pacientes envolvidos nesta
modalidade de cuidado, estabelecendo condutas apropriadas, baseadas no
conhecimento cientifico, e a orientagdo dos cuidadores, a fim de viabilizar o
adequado manejo desta questdo. Os objetivos deste estudo foram conhecer a
percepcdo do cuidador principal acerca da alimentacdo de pacientes em cuidados
paliativos hospitalizado, analisar a expectativa do cuidador sobre a via de
alimentacado dos pacientes sob seus cuidados e compara-la aos perfis dos pacientes

e de seus cuidadores.
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Métodos

Trata-se de estudo do tipo observacional analitico de delineamento
transversal, com amostra probabilistica, aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
da Universidade Federal de Minas Gerais (COEP-UFMG) sob o parecer CAAE —
34151414.3.0000.5149.

O estudo foi realizado por meio de aplicacdo de questionario que investigou
as davidas sobre a alimentacéo e as expectativas relacionadas a via de alimentacéo
de 30 individuos adultos que desempenhavam a fun¢éo de cuidadores principais de
pacientes hospitalizados em cuidados paliativos com risco para disfagia, em dois
hospitais publicos de Belo Horizonte que contam com equipes de cuidados paliativos
e de fonoaudiologia - Hospital Risoleta Tolentino Neves (HRTN) e Hospital das
Clinicas da Universidade Federal de Minas Gerais (HC-UFMG).

Para definicdo do risco de disfagia foi utilizado o protocolo Northwestern
Dysphagia Patient Check Sheet (NDPCS)'?. Esta triagem foi aplicada por duas
fonoaudidlogas pesquisadoras treinadas, a beira do leito dos pacientes, sendo
oferecidos alimentos nas consisténcias nas quais havia possibilidade de degluticdo
por eles.

Os critérios de inclusdo dos participantes foram idade igual ou superior a 18
anos, de ambos os sexos, que desempenhavam a funcdo de cuidador principal de
paciente hospitalizado com risco para disfagia em cuidados paliativos, que
concordaram em participar deste estudo e assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE). Foi considerado cuidador principal o individuo que se
ocupa da maior parte dos cuidados e apoio ao paciente®, fazendo-se presente e
atuante nos cuidados do mesmo durante a maior parte do tempo.

Foram excluidos individuos com baixa acuidade auditiva ou dificuldades de
compreensao ou de expressao que impossibilitasse ouvir e/ou compreender o
pesquisador, dificultando responder o questionario.

Foi realizado calculo amostral considerando a populacdo de pacientes em
cuidados paliativos nos dois hospitais, que é de aproximadamente 111 pacientes
(37/més) no periodo de trés meses, na prevaléncia de disfagia nesta populacdo

(30%), nivel de significancia (a) de 5%, erro (B) de 20% e intervalo de confianca de
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95%, perfazendo um total de 27 cuidadores, sendo a amostra final composta por 30
cuidadores.

Dos 30 cuidadores, 23 (76,7%) eram do sexo feminino e somente sete
(23,3%) eram do sexo masculino. Quanto a idade, a média foi de 52,6 anos (minima
de 40 e maxima de 66 anos, mediana de 53,5 anos e desvio padrdo (DP) de = 7,2
anos). A escolaridade da maior parte dos cuidadores (63,4%) era fundamental
incompleto. Em relacdo ao numero de cuidadores por paciente, apenas trés (10,0%)
eram cuidadores unicos, enquanto 27 (90,0%) compartihavam o cuidado do
paciente entre duas ou mais pessoas. Apenas um (3,3%) era cuidador profissional.
Os demais, 29 (96,7%), eram cuidadores familiares, principalmente filho/a e conjuge.
Apenas quatro (13,3%) cuidadores realizaram curso de capacitacdo e 10 (33,3%)
participantes da pesquisa apresentavam experiéncia prévia como cuidador. O tempo
médio de cuidados prestados ao paciente foi de 20 meses (minimo de um e maximo
de 300 meses, mediana de 3,5 meses e DP + 55,1 meses). O grau de sobrecarga
por cuidar do paciente em questéao foi de nem um pouco em 11 cuidadores (36,7%),
um pouco em nove (30,0%), moderadamente em cinco (16,7%), muito em quatro
(13,3%) e extremamente em um (3,3%).

Quanto a caracterizagcdo dos pacientes em cuidados paliativos, a distribuigdo
entre os sexos foi homogénea. A média de idade foi de 67 anos (minima de 23 e
maxima de 95 anos, mediana de 69,5 anos e DP * 19,5 anos). Em relacéo a doenca
gue motivou a entrada do paciente na equipe de cuidados paliativos, 15 (50,0%)
apresentavam doenca neurolégica, 11 (36,7%) doencga oncolbégica, um (3,3%)
doenca oncolégica e neurolégica e trés (10,0%) apresentavam outros
acometimentos de saude. O tempo médio de evolucdo da doenca foi de 52,8 meses
(minimo de um més e maximo de 420 meses, mediana de 24 meses e DP + 90,5
meses). Quanto ao nivel de consciéncia, 20 (66,7%) pacientes apresentavam-se
sonolento, sete (23,3%) alerta e trés (10,0%) inconsciente. Apenas trés (10,0%)
pacientes eram acompanhados por equipe de cuidados paliativos previamente a
internacéo, 22 (73,3%) ndo eram acompanhados e cinco (16,7%) cuidadores nao
souberam responder este questionamento. A via de alimentagédo utilizada pela
maioria dos pacientes era via oral (53,3%), seguido por via enteral (40,0%) e via
mista (6,7%). A classificacdo na PPS*™ de 13 individuos (43,3%) foi de 20%, sete
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(23,3%) apresentaram PPS de 30%, seis (20,0%) apresentaram PPS de 10%, trés
(10,0%) apresentaram PPS de 50% e um (3,3%) apresentou PPS de 40%.

Todas as informagdes foram coletadas nos prontuarios dos pacientes e junto
aos participantes e a equipe de saude, e a investigacdo sobre a alimentacéao foi
realizada por meio de questionario semi-estruturado, desenvolvido pelas
pesquisadoras, ja que ndo se identificou na literatura pesquisada, instrumento
validado que cumprisse 0s objetivos propostos neste estudo.

Para adequacdo do questionario foi realizado um estudo piloto com 14
cuidadores de pacientes adultos admitidos pela equipe de cuidados paliativos do
HC-UFMG, que nao compuseram a amostra final. Assim, a versdo final do
questionario apresentou dois topicos, descritos a seguir:

1°) Percepcao dos cuidadores acerca da alimentagcdo: identificagcdo das
duvidas e dificuldades dos cuidadores principais relacionadas as possibilidades de
alimentacdo do paciente que se encontra em cuidados paliativos, além da
investigacdo da percepcdo do cuidador quanto a vontade, prazer, dor e
incomodo/desconforto para o paciente se alimentar. Também foram realizados
guestionamentos relacionados ao fato da alimentacéo ser trabalhosa e demorada,
destacando o tempo gasto em uma refei¢ao principal.

2°) Expectativa dos cuidadores acerca da via de alimentacéo: foi realizado
guestionamento quanto a conduta que o cuidador gostaria que fosse tomada se o
paciente sob seus cuidados conseguisse comer apenas em pequena quantidade por
via oral e no caso de nao ser possivel comer por esta via. Além disso, foi investigada
gual conduta o cuidador gostaria que fosse tomada se o paciente sob seus cuidados
estivesse em uso de via enteral, mas nao tivesse beneficios com o uso deste
dispositivo.

O questionario foi aplicado no periodo entre 48 e 96 horas apds a admissao
do paciente pela equipe de cuidados paliativos, estando presente somente o
participante e uma pesquisadora, em local proximo ao leito do paciente. Esse
periodo foi definido para realizacdo da coleta de dados, a fim de padronizar a
quantidade de orientacdes recebidas pelos cuidadores em ambiente hospitalar.

