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RESUMO: Os Cuidados Paliativos sdo cuidados ativos, coordenados e globais e sdo um
direito humano. O seu principal objetivo é promover o bem-estar, o conforto e a qualidade de
vida dos doentes e suas familias. Uma vez que um numero significativo de doentes gostaria de
morrer em casa, 0 domicilio torna-se um foco de atencdo primordial para os profissionais de
salde. Devido a evolucdo da doenca e aos tratamentos realizados, a vida dos familiares-
cuidadores é frequentemente muito alterada, assim como a alimentacdo das pessoas doentes.
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ABSTRACT: Palliative Care is an active, coordinated and comprehensive care and a human
right. Its main objective is to promote well being, comfort and quality of life of patients and
their families. Since a significant number of patients would like to die at home, home becomes
a primary focus of attention for healthcare professionals. Due to the evolution of the
underlying disease and the treatments performed, the life of family members is often very
changed and so is feeding the ill person.
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10 Cintia Pinho-Reis

RESUMEN: Los cuidados paliativos son cuidados activos, coordinados y globales y son un
derecho humano. Su principal objetivo es promover el bienestar, el confort y la calidad de
vida de los enfermos y sus familias. Una vez que un ndmero significativo de pacientes
quisiera morir en casa, el domicilio se convierte en un foco de atencion primordial para los
profesionales de la salud. Debido a la evolucién de la enfermedad ya los tratamientos
realizados, la vida de los familiares-cuidadores es a menudo muy alterada, asi como la
alimentacion de las personas enfermas.

Palabras clave: Cuidados Paliativos; Terapia Nutricional; Cuidadores.

Introducéo

Nascer é desde logo morrer um pouco. Morrer € desde sempre a Unica certeza de todo
0 ser humano, mesmo com todos os avangos cientificos e tecnoldgicos que permitem a
prolongamento da vida, cada pessoa reconhece que parte da sua vida é limitada no tempo
(Reis, 2015).

Os avangos da medicina, sobretudo no século XX, foram inimeros e continuam a sé-lo
no tempo atual. O desenvolvimento cientifico, tecnoldgico, social e econémico que tem vindo
a ocorrer resolve muitos dos problemas de salde; no entanto, no inicio do século XXI as
populacbes sdo confrontadas com novos desafios que advém da reducdo da mortalidade
infantil, do aumento da esperanca de vida, que impulsiona um nimero cada vez maior de
pessoas a atingir idades mais avancadas, que colocam aos profissionais de salde a
necessidade de resolver cada vez mais problemas de doenca avangada a progressiva, muitas
vezes terminal (Reis, 2015).

De facto, segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), o declinio da natalidade
conduzira inevitavelmente a um envelhecimento rapido da populagio mundial. A semelhanca
de outros paises, em Portugal a esperanca média de vida tem vindo a aumentar. Em 2012, a
esperanca média de vida era para 0s homens de 76,9 anos e para as mulheres, de 82,8 anos; no
entanto algumas previsfes apontam que, em 2050, a esperanca média de vida sera de 79,0
anos para os homens e 85,0 para as mulheres (PORDATA, 2014). Projeta-se ainda que a
esperanca de vida a nascenca venha a atingir em 2060, para Portugal, os valores de 84,2 anos
para homens e 89,9 anos para mulheres (INE, 2014).
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Assim, o aumento da longevidade e da prevaléncia das doencas cronicas e
progressivas contribuiram para um aumento do nimero de doentes fora das possibilidades
terapéuticas de cura, o que, por si sO, tem vindo a originar a necessidade de existéncia de
Cuidados Paliativos (Neto, 2010).

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), os Cuidados Paliativos séo
cuidados ativos, coordenados e globais prestados por unidades e equipes especificas, em
internamento ou em domicilio, a doentes em situacdo de sofrimento decorrente de doenca
incuravel ou grave, em fase avangada e progressiva, assim como as suas familias. O seu
principal objetivo é promover o seu bem-estar e qualidade de vida, através da prevencédo e
alivio do sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual, com base na identificacdo precoce
e do tratamento rigoroso da dor e de outros problemas fisicos, psicossociais e espirituais
(OMS, 2004). Sendo assim, os Cuidados Paliativos assumem-se hoje como uma das fronteiras
do desenvolvimento futuro, um imperativo ético, organizacional e indiscutivelmente um
direito humano (EURAG, 2004).

Os Cuidados Paliativos afirmam a vida e aceitam a morte como um processo natural
que ndo deve ser prolongado através de obstinagéo terapéutica desadequada; prestam cuidados
inter e multidisciplinares, individualizados, humanizados e tecnicamente rigorosos
respeitando, ao mesmo tempo, os valores, as crengas, as praticas culturais e religiosas de um
doente (Neto, 2010).

A criacdo por parte da Direcdo-Geral da Saude de Portugal, em 2004, do Programa
Nacional de Cuidados Paliativos, vem reconhecer pela primeira vez formalmente, o0s
Cuidados Paliativos como um elemento fundamental dos cuidados de salde gerais em
Portugal (Reis, 2015).

Relativamente ao local de morte, até hoje continuam a realizar-se estudos para
averiguar se o doente prefere morrer em casa ou numa instituicdo mas, de um modo geral, os
estudos apontam que é no meio familiar que eles preferem falecer (Agar, et al., 2008).

Em Portugal, 51% das pessoas e 66,2% com idade superior 75 anos de idade preferem
morrer em casa. Assim, torna-se um imperativo assegurar cuidados paliativos, nos cuidados
de salde primarios, ou seja, cuidados paliativos domiciliarios especializados (Gomes,
Sarmento, Ferreira, & Higginson, 2013).
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No entanto, sendo o meio domiciliario um meio ndo preparado clinicamente para estas
situacOes, poderdo surgir nos doentes e nas suas familias certas reacfes e sentimentos que
condicionam o ato de cuidar, fazendo com que a prestacdo de cuidados paliativos e todas as
problematicas provenientes da evolugdo da doenga adquiram especial significado no contexto
domiciliario (Reigada, 2010).

Sobre os Cuidados Paliativos

A visdo dos Cuidados Paliativos modernos comegou com uma assistente social, Cecily
Saunders, que se compadeceu de um jovem judeu, sem familia ou amigos, a quem foi
diagnosticada uma doenca terminal. Cecily acompanhou-o até a morte e, tendo consciéncia de
que estes ndo poderiam ser casos raros, resolveu fundar um lugar especial, acolhedor, aberto a
familiares e amigos dos doentes, onde eram prestados cuidados nédo curativos. Assim, com
ajuda financeira do seu pai, nasceu o St. Christopher Hospice, a primeira instituicdo a dar
apoio a doentes cuja esperanca de vida era de apenas alguns meses, mas com uma assisténcia
holistica, muito diferente daquela que se praticava no hospital ou asilo até entdo (Osswald,
2013).

A Organizacdo Mundial de Saude, em 1990, apresentou uma definicdo de Cuidados
Paliativos que veio a ser posteriormente reformulada para a definicdo que é atualmente
considerada consensual. Esta definicdo de 2002 refere que os Cuidados Paliativos sdo uma
abordagem que visa a melhorar a qualidade de vida dos doentes, que enfrentam problemas
decorrentes de uma doenca incurdvel com prognostico limitado e/ ou doenca grave, e suas
familias, através da prevencdo e alivio do sofrimento, com recurso a identificacdo precoce,
avaliacdo adequada e tratamento rigoroso dos problemas nao s fisicos, como a dor, mas
também dos psicossociais e espirituais (OMS, 2014).

Para além disso, os Cuidados Paliativos assim sdo configurados: afirmam a vida e
aceitam a morte como um processo natural; ndo pretendem provocéa-la ou adia-la; pretendem
aliviar a dor e outros sintomas; integram os aspectos psicologicos e espirituais dos cuidados a
pessoa doente; oferecem um sistema de suporte que ajude os doentes a viver tdo ativamente
quando possivel até & morte; suportam a familia a lidar com a doenca ao longo da trajetdria da
doenca e durante a fase de luto; utilizam uma abordagem em equipe de forma a satisfazer os

desejos das pessoas doentes e suas familias, incluindo a fase de luto (Reis, 2015).
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Outros autores referem que os Cuidados Paliativos representam cuidados ativos e
totais do doente cuja doenca ndo responde a terapéutica curativa, sendo primordial o controlo
da dor e de outros sintomas, problemas sociais, psicolégicos e espirituais; sdo cuidados
interdisciplinares que envolvem o doente, a familia e a comunidade nos seus objetivos; devem
ser prestados ao doente, independentemente do local onde este deseje receber cuidados, quer
seja no hospital ou no domicilio; afirmam a vida, ndo adiando a morte, procurando preservar a
melhor qualidade de vida possivel até a morte (Capelas, & Coelho, 2014a; Gutierrez,
Cambraia, & Fratezi, 2016).