Os dados coletados foram digitalizados em um banco de dados especifico

para a pesquisa, utilizando-se o programa Excel, 2007.
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Foi realizada andlise descritiva da distribuicdo de frequéncia de todas as
variaveis categoricas e analise de sintese numérica das variaveis continuas. Para
avaliar as caracteristicas associadas com a via de alimentacao foi utilizado o teste
de Qui Quadrado. As analises foram realizadas no software STATA (Stata
Corporation, College Station, Texas), versao 12.0, considerando 5% de significancia.

Para a analise das associa¢des da expectativa do cuidador quando o paciente
sob seus cuidados conseguisse comer em pequena quantidade por via oral e no
caso de ndo ser possivel comer por esta via, ndo foram consideradas as respostas
“indiferente”, “ndo sei” e “soroterapia”, pois tais categorias ndo apresentaram ou
apresentaram poucos respondentes. Ja na pergunta sobre qual conduta o cuidador
gostaria que fosse tomada no caso de uso de via enteral sem beneficios, foram
excluidas as respostas “indiferente” e “manter via enteral”, jA que cada uma dessas
categorias apresentou somente um respondente. Para realizagdo da analise, as
variaveis “tempo de evolucdo da doenc¢a”, “PPS” e “tempo em meses de cuidados
prestados ao paciente” foram categorizadas de acordo com a mediana, pois essas
variaveis apresentaram distribuicdo assimétrica. Para a variavel “equipe de cuidados
paliativos previamente a internagdo” nao foi considerado a categoria “ndo sei”, que
apresentou cinco respondentes. Para a definicdo da faixa etaria, foi considerado
como ponto de corte a mediana das idades dos cuidadores. Para a variavel
“sobrecarga” foi realizado agrupamento das categorias de forma a manter um
equilibrio no tamanho: categorias “nem um pouco” e “um pouco” foram agrupadas e

categorias “moderadamente”, “muito” e “extremamente” também foram agrupadas.
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Resultados

Quanto ao questionamento relacionado a existéncia de duvidas sobre as
possibilidades de alimentacdo do paciente sob seus cuidados, 11 (36,7%)
cuidadores responderam de modo afirmativo. Ao contrario, 19 (63,3%) cuidadores
referiram ndo ter dlvidas sobre as possibilidades de alimentacdo do paciente. As
duavidas relatadas pelos cuidadores foram relacionadas a: retorno a alimentacéo em
outras consisténcias (36,4%), retorno a alimentacdo por via oral (27,3%), baixa
ingesta alimentar (18,2%), recusa alimentar (9,1%), uso da prétese dentaria (9,1%) e
administracao da dieta enteral (9,1%).

A percepcéao do cuidador principal quanto a diferentes aspectos relacionados
a alimentacdo (vontade, prazer, dor, incémodo/desconforto, dificuldades,

alimentacao trabalhosa e alimentagdo demorada) € apresentada na tabela 1.
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Tabela 1 — Percepc¢édo do cuidador principal quanto a alimentacdo dos pacientes em
cuidados paliativos (n=30)

Caracteristicas N %
Sim 18 60,0

Vontade N&o 11 36,7
N&o sei 1 3,3
Sim 16 53,3

Prazer Nio 12 40,0
N&o sei 2 6,7
Néao 23 76,7

Dor Sim 7 23,3
N&o sei 0 0,0
Sim 17 56,7

Incdbmodo/Desconforto Nio 13 43,3
N&o sei 0 0,0
Sim 12 40,0
N&o se aplica*

Dificuldades P 12 40,0
Néao 6 20,0
N&o sei 0 0,0

Dificuldade de degluticdo 7 58,3
B Baixa aceita¢éo alimentar 6 50,0

Dificuldades para

alimentar, quais** Dificuldade de mastigacao 2 16,7
Residuo oral 2 16,7
Vomitos 1 8,3
Néo 19 63,3

Oferta de alimentos

trabalhosa Nao sei 11 36,7
Sim 0 0,0
Néo 15 50,0

Oferta de alimentos ]

demorada Sim 8 26,7
N&o sei 7 23,3

Legenda: N = Numero de cuidadores; % = Porcentagem de cuidadores; * N&o se aplica = os pacientes encontravam-se em uso
de via enteral exclusiva de alimentagéo; **Somente para cuidadores que acreditam que o paciente apresente dificuldades para

alimentar, com possibilidade de mais de uma resposta (n=12).

De acordo com o relato do cuidador, o tempo médio gasto em uma refeicao
principal (almoco) por via oral, dos pacientes foi de 17,3 minutos (DP * 10,5), com

tempo minimo de cinco minutos e maximo de 40 minutos.



89

As respostas sobre as condutas a respeito de qual via de alimentacdo que o0s
cuidadores gostariam que fossem tomadas se o0 paciente apresentasse ingesta
alimentar apenas em pequena quantidade por via oral, auséncia de aceitacdo por
esta via e no caso do paciente estar em uso de via enteral sem beneficios

nutricionais com este dispositivo estdo apresentadas na tabela 2.

Tabela 2 — Expectativa do cuidador sobre a via de alimentacdo do paciente em caso
de dificuldade/impossibilidade de alimentacao por via oral ou auséncia de beneficios

nutricionais com a via enteral (n=30)

Caracteristicas N %
Via oral exclusiva 23 76,7
Via oral e SNE 3 10,0
Via oral e gastrostomia 1 3,3
Alimentac&o via oral em pequena quantidade SNE 1 3.3
Gastrostomia 1 3,3
Né&o sei 1 3,3
Soroterapia 0 0,0
Indiferente 0 0,0
Via oral e SNE 6 20,0
Gastrostomia 6 20,0
N&o sei 6 20,0
Auséncia de aceita¢é@o da alimentacao por via oral SNE 5 16,7
Via oral exclusiva 4 13,3
Via oral e gastrostomia 2 6,7
Indiferente 1 3,3
Soroterapia 0 0,0
Né&o sei 18 60,0
Via enteral sem beneficio Retirar via enteral 10 333
Manter via enteral 1 3,3
Indiferente 1 33

Legenda: N = Numero de cuidadores; % = Porcentagem de cuidadores; SNE = Sonda nasoentérica.

A associacdo entre o perfil dos pacientes em cuidados paliativos
hospitalizados e de seus cuidadores com a expectativa sobre a via de alimentacao
desejada pelo cuidador esta demonstrada nas tabelas 3, 4 e 5.
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Tabela 3 — Associagao entre o perfil dos pacientes e de seus cuidadores e a
expectativa sobre a via de alimentagdo no caso de ingesta via oral apenas em

pequena quantidade (n=29/excluida a resposta “nao sei”)

Alimentacao via oral em pequena quantidade

Caracteristicas Via oral
exclusiva Via mista Via enteral Valor p
Informacdes sobre o paciente N % N % N %
Oncoldgica 10 90,9 1 9,1 0 0,0 0,641
Neurolégica 9 64,3 3 21,4 2 14,3
Doenca Oncoldgica e Neurolégica 1 100,0 0 0,0 0 0,0
Outra 3 100,0 0 0,0 0 0,0
Total 23 79,3 4 13,8 2 6,9
<18 9 69,2 3 23,1 1 7,7 0,407
Tempo doenga (meses) >18 14 87,5 1 6,3 1 6,3
Total 23 79,3 4 13,8 2 6,9
) o N&o 16 76,2 4 19,0 1 4,8 0,204
Cuidados Paliativos )
prévio* Sim 2 66,7 0 0,0 1 33,3
Total 18 75,0 4 16,7 2 8,3
Alerta 7 100,0 0 0,0 0 0,0 0,051
Nivel de consciéncia Sonolento 15 78,9 2 10,5 2 10,5
Inconsciente 1 33,3 2 66,7 0 0,0
Total 23 79,3 4 13,8 2 6,9
Via oral exclusiva 16 100,0 0 0,0 0 0,0 0,029*
) . . Via mista 1 50,0 1 50,0 0 0,0
Via de alimentacéo
Via enteral 6 54,5 3 27,3 2 18,2
Total 23 79,3 4 13,8 2 6,9
< 20% 12 66,7 4 22,2 2 11,1 0,099
PPS > 20% 11 100,0 0 0,0 0 0,0
Total 23 79,3 4 13,8 2 6,9
Informacgdes sobre o cuidador
Feminino 17 77,3 3 13,6 2 9,1 0,710
Género Masculino 6 85,7 1 143 0 0,0
Total 23 79,3 4 13,8 2 6,9
Nao 20 76,9 4 15,4 2 7,7 0,646
Cuidador tnico Sim 3 1000 0 0,0 0 0,0
Total 23 79,3 4 13,8 2 6,9
40 a 54 13 86,7 2 13,3 0 0,0 0,307
Faixa etaria (anos) 55 a 66 10 71,4 2 14,3 2 14,3
Total 23 79,3 4 13,8 2 6,9
Nenhuma 0 0,0 0 0,0 1 100,0 0,005*

Escolaridade
Fundamental 21 84,0 3 12,0

[N

4,0



Cuidador remunerado

Cuidador familiar

Curso de cuidador

Experiéncia prévia

Meses cuidando paciente

Sobrecarga

Médio
Total

N&o
Sim
Total

N&o
Sim
Total

Nao
Sim
Total

N&o
Sim
Total

<12
>12
Total

Nem um pouco/pouca
Moderada/Muita/Extrema
Total

23

22
1
23

1
22
23

19
4
23

16
7
23

12
11
23

16
7
23

66,7
79,3

78,6
100,0
79,3

100,0
78,6
79,3

76,0
100,0
79,3

80,0
77,8
79,3

85,7
73,3
79,3

84,2
70,0
79,3

1
3
4

33,3
13,8

14,3
0,0
13,8

0,0
14,3
13,8

16,0
0,0
13,8

15,0
111
13,8

14,3
13,3
13,8

53
30,0
13,8

2
0
2

0,0
6,9

7,1
0,0
6,9

0,0
7,1
6,9

8,0
0,0
6,9

5,0
111
6,9

0,0
13,3
6,9

10,5
0,0
6,9

91

0,874

0,874

0,546

0,815

0,366

0,127

Legenda: N = Numero de pacientes ou cuidadores; %

Porcentagem de pacientes ou cuidadores; PPS = Palliative

Performance Scale; * Teste de Qui Quadrado significativo a 5%; ** Total inferior a 29, para esta variavel ndo foi considerada a

categoria “nao sei”.
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Tabela 4 — Associagao entre o perfil dos pacientes e de seus cuidadores e a
expectativa sobre a via de alimentacdo no caso de auséncia de aceitacdo da

alimentacdo por via oral (n=23/excluidas as respostas “nao sei” e “indiferente”)

Auséncia de aceitagdo da alimentagéo via oral

Caracteristicas Via oral
exclusiva Via mista Via enteral Valor p
Informacdes sobre o paciente N % N % N %
Oncoldgica 1 12,5 5 62,5 2,0 25,0 0,023*
Neurolégica 1 7,7 3 23,1 9,0 69,2
Doenca Oncoldgica e Neuroldgica 1 100,0 0 0,0 0,0 0,0
Outra 1 100,0 0 0,0 0,0 0,0
Total 4 17,4 8 34,8 11,0 47,8
<18 2 18,2 3 27,3 6,0 54,5 0,760
Tempo doenga (meses) > 18 2 16,7 5 417 5,0 41,7
Total 4 17,4 8 34,8 11,0 47,8
) o Néao 3 18,8 5 31,3 8,0 50,0 0,705
Cuidados Paliativos .
prévio Sim 0 0,0 1 33,3 2,0 66,7
Total 3 15,8 6 31,6 10,0 52,6
Alerta 1 25,0 1 25,0 2,0 50,0 0,627
. A Sonolento 2 12,5 7 43,8 7,0 43,8
Nivel de consciéncia
Inconsciente 1 33,3 0 0,0 2,0 66,7
Total 4 17,4 8 34,8 11,0 47,8
Via oral exclusiva 3 27,3 5 45,5 3,0 27,3 0,041*
Via de alimentacio Via mista 0 0,0 2 100,0 0,0 0,0
Via enteral 1 10,0 1 10,0 8,0 80,0
Total 4 17,4 8 34,8 11,0 47,8
<20% 2 12,5 5 31,3 9,0 56,3 0,429
PPS > 20% 2 28,6 3 42,9 2,0 28,6
Total 4 17,4 8 34,8 11,0 47,8
Informacdes sobre o cuidador
Feminino 3 17,6 6 35,3 8,0 47,1 0,992
Género Masculino 1 16,7 2 33,3 3,0 50,0
Total 4 17,4 8 34,8 11,0 47,8
Nao 3 14,3 7 33,3 11,0 52,4 0,282
Cuidador tinico Sim 1 50,0 1 50,0 0,0 0,0
Total 4 17,4 8 34,8 11,0 47,8
40 a 54 2 16,7 3 25,0 7,0 58,3 0,528
Faixa etaria (anos) 55 a 66 2 18,2 5 45,5 4,0 36,4
Total 4 17,4 8 34,8 11,0 47,8
Nenhuma 0 0,0 0 0,0 1,0 100,0 0,514

Escolaridade
Fundamental 3 15,0 8 40,0 9,0 45,0
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Médio 1 50,0 0 0,0 1,0 50,0

Total 4 17,4 8 348 110 478

Nao 4 18,2 7 31,8 110 500 0,375
Cuidador remunerado Sim 0 0,0 1 100,0 0,0 0,0

Total 4 17,4 8 348 110 478

Nao 0 0,0 1 1000 0,0 0,0 0,375
Cuidador familiar Sim 4 18,2 7 31,8 110 500

Total 4 17,4 8 348 110 478

Nao 3 15,0 7 350 100 500 0,720
Curso de cuidador Sim 1 33,3 1 33,3 1,0 33,3

Total 4 17,4 8 348 110 478

Nao 2 12,5 7 43,8 7,0 43,8 0,346
Experiéncia prévia Sim 2 28,6 1 14,3 40 57,1

Total 4 17,4 8 348 110 478

<12 3 27,3 4 36,4 4,0 36,4 0,411
Meses cuidando paciente 5 12 1 8,3 4 33,3 7.0 58,3

Total 4 17,4 8 348 110 478

Nem um pouco/pouca 2 13,3 6 40,0 7,0 46,7 0,685
Sobrecarga Moderada/Muita/Extrema 2 25,0 2 25,0 4,0 50,0
Total 4 17,4 8 34,8 11,0 47,8

Legenda: N = Numero de pacientes ou cuidadores; % = Porcentagem de pacientes ou cuidadores; PPS = Palliative
Performance Scale; * Teste de Qui Quadrado significativo a 5%; ** Total inferior a 23, para esta variavel ndo foi considerada a

categoria “ndo sei”.
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Tabela 5 — Associagao entre o perfil dos pacientes e de seus cuidadores e a
expectativa sobre a via de alimentacdo do paciente em uso de via enteral sem

beneficio (n=28/ excluidas as respostas “indiferente” e “manter via enteral”)

Via enteral sem beneficio

Caracteristicas

] ] Valor
Retirar N&o sei p
Informacdes sobre o paciente N % N %

Oncoldgica 4 36,4 7 63,6 0,577
Neuroldgica 6 42,9 8 57,1
Doenca Oncoldgica e Neurolgica 0 0,0 1 100,0
Outra 0 0,0 2 100,0
Total 10 35,7 18 64,3

<18 3 27,3 8 72,7 0,689
Tempo doenga (meses) >18 7 41,2 10 58,8
Total 10 35,7 18 64,3

N&o 7 35,0 13 65,0 0,999
Cuidados Paliativos prévio**  gjm 1 33,3 2 66,7
Total 8 34,8 15 65,2

Alerta 1 16,7 5 83,3 0,331
. D Sonolento 7 36,8 12 63,2

Nivel de consciéncia

Inconsciente 2 66,7 1 33,3
Total 10 35,7 18 64,3

Via oral exclusiva 5 33,3 10 66,7 0,897
Via de alimentagao Via mista 1 50,0 1 50,0
Via enteral 4 36,4 7 63,6
Total 10 35,7 18 64,3