Os valores primordiais dos Cuidados Paliativos assentam num conjunto de valores
filosoficos, tais como: autonomia, dignidade, relacionamento pessoa doente/profissional de
saude, qualidade de vida, posicdo face a vida e a morte, e comunicacao empatica (Capelas, da
Silva, Alvarenga, & Coelho, 2016).

De acordo com 0s mesmos autores, muito embora estas sejam definigdes consensuais,
atualmente a populacéo-alvo desse tipo de cuidados € muito mais abrangente: as criancas e 0s
adultos com malformagdes congénitas® ou outras situacdes que dependam de terapéutica de
suporte de vida e/ ou apoio de longa duracdo para as atividades de vida diarias; pessoas com
qualquer doenca aguda, grave e ameacadora da vida, tais como traumatismos graves,
leucemia, acidente vascular agudo, cuja cura ou até mesmo a reversibilidade da doenca é um
objetivo realista, mas que derivado da propria situacéo clinica ou por efeito do seu tratamento;
nessa condicdo, a qualidade de vida é fraca; pessoas com doenga crdnica progressiva, tal
como doenca vascular periférica, neoplasia, insuficiéncia renal ou hepética, acidente vascular
cerebral com significativa perda da capacidade funcional, doenca cardiaca ou pulmonar
avancada, doencas neurodegenerativas e deméncia, entre outros (Capelas, da Silva,
Alvarenga, & Coelho, 2016).

Cuidados Paliativos Domiciliarios

No Reino Unido, Cecily Saunders desenvolveu os hospices como uma alternativa aos
hospitais; os profissionais de saude, nos hospices, desempenhavam o papel de “anfitrides”

para os doentes e suas familias, garantindo, assim, um ambiente mais familiar.

L A ortografia de algumas palavras, especialmente a parte de acentuacdo, foi mantida no original portugués, o portugués de
Portugal.
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Pouco depois, Cecily Saunders em conjunto com outra colega de trabalho, Mary
Baines, reconheceram a necessidade de voltar a proporcionar aos doentes e suas familias
cuidados paliativos verdadeiramente de @mbito domiciliario, tendo este “movimento” pelos
Cuidados Paliativos Domiciliarios se iniciado nessa altura (Saunders, 1996). Proporcionar aos
doentes e suas familias a melhor qualidade de vida e conforto possivel significa também
respeitar as suas escolhas autonomas®. Uma dessas escolhas podera remeter-se para o local
onde as pessoas doentes desejam morrer (Appelin, Broback, & Bartero, 2005).

Por diversas vezes se tem questionado se, do ponto de vista dos doentes, € de facto o
domicilio o local mais desejado para morrer, pelo facto de estes poderem estar aconchegados
num ambiente que alberga os seus pertences, recordacGes e a sua familia. Contudo, se
estivessem num local como o hospital ou uma outra instituicdo e desde que estivessem
rodeados dos que mais 0 amam, também se poderia questionar se o domicilio seria realmente
o local escolhido (Reis, 2015).

Alguns estudos a nivel internacional apontam que, efetivamente, a maioria dos doentes
escolhe morrer em casa ou pelo menos gostaria de morrer se pudesse, pelo que todos 0s
cuidados de saude a prestar devem estar adaptados a um meio que por si sO inadaptado a
partida para acolher uma pessoa em fim de vida com todos os cuidados e atencdo que esta
necessita (Appelin, Broback, & Bartero, 2005). Também Portugal segue esta tendéncia, sendo
que de acordo com Capelas e Coelho (2014b) num estudo efetuado junto de 1288 portugueses
verificou-se que mais de 60% dos portugueses inquiridos preferiam que os cuidados em fim
de vida bem como que o local de morte fosse no domicilio (Capelas, & Coelho, 2014b).
Apesar deste desejo, 0 himero de pessoas doentes a morrerem em ambito institucional esta a
aumentar em diversos paises, sendo que 0s hospitais de agudos se tornaram um local
significativo para a prestacdo de cuidados em fim de vida (Gott, et al., 2013). Assim, 0
domicilio, lugar tradicional de cuidados tem sido, com a emergéncia do hospital moderno,
desinvestida da sua fungdo cuidadora antes de se tornar uma verdadeira alternativa a
hospitalizagdo. Daqui decorre que o domicilio tem sido afastado da sua funcdo de
acolhimento e cuidado no final da vida (da Silva, 2006).