<20% 7 38,9 11 61,1 0,638
PPS > 20% 3 30,0 7 70,0
Total 10 35,7 18 64,3

Informacgdes sobre o cuidador

Feminino 6 27,3 16 72,7 0,074
Género Masculino 4 66,7 2 33,3
Total 10 35,7 18 64,3

N&o 10 38,5 16 61,5 0,524
Cuidador Unico Sim 0 0,0 2 100,0
Total 10 35,7 18 64,3

40 a 54 6 42,9 8 57,1 0,430
Faixa etaria (anos) 55 a 66 4 28,6 10 71,4
Total 10 35,7 18 64,3

Escolaridade Nenhuma 0 0,0 1 1000 0,550
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Fundamental 10 38,5 16 61,5

Médio 0 0,0 1 100,0

Total 10 35,7 18 64,3

Néao 10 37,0 17 63,0 0,999
Cuidador remunerado Sim 0 0,0 1 100,0

Total 10 35,7 18 64,3

Nao 0 0,0 1 100,0 0,999
Cuidador familiar Sim 10 37,0 17 63,0

Total 10 35,7 18 64,3

Nao 9 37,5 15 62,5 0,999
Curso de cuidador Sim 1 25,0 3 75,0

Total 10 35,7 18 64,3

Nao 7 38,9 11 61,1 0,703
Experiéncia prévia Sim 3 30,0 7 70,0

Total 10 35,7 18 64,3

<12 5 33,3 10 66,7 0,999
Meses cuidando paciente >12 5 38,5 8 61,5

Total 10 35,7 18 64,3

Nem um pouco/pouca 6 31,6 13 68,4 0,677
Sobrecarga Moderada/Muita/Extrema 4 44,4 5 55,6

Total 10 35,7 18 64,3

Legenda: N = Numero de pacientes ou cuidadores; % = Porcentagem de pacientes ou cuidadores; PPS = Palliative

Performance Scale; ** Total inferior a 28, pois para esta variavel ndo foi considerado a categoria “néo sei”.
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Discussao

No presente estudo foi constatado que, em relacdo a via de alimentacéo, a
conduta de preferéncia do cuidador se 0 paciente conseguisse comer em pequena
quantidade por via oral foi de manter esta via de alimentacdo de modo exclusivo. J&
no caso de o paciente ndo conseguir alimentar por esta via, poucos optariam por
manter a via oral exclusiva. A maioria dos cuidadores ndo soube responder quanto a
conduta no caso de o paciente estar em uso de via enteral sem beneficios.
Verificaram-se associagOes estatisticamente significantes entre a expectativa do
cuidador quando a via de alimentacéo e as variaveis via de alimentacao e doenca do
paciente.

A maioria dos cuidadores referiu ndo ter duavidas sobre as possibilidades de
alimentacdo do paciente. Aqueles que apresentaram questionamentos, o fizeram
principalmente sobre o retorno a alimentagcdo com outras consisténcias e o retorno a
alimentacéo por via oral. O ato de alimentar apresenta um simbolismo cultural muito
importante em nossa sociedade, proporcionando impacto emocional negativo frente
a incapacidade de alimentag&o, uma caracteristica que, com frequéncia, acompanha
o processo de morte'®. O desejo de que o paciente sob seu cuidado volte a se
alimentar por via oral e com diferentes consisténcias representa esperanca e
conforto para quem cuida.

Muitos cuidadores acreditam que o paciente sob seus cuidados possui
vontade e prazer em se alimentar, ndo apresenta dor para comer, mas demonstra
algum incbmodo/desconforto, fato este que pode estar relacionado ao uso de sonda
enteral para a alimentacdo por alguns pacientes. Na literatura pesquisada nao foram
encontrados dados semelhantes a estes. Destaca-se que, tanto esses aspectos,
como as davidas apresentadas, precisam ser abordados com o cuidador, ja que o
esclarecimento é forte aliado para a aceitacdo das condi¢des clinicas do paciente e
do plano de cuidado proposto.

Muitos cuidadores negam oferta alimentar trabalhosa e metade nega
considerar que a alimentagdo é demorada. Algumas hipOteses podem ser
consideradas para justificar tais achados, como baixa aceitacdo alimentar, sendo
ingerida apenas fracdo da refeicdo, ou o tempo de cuidado, em média quase dois
anos, que possibilita que os cuidadores estejam habituados a oferta alimentar, nao

causando qualquer estresse aos mesmos. Por outro lado, uma possivel justificativa
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para os cuidadores que referiram alimentacdo demorada, pode ser tempo de
refeicAo aumentado como consequéncia de dificuldades de degluticdo, ja que todos
os individuos apresentavam risco para disfagia. Nao foram encontrados dados
similares na literatura pesquisada.

Nos casos de pacientes que alimentavam-se por via oral ou mista, alguns
cuidadores referiram que os pacientes apresentavam dificuldade de degluticéo,
seguido por baixa aceitacdo alimentar. A baixa aceitacdo alimentar € um problema
possivel entre pacientes disfagicos, que, frente a dificuldades de degluticdo, optam
por recusar a alimentacdo ou por ingerir apenas fragcdo. Em pacientes em cuidados
paliativos com doengas em estagio avancado, como 0s casos deste estudo, o prazer
associado a alimentacdo também pode interferir na dindmica da degluticdo. Na
presenca de doenca terminal € frequente que pacientes e/ou familiares refiram
dificuldades para alimentar, no entanto, a alimentacdo e a hidratacdo n&o sé&o
objetivos maiores nesta situagdo, especialmente quando a desnutricdo esta
associada com a progressao de uma doenca sistémica ndo passivel de resposta ao
tratamento especifico, neste caso, o objetivo é o conforto®™. Desta forma, é
fundamental que os cuidadores tenham o conhecimento das condi¢des clinicas do
enfermo e das possibilidades terapéuticas.

Nesta pesquisa, observou-se que quase metade dos cuidadores foi capaz de
identificar dificuldades de alimentacdo. Possivelmente, estes cuidadores somente
identificaram questdes que ocasionaram incobmodos ou que eram mais
pronunciadas, passando despercebidos sinais e sintomas de disfagia de dificil
identificacdo para leigos, mas ndo menos importantes, jA que todos os pacientes
apresentavam risco para disfagia. Destaca-se a importancia e a necessidade de se
orientar o cuidador em relagdo ao reconhecimento de sinais e sintomas de disfagia,
além da atuacdo fonoaudiologica frente a este problema. Também nédo foram
identificados na literatura estudos com esta populacéao e escopo.

Neste estudo, a conduta que a maioria dos cuidadores gostaria que fosse
tomada se o paciente sob seus cuidados conseguisse comer apenas em pequena
quantidade por via oral foi de manter esta via de alimentagdo de modo exclusivo. Ao
contrario, no caso de o paciente ndo conseguir alimentar por esta via, poucos
cuidadores fizeram esta mesma opcédo, sendo a via enteral mais referida, seguida

pela via mista de alimentacéo. Esse resultado indica a valorizacdo e a necessidade
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da manutencdo da alimentacdo e que o cuidador desconhece a dinamica biolégica
do paciente em cuidados paliativos.

De acordo com o Guia de Cuidados Paliativos SECPAL, na situacdo de
doenca terminal, a utilizacdo de via alternativa de alimentacdo deve ser restrita
apenas a presenca de problemas obstrutivos altos (orofaringe e es6fago) que
causam disfagia ou odinofagia importantes, fistulas, disfuncdes epigléticas ou nos
casos em que a obstrucédo é o elemento fundamental para explicar a desnutricéo, a
fraqueza ou a anorexia. Em qualquer caso, tal conduta deve ser discutida com o
paciente, quando possivel, e com sua familia/cuidador. Entretanto, quando a
fraqueza e a anorexia sdo devidas a doenca sistémica progressiva, a via alternativa
de alimentacdo n&o resolvera estes problemas™.

Existe a ideia de que os pacientes sofreriam de fome e sede sem 0 uso de via
alternativa de alimentacdo, entretanto, existem alteragcbes metabdlicas ligadas a
doenca terminal que contradizem de forma convincente essa crenga e embasam o
conceito de que a auséncia dessa terapia ndo € causadora de sofrimento adicional e
nem sinal de desumanidade®.

Em revisdo sistematica da literatura'’ foi constatado que as evidéncias
disponiveis apontam para a auséncia de beneficios da via alternativa de alimentacéo
nos pacientes com deméncia avancada e disfagia orofaringea. Nesta mesma
direcdo, estudo de revisdo realizado pela Cochrane®® concluiu que ndo ha
evidencias suficientes que sustentem a eficacia da alimentacéo enteral em pacientes
idosos com deméncia avangada.

O suporte de nutricdo e hidratagdo alternativo est4d associado a maior
necessidade de restricdo ao leito de pacientes com deméncia, pneumonia aspirativa,
diarreia e problemas associados com a remoc¢éao do tubo pelo paciente. Além disso,
nas fases finais, com o decréscimo da funcao renal, a sobrecarga de volume pode
causar aumento das secre¢cbes respiratérias, dispneia e predispbe a edema
pulmonar e ascite™®.

Deste modo, em muitos casos, a via enteral de alimentacdo ndo é a melhor
opcgao para pacientes nos momentos finais de vida. Todavia, existem dispositivos
que podem ser utilizados nestas situagfes, tais como a hipodermdclise. Esta
consiste na administracdo de fluidos no espaco subcutaneo, de forma continua ou

intermitente. Trata-se de uma via utilizada, principalmente, em pacientes idosos e
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sob cuidados paliativos, que frequentemente apresentam condicdes que
impossibilitam a manutencdo adequada de niveis de hidratacdo e nutricao,
necessitando de vias alternativas para suporte clinico™®.

Nos casos em que a via oral de alimentacéo, ainda que com dificuldades e
em pequena quantidade, é possivel, orientagdes ao paciente e seu cuidador/familia
sdo fundamentais. Assim, orientacbes quanto a necessidade de fracionamento da
dieta ao longo do dia, horéarios flexiveis de acordo com os desejos do paciente,
quantidade de alimento adaptada, utilizacdo de dieta em consisténcia adequada, em
muitos casos, dieta pastosa, adaptacdo da alimentacao as preferéncias do paciente,
adequacao da apresentacédo da dieta e do tamanho do prato para a quantidade de
alimentos™®, podem beneficiar o paciente.

Ja nos casos em que é preciso definir a via de alimentacdo mais adequada, o
ideal € que o proprio paciente, em conjunto com a equipe de saude e sua familia,
decida sobre o que gostaria que fosse feito frente a diferentes situacdes, entretanto,
muitas vezes, isto ja ndo é mais possivel, cabendo ao cuidador/familia decidir®®. Em
qualquer caso, deve-se dialogar com os envolvidos, informando os riscos e
beneficios de cada procedimento, possibilitando o esclarecimento de duvidas e
emitindo opinido, exercendo o direito de autonomia por meio de um consentimento
livre e esclarecido. Os elementos integrantes desse consentimento sédo a
informacédo, o entendimento da informacé&o, a capacidade de tomar deciséo e a
voluntaria concordancia ou ndo com o procedimento proposto®®.

Muitos cuidadores do presente estudo n&o souberam responder o
guestionamento sobre a conduta a ser tomada no caso do paciente estar em uso de
via enteral sem beneficios com este dispositivo. Esse resultado reflete
desconhecimento e inseguranca dos cuidadores acerca da via de alimentacéo
enteral, reforcando a posicdo de que orientacdes relacionadas a alimentagdo devem
ser fornecidas. Em alguns casos, 0s pacientes e suas familias podem ter pouco
conhecimento até mesmo sobre a doenca e seu prognostico, cabendo a equipe de
saude empenhar-se para conscientiza-los, envolvendo-os no processo de tomada de
decis&o no que diz respeito ao tratamento®.

Um Unico cuidador, participante deste estudo, optou pela manutencédo da via
enteral no paciente sob seus cuidados, ainda que o uso deste dispositivo néo

adicionasse beneficio algum. Por outro lado, alguns cuidadores fizeram a opcéo de
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retirar a via enteral nesta situagdo. Autores afirmam que a retirada de uma medida
sustentadora da vida, como suporte nutricional e hidratagdo enteral, pode ser
embasada na propria experiéncia pratica com aquele paciente em particular. Se
apos um periodo inicial for constatado que essa conduta € ineficiente ou trouxe mais
riscos e desconforto para o paciente, a mesma deve ser abandonada®®.

Em relacdo a ingesta via oral em pequena quantidade, foram encontradas
associacOes estatisticamente significantes com as variaveis via de alimentacdo do
paciente e escolaridade do cuidador. Entretanto, esta Ultima variavel apresentou
significancia devido ao Unico individuo na categoria “nenhuma escolaridade”.
Quando o paciente estava alimentando-se por via oral, a expectativa do cuidador foi
de manter esta via de alimentacdo. Ja quando o paciente estava alimentando-se por
via enteral, a expectativa foi de alimentacéo pelas vias mista e enteral. Na literatura
pesquisada nao foram encontrados trabalhos com esse escopo, mas acredita-se que
os cuidadores deste estudo entendem que a alimentagdo por via oral € a mais
natural e confortavel, dai a opcdo por manter esta via de alimentacdo. Autores
afirmam que as vias enterais, além de risco e desconforto para os pacientes,
apresentam beneficios que sdo incertos para esta populacéo®®.

Quanto a auséncia de aceitacdo da alimentacdo por via oral, foram
observadas associacdes significativas com a doenca do paciente, sendo que, para
pacientes com doenca oncoldgica, a expectativa do cuidador foi de alimentagcéao por
via mista e para pacientes com doenca neuroldgica, o desejo foi de alimentagcéo por
via enteral. E possivel que, frente & auséncia de alimentacg&o por via oral, as vias
enteral ou mista parecem ter um papel confortante para o cuidador perante o quadro
neuroldgico ou oncoldgico. Existem justificativas para o uso de nutricdo enteral por
meio da gastrostomia, entretanto, a literatura € controversa quanto ao real beneficio
desse procedimento em pacientes no final de vida. Na maioria desses casos, hao
existiria um real beneficio clinico no emprego desse tipo de terapéutica, de tal forma
que ela poderia ser considerada sem importancia®®. Em relacdo & associacdo com a
via de alimentacdo, foram encontrados resultados estatisticamente significantes
entre a expectativa de utilizar a via oral ou mista nos pacientes que faziam uso de
via oral e de manter a via enteral nos pacientes que se alimentavam somente por
este meio. E possivel que, diante de uma situacdo de dificil manejo, sem ter o

conhecimento do melhor a ser feito, os cuidadores optaram por manter as condutas
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estabelecidas. Também ndo foram encontrados estudos similares na literatura
pesquisada.

Ja para a pergunta relativa a conduta de preferéncia do cuidador caso o
paciente estivesse em uso de via alternativa de alimentacdo, mas sem beneficios
com o uso deste dispositivo, ndo foram encontradas associagdes estatisticamente
significantes. Acredita-se que, para o cuidador, o uso da via enteral simboliza uma
dificuldade grave de alimentacdo e espera-se que esse dispositivo favoreca a
nutricdo e a hidratacdo. Quando isso nao acontece, € natural que o cuidador ndo
saiba o que fazer, o que reforca a necessidade de se discutir e orientar a respeito
dos meios de alimentagdo, com todos os riscos e beneficios, oferecendo subsidios
para que o cuidador faca escolhas conscientes.

Poucos séo os estudos que abordam questdes relacionadas a alimentacao
dos pacientes em cuidados paliativos, justificada por ser uma abordagem recente.
Todavia, estudos relativos a esta temética sdo necessarios e emergentes, com
reflexdes e direcionamentos do que, como e quando fazer, com o objetivo de se
construir um plano de cuidado singular, baseado em evidéncias, menos intuitivo e
com a participacao da equipe de saude, pacientes e familiares nas decisoes.

Cabe ressaltar que este estudo contou com limitagbes, como o tamanho da
amostra, apesar de representativa da populagéo estudada, e a impossibilidade de
uso de exames objetivos para caracterizar a disfagia dos pacientes. Ndo foram
encontrados outros estudos com esse escopo, revelando o pioneirismo e a
preocupacao de se discutir a temética, que por vezes € tdo delicada e conflitante.

Apesar disso, acredita-se que o0s resultados encontrados nesta pesquisa
podem contribuir para a valorizacdo da opinido do cuidador no tocante a definicdo da
via de alimentacdo de pacientes em cuidados paliativos. A identificacdo da
percepc¢do do cuidador principal acerca da alimentacdo de pacientes em cuidados
paliativos permite o aprimoramento de condutas frente aos quadros de disfagia
nesta populacdo, com a ciéncia de que, por se tratar de assunto relativamente novo,
0 conhecimento esta em construcdo e precisa de avancos. Os resultados
encontrados neste estudo sao contribuigcdes para a estruturacdo deste conhecimento
tedrico e direcionamento para a pratica clinica, sendo necessarios mais estudos

sobre o tema.
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Conclusao

A maioria dos cuidadores nao referiu davidas sobre as possibilidades de
alimentacdo do paciente, mas quando presentes, as duvidas eram relacionadas ao
retorno a alimentag&o por via oral ou com outras consisténcias. Muitos cuidadores
acreditam que os pacientes apresentam vontade de comer, incOmodo/desconforto e
dificuldades.

No que se refere a via de alimentacdo, a conduta que o cuidador gostaria que
fosse tomada se o paciente sob seus cuidados conseguisse comer apenas em
pequena quantidade por via oral foi de manter esta via de alimentagcdo de modo
exclusivo. J& no caso de o paciente ndo conseguir alimentar por esta via, poucos
optaram por manter a via oral exclusiva. A maioria ndo soube responder o
guestionamento sobre a conduta a ser tomada no caso de o0 paciente estar em uso
de via enteral sem beneficios.

Foram encontradas associagcbes estatisticamente significantes entre a
expectativa do cuidador quando a via de alimentacdo e as variaveis via de

alimentacao e doenca de base do paciente.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

No volume apresentado objetivou-se caracterizar os perfis de pacientes
hospitalizados em cuidados paliativos com risco para disfagia e de seus cuidadores,
analisar a percepcao do cuidador principal acerca da alimentacéo dos pacientes sob
seus cuidados e fazer uma revisdo da literatura acerca do tema. Como resultados,
foram elaborados trés artigos, sendo um de revisdo e dois originais: “Cuidados
Paliativos e Disfagia Orofaringea: revisdo integrativa da literatura”, “Perfil de
pacientes com risco para disfagia em Cuidados Paliativos hospitalizados e de seus
cuidadores principais” e “Cuidados Paliativos: percepcdo do cuidador principal
acerca da alimentacao de pacientes hospitalizados”.

Na revisao integrativa da literatura intitulada “Cuidados Paliativos e Disfagia
Orofaringea: revisédo integrativa da literatura” destaca-se a escassez da literatura
nacional e internacional acerca deste tema, o que refor¢ca a necessidade de mais
estudos na area.

O artigo “Perfil de pacientes com risco para disfagia em Cuidados Paliativos
hospitalizados e de seus cuidadores principais” constata o predominio de pacientes
com acometimentos neurologicos, com maior concentracdo da classificacdo na PPS
na faixa de 20% e alimentac&o exclusiva por via oral. J& a maioria dos cuidadores
era do sexo feminino, com baixa escolaridade e membro da familia do paciente.

No artigo “Cuidados Paliativos: percepcao do cuidador principal acerca da
alimentacédo de pacientes hospitalizados” pode-se verificar a tendéncia do cuidador
em optar por manter a via oral de alimentacao, no caso do paciente conseguir comer
em pequena quantidade por esta via. Ao contrario, no caso do paciente néo
conseguir se alimentar pela via oral, poucos optariam por manter esta via de
alimentac¢ao de modo exclusivo.

Tais informacgfes, somadas as ja existentes na literatura, permitirdo refletir e,
assim, viabilizar condutas mais adequadas, agregando qualidade na assisténcia
prestada ao paciente em cuidados paliativos.

Acredita-se que os resultados encontrados nesta pesquisa podem contribuir
para a valorizagdo da opinido do cuidador no tocante a definicdo da via de
alimentacdo de pacientes em cuidados paliativos. As questdes relacionadas a
definicdo da alimentacdo na presenca de dificuldades (disfagias) sdo desafiadoras,

pois envolvem ansiedades e aflicbes, sendo imperativo considerar tal decisdo como
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parte integrante da rotina de orientacées e escuta da familia/cuidador. E necessario
readaptar o fazer fonoaudiologico a esta situacdo, considerando intervencdes de
orientacdo, suporte e apoio para toda a familia, especialmente para o cuidador
principal. Os resultados e reflexdes relacionados a este trabalho sédo importantes e
instigadores, trazendo contribui¢cdes para a pratica fonoaudioldgica.

A pretensdo ndo é a de esgotar o assunto, ao contrario, é de iniciar uma
discusséo produtiva, a fim de que as acdes relacionadas a alimentacdo em cuidados

paliativos sejam cada vez mais benéficas para todos os envolvidos.
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8 ANEXOS

Anexo 1 — Parecer de aprovacio do estudo pelo Comit & de Etica em Pesquisa
da Universidade Federal de Minas Gerais (COEP-UFMG)

UNIVERSIDADE FEDERAL DE MINAS GERAIS
COMITE DE ETICA EM PESQUISA - COEP

Projeto: CAAE - 34151414.3.0000.5149

Interessado(a): Profa. Laélia Cristina Caseiro Vicente
Departamento de Fonoaudiologia
Faculdade de Medicina - UFMG

DECISAO

O Comité de Etica em Pesquisa da UFMG — COEP aprovou, no
dia 13 de outubro de 2014, o projeto de pesquisa intitulado "Atuacio
fonoaudiolégica com pacientes em cuidados paliativos” bem
como o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido;

O relatorio final ou parcial deverd ser encaminhado ao COEP um
ano apés o inicio do projeto através da Plataforma Brasil.
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Profa. Dra. Telma Campos Medeiros Lorentz
Coordenadora do COEP-UFMG

Av. Pres. Antonio Carlos, 6627 — Unidade Administrativa Il - 2° andar — Sala 2005 — Cep:31270-90] — BH-MG
Telefax: (031) 3409-4592 - c-mail: coepi@prpg.ufme. br




Anexo 2 — Northwestern Dysphagia Patient Check Shee t (NDPCS)

Northwestern Dysphagia Patient Check Sheet
NDPCS

Nao

sugestivo

Sugestivo

- Histéria Médica

1. Historia de pneumonia recorrente

2. Picos de temperatura frequentes

3. Problema de pneumonia aspirativa

4. Intubacgao de longa duragéo (1 s ou +) ou tragueostomia (6

m ou +)

- Aspectos Comportamentais

5. Estado de alerta

6. Cooperacéao

7. Atencao/habilidade de interacéo

8. Consciéncia do problema de degluti¢céo

9. Consciéncia das secrecoes

10. Habilidade de manusear secrec¢des

- Funcdo Motora Ampla

11. Controle postural

12. Fatigabilidade

- Teste Motor Oral

13. Anatomia e fisiologia oral, faringea e laringea

14. Habilidade para seguir direcdes

15. Disartria

16. Tonicidade orofacial

17. Apraxia oral

18. Sensibilidade orofacial

19. Contracgéo faringea no gag

20. Degluticao de saliva

21. Tosse e pigarro voluntarios

Observacao durante as provas de degluticdo: 5 mL de

mL de &gua; meio biscoito wafer

pastoso grosso; 3,

5e10

Nao

sugestivo

Sugestivo

22. Apraxia da degluticdo

(continua)
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23. Residuo oral

24. Tosse e pigarro

25. Atraso na degluticéo faringea

26. Reducéo na elevacéo laringea

27.Voz molhada

28. Mdltiplas degluticdes por bolo alimentar

Trés variaveis resumidas das categorias  acima

Total de itens sugestivos das 28 variaveis nas 5 categorias:

Total de itens sugestivos nos aspectos comportamentais e fun¢gdo motora ampla:

Total de itens sugestivos nos resultados do teste motor oral e observagoes durante as

provas de degluticdo:

Observacoes

Presenca de Aspiragéo

( )Item 24

( )Item24 +Item 1

() Item 24 + ltem 26

( )Item 26 +Item 1

Presenca de dificuldade na fase oral da degluticdo

( )Item 15

Atraso na fase faringea da degluticdo

() Mais de 8 itens “sugestivos”

() Mais de 8 itens “sugestivos” + Iltem 16

() Mais de 8 itens “sugestivos” + Iltem 25

() Item 25+ Item 16

Presenca de alteracdo na fase faringea da degluticdo

( )Item 26

112
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Anexo 3 - Termo de Consentimento Livre e Esclarecid o (TCLE)

Prezado (a) participante

Convidamos o (a) senhor (a) para participar do estudo “Cuidados Paliativos:
perfil e percepcdo do cuidador principal acerca da alimentacdo”. Neste estudo
gqueremos conhecer a sua percepcdo acerca da alimentagcdo e da intervencéo
fonoaudiologica do paciente que o (a) senhor (a) cuida. Caso concorde em
participar, o (a) senhor (a) respondera a um guestionario, com os seguintes dados:
informacdes sobre o paciente; informagdes sobre o (a) senhor (a); davidas,
dificuldades e percepcédo do (a) senhor (a) relacionadas a alimentagdo do paciente
gue encontra-se sob seus cuidados. As perguntas serao lidas para o (a) senhor (a) e
serdo fornecidas opcoes de resposta.

Além deste questionario, sera realizada uma breve avaliacdo da degluticdo do
paciente sob seus cuidados, por meio da investigacado de estruturas da boca e do
pescoco, da fala e da voz, além de observar a ingesta de alimentos nas
consisténcias pastosa, liquida e sélida, de acordo com a possibilidade de degluticdo
de cada paciente. Isto serd feito para verificar se o0 paciente apresenta alguma
alteracao para mastigar e/ou para engolir. Na presenca de dificuldades, tal problema
sera discutido com a equipe médica responsavel, sugerindo uma avaliacdo
fonoaudiologica detalhada realizada em ambiente hospitalar, além de
acompanhamento fonoaudioldgico, quando for o caso. Todos estes procedimentos
sdo rapidos e ndo prejudicam a saude do paciente sob seus cuidados. Todos o0s
dados serdo guardados em sigilo e as pesquisadoras comprometem-se em manter
em total privacidade a identidade do (a) senhor (a) e do paciente.

A participacdo do (a) senhor (a) neste estudo € gratuita e voluntaria, sendo
gue o (a) senhor (a) pode retirar o consentimento em qualquer momento, sem
prejuizo algum ao tratamento do paciente sob seus cuidados. Este estudo nao
oferece riscos ao (a) senhor (a) e possibilitara beneficios, ja que vamos conhecer a
sua percepcdo acerca da alimentacdo do paciente que o (a) senhor (a) cuida,
possibilitando aprimorar a intervencao do fonoaudiodlogo em cuidados paliativos.

Durante toda a realizagcdo desta pesquisa, o (a) senhor (a) tem o direito de
esclarecer suas duavidas sobre todos os procedimentos. Estaremos a disposicéo

para responder perguntas pertinentes a pesquisa, através do telefone (31)



114

8729.4456 com Ana Fernanda. Vocé também podera entrar em contato com o
Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Minas Gerais
(COEP/UFMG) pelo telefone (31) 3409.4592 ou endereco Av. Antbnio Carlos, 6627 —
Unidade Administrativa Il, 2° andar, sala 2005 - Campus Pampulha, Belo Horizonte —
MG.

A colaboracao do (a) senhor (a) é fundamental, e desde j4, contamos com a
sua participacdo. Caso concorde em participar deste estudo, preencha o termo de
consentimento abaixo.

Agradecemos a disponibilidade.

Ana Fernanda Cardoso

Ameélia Augusta Friche

Laélia Vicente

Eu, '
RG , concordo com a participagdo na pesquisa “Cuidados

Paliativos: perfil e percepcéo do cuidador principal acerca da alimentacdo” e dou o
meu consentimento para que seja utilizada, para fins cientificos, toda a informacéo
do questiondrio e da breve avaliagdo que podera ser realizada. Conheg¢o o0s
objetivos e procedimentos a serem realizados nesta pesquisa e concordo com a
divulgacdo dos resultados encontrados, sabendo que meus dados pessoais seréo
guardados em total sigilo e que poderei deixar de participar do estudo em qualquer
momento, sem nenhum prejuizo. Os responsaveis pela pesquisa comprometem a
manter em total sigilo a identidade dos participantes e de todos os demais requisitos
éticos, de acordo com a resolugcédo n® 196 de 10/10/1996 do Conselho Nacional de

Saude.

Assinatura:

Belo Horizonte, de de
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Anexo 4 — Questionario “A percepcdo do cuidador pri ncipal acerca da
alimentacao de pacientes em cuidados paliativos”

QUESTIONARIO
A percepcéao do cuidador principal acerca da aliment acao de pacientes em
cuidados paliativos
Registro:
Data:__ /[

1. INFORMACOES SOBRE O PACIENTE

Nome:

Sexo: (1) Feminino (2) Masculino
Idade:

Data de nascimento: [/

Hospital: (1) Hospital das Clinicas UFMG (2) Hospital Risoleta Tolentino Neves
SAME:

Data da internagéo: I

Data da admisséo na equipe de cuidados paliativos: I

Motivo da internacgéo:

Historico de saude:

Doenca que motivou a entrada do paciente na equipe de cuidados paliativos:

Tempo de evolucao da doencga (em meses):
Equipe de cuidados paliativos previamente a internacao: (1) Nao (2) Sim (3) Nao sei
Nivel de consciéncia: (1) Alerta (2) Sonolento (3) Inconsciente
Via de alimentacao no hospital: (1) Via oral exclusiva (2) Via mista (3) Via enteral

- No caso de via oral, qual: (1) Liquida (2) Pastosa Homogénea (3) Pastosa
Heterogénea (4) Branda (5) Livre (88) N&o se aplica

- No caso de via enteral, qual: (1) SNE (2) SNG (3) SOE (4) SOG (5)
Gastrostomia (6) Jejunostomia (7) Parenteral (88) N&o se aplica

- No caso de via enteral, foi prescrita anteriormente a atuacdo da equipe de

cuidados paliativos: (1) Nao (2) Sim (3) Nao sei (88) Nao se aplica

(continua)
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- No caso de via enteral, quem indicou: (1) Fonoaudi6logo (2) Nutricionista (3)
Médico (4) Outro (5) Nao sei (88) Nao se aplica

Uso pregresso de via alternativa de alimentacado: (1) Nao (2) Sim (3) Nao sei

- Ha quanto tempo? (em meses) (3) Nao sei (88) Nao se
aplica

- Durante quanto tempo? (em meses) (3) Nao sei (88) Nao
se aplica

Acompanhamentos médicos hospitalares: (1) Cuidados paliativos (2) Clinica médica
(3) Oncologia (4) Neurologia (5) Outro

Acompanhamentos meédicos antes da internacéo: (1) Cuidados paliativos (2) Clinica
meédica (3) Oncologia (4) Neurologia (5) Outro
(6) Nenhum (7) Nao sei

Acompanhamentos multiprofissionais hospitalares: (1) Nutri (2) Fisio (3) TO (4) Psico
(5) Fono (6) Odonto (7) Servigo social (8) Outro: (9) Nenhum
Acompanhamentos multiprofissionais antes da internacao: (1) Nutri (2) Fisio (3) TO
(4) Psico (5) Fono (6) Odonto (7) Servico social (8) Outro:
(9) Nenhum (10) N&o sei

Palliative Performance Scale (PPS): %

2. INFORMACOES SOBRE O CUIDADOR

Nome:

Sexo: (1) Feminino (2) Masculino
Cuidador Unico: (1) N&o (2) Sim
- Se néo, quantos: (88) Nao se aplica
Idade:
Data de nascimento: I/

Estado civil: (1) Sem companheiro/a (2) Com companheiro/a
Filhos: (1) Nao (2) Sim

-Sesim,quantos: _ (88) Nao se aplica
Escolaridade: (1) Nenhuma (2) Fundamental incompleto (3) Fundamental completo
(4) Médio incompleto (5) Médio completo (6) Superior incompleto (7) Superior
completo (8) Pos graduacao

Ocupacgéo: (1) Sem ocupacao (2) Com ocupacéo (3) Aposentado

(continua)
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- Se sim, qual: (88) Nao se aplica

- Renda mensal: (88) Nao se aplica (OBS:
Salario=788,00)
Religido: (1) Catolico (2) Evangélico (3) Espirita (4) Nenhuma (5) Outro:
Cuidador profissional: (1) Nao (2) Sim
Cuidador familiar: (1) Nao (2) Sim
- Se sim, qual o parentesco: (1) Pai/Mae (2) Filho/a (3) Irméo/a (4) Cénjuge (5)

Outro: (88) Nao se aplica
Motivacdo para o cuidado: (1) Escolha propria (2) Por ndo ter outra opgéo

(3) Consenso familiar (4) Opcao do paciente (5) Outro:

Preparo para cuidar do paciente em domicilio (Curso de cuidador): (1) N&o (2) Sim

- Se sim, qual curso: (88) Nao se aplica

- Se sim, por quanto tempo (em meses): (88) Nao se aplica
Experiéncia prévia como cuidador: (1) Nao (2) Sim
- Se sim, por quanto tempo (em meses): (88) Nao se aplica

Tempo em meses de cuidados prestados ao paciente:

Carga horéria por dia de cuidados prestados ao paciente:

Dias por semana de cuidados prestados ao paciente:

Turno de cuidados prestados ao paciente: (1) Manha (2) Tarde (3) Noite (4) Todos
“De uma maneira geral, quanto o Sr/Sra se sente sobrecarregado (a) por cuidar do
paciente?” (Escala analdgica): (1) Nem um pouco (2) Um pouco (3) Moderadamente

(4) Muito (5) Extremamente

3. PERCEPCAO DOS CUIDADORES ACERCA DA ALIMENTACAO
Vocé tem DUVIDAS sobre as possibilidades de alimentacéo do paciente sob seus
cuidados? (1) Nao (2) Sim (3) N&ao sei

Se sim, quais sao essas duvidas? (88) N&o se aplica

Vocé acredita que o paciente sob seus cuidados:

Sinta vontade de comer? N&o (1) | Sim (2) | Nao sei (3)

Tenha prazer em comer? N&o (1) | Sim (2) | Nao sei (3)

(continua)
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Sinta dor para comer? N&o (1) | Sim (2) | Nao sei (3)
Sinta incbmodo/desconforto para comer? N&o (1) | Sim (2) | Nao sei (3)
Tenha dificuldades para comer? Nao (1) | Sim (2) | Nao sei (3)

Se vocé acredita que o paciente sob seus cuidados tenha dificuldades para se
alimentar, quais sdo essas DIFICULDADES ?(88) N&o se aplica

Vocé considera a oferta de alimentos para o paciente trabalhosa? (1) Nao (2) Sim
(3) Nao sei (88) Nao se aplica (SOBRECARGA)

Se sim, por qué? (88) Nao se aplica

Vocé considera a oferta de alimentos para o paciente demorada? (1) Nao (2) Sim
(3) N&o sei (88) Nao se aplica (TEMPO)
Se sim, por qué? (88) Nao se aplica

Qual o tempo gasto para oferta da refeicao principal (almog¢o) em minutos:
(88) Nao se aplica

4. EXPECTATIVA DOS CUIDADORES ACERCA DA VIA DE ALIM ENTACAO

Qual conduta vocé gostaria que fosse tomada se o0 paciente sob seus cuidados:

a) Conseguisse comer pela boca, mas em pequena quantidade?

(1) Manter alimentacdo somente pela boca (via oral exclusiva)

(2) Passar sonda pelo nariz para o paciente se alimentar e manter as duas formas
de alimentacao (via oral e SNE)

(3) Passar sonda pela barriga para o paciente se alimentar e manter as duas formas
de alimentacao (via oral e gastrostomia)

(4) Passar sonda pelo nariz e manter alimentacdo somente por este meio (SNE)

(continua)




119

(5) Passar sonda pela barriga e manter alimentacdo somente por este meio
(gastrostomia)

(6) Manter somente hidratacdo por meio do soro (soroterapia)

(7) N&o sei

(8) Indiferente (Tanto faz)

Justifique sua escolha:

b) N&o conseguisse comer pela boca?

(1) Manter alimentacdo somente pela boca (via oral exclusiva)

(2) Passar sonda pelo nariz para o paciente se alimentar e manter as duas formas
de alimentacao (via oral e SNE)

(3) Passar sonda pela barriga para o paciente se alimentar e manter as duas formas
de alimentacao (via oral e gastrostomia)

(4) Passar sonda pelo nariz e manter alimentagcdo somente por este meio (SNE)

(5) Passar sonda pela barriga e manter alimentacdo somente por este meio
(gastrostomia)

(6) Manter somente hidratacdo por meio do soro (soroterapia)

(7) Nao sei

(8) Indiferente (Tanto faz)

Justifique sua escolha:

Qual conduta vocé gostaria que fosse tomada se o paciente sob seus cuidados
estivesse em uso de sonda pelo nariz ou pela barriga, mas néo tivesse beneficios
com o uso deste dispositivo?

(1) Manter a sonda pelo nariz ou pela barriga

(2) Retirar a sonda pelo nariz ou pela barriga

(3) Nao sei

(4) Indiferente (Tanto faz)
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Palliative Performance Scale (PPS)

Atividade e

% |Deambulacéo evidéncia Autocuidado | Ingesta vae_IAda_
consciéncia
de doenca
Atividade normal
100 | Completa e trabalho, sem Completo Normal Completo
evidéncia de doenca
Atividade normal
90 Completa e trabalho, alguma Completo Normal Completo
evidéncia de doenca
Atividade normal Normal ou
80 Completa |com esforco, alguma| Completo . Completo
N reduzida
evidéncia de doenca
Incapaz para o Normal ou
70 Reduzida trabalho, doenca Completo . Completo
A reduzida
significativa
Incapaz para
. hobbies/ Assisténcia | Normal ou Conjpleto ou
60 Reduzida . . . periodos de
trabalho doméstico, | ocasional reduzida ~
e confuséo
doenca significativa
Maior parte .
Incapacitado para A Completo ou
do tempo Assisténcia | Normal ou .
50 qgualquer trabalho, T : periodos de
sentado ou consideravel | reduzida ~
) doenca extensa confuséo
deitado
Maior parte Incapa; para Assisténcia Completo ou
a maioria das Normal ou NS
40 do tempo . guase : sonoléncia,
atividades, doenca reduzida ~
acamado completa +/- confuséo
extensa
Totalmente Incapaz para Dependéncia | Normal ou CompIAeto'ou
30 gualquer atividade, : sonoléncia,
acamado completa reduzida ~
doenca extensa +/- confusdo
Totalmente Incapaz para Dependéncia Minima a CompIAeto'ou
20 gualquer atividade, pequenos | sonoléncia,
acamado completa ~
doenca extensa goles +/- confusdo
Totalmente Incapaz para Dependéncia Cuidados | Sonoléncia
10 gualquer atividade, com a ou coma, +/-
acamado completa ~
doenca extensa boca confusao
0 Morte - - - -
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Anexo 6 — Escala de sobrecarga do cuidado

“De uma maneira geral, quanto o Sr/Sra se sente

sobrecarregado (a) por cuidar do paciente?”

1 2 3 4 5

Nem um pouco Um pouco Moderadamente Muito Extremamente