Comparando o meio hospitalar com o domicilio, o hospital representa um néo lugar,
no que diz respeito ao morrer (Ferreira da Silva, 2012). O meio hospital, apesar dos aspectos

positivos que podera proporcionar a alguns doentes em fim de vida, ndo corresponde de forma

2 Embora um dos pareceristas a este trabalho tivesse sugerido que a acentuagdo das palavras seguisse as normas do PB
(Portugués do Brasil) considerou-se a op¢ao de manter essa parte tal como no original apresentado pelo articulista, em PP (no
Portugués de Portugal).

Pinho-Reis, C. (2018). Os Cuidados Paliativos Domiciliarios, a Alimentagdo e os Familiares-Cuidadores. Revista Kairos-
Gerontologia, 21(4), 09-30. ISSNe 2176-901X. Sao Paulo (SP), Brasil: FACHS/NEPE/PEPGG/PUC-SP



Os Cuidados Paliativos Domiciliarios, a Alimentacéo e os Familiares-Cuidadores 15

satisfatoria as exigéncias que os cuidados ao doente em fim de vida e os seus familiares
necessitam (Osswald, 2013). A estrutura hospitalar ndo esta preparada para acolher estes
doentes, nem grande parte dos profissionais tiveram a formacéo adequada para lidar com estas
pessoas numa fase tdo especifica e delicada das suas vidas (Frias, 2008). A cultura hospitalar
ndo estd formatada para este fim (Osswald, 2013), muito embora tenham vindo a ser criadas
equipes de suporte intra-hospitalar que poderdo ja estar a colmatar algumas destas
necessidades. Contudo, de uma forma geral ndo héa espago para os que morrem, ocorrendo na
enfermaria a maior parte das mortes. Posteriormente, quando a pessoa morta é retirada dessa
mesma enfermaria é transferido para uma sala de pensos ou para uma outra divisao destinada
a outros fins que ndo o albergar os mortos. Dessa forma, ndo é dada a oportunidade, aos
familiares, de acompanharem o seu ente querido (Ferreira da Silva, 2012; Osswald, 2013).

Os Cuidados Paliativos Domiciliarios sdo apontados como um dos Vvértices dos
Cuidados Paliativos (Floriani, 2004) e sdo inUmeras as vantagens apontadas para a morte no
domicilio (Appelin, Broback, & Bartero, 2005). Estar em casa, num ambiente familiar e bem
conhecido podera contribuir para a sensacdo de seguranca. Algumas das rotinas podem ser
preservadas (Hudson, 2003), assim como o estado social da pessoa (Appelin, Broback, &
Bartero, 2005) e o conforto (Hudson, 2003). O doente ndo perde este estado social em
qualquer outro local que esteja, mas o domicilio torna esse estado mais presente, mais intenso,
mais real e atingivel. Se a pessoa doente estivesse em outro lugar, que ndo o seu domicilio,
este estado social poderia tornar-se mais impessoal. Para além disso, embora haja um ajuste
necessario a nova realidade, na qual a pessoa doente podera ja ndo participar tanto e da
mesma forma que fazia na vida sem doenca, os familiares tentam manter alguma normalidade.
Ser cuidado em casa representa, em muitos casos, um desejo da pessoa doente em manter a
vida o mais normal possivel, mantendo os seus lacos sociais e mantendo-se perto dos seus
objetos pessoais, conservando suas memadrias, das suas recordacdes e dos seus entes queridos
(Appelin, Broback, & Bartero, 2005; da Silva J. F., 2006).

Regressar a morte domiciliaria parece ser tarefa ardua, porque talvez pelo facto de a
morte ter regressado ao hospital, também o domicilio se tornou impreparado para o fim de
vida, importando reflectir sobre o impacto que o “retorno as origens” sem o desenvolvimento
de condicBes sustentaveis apresenta e quais as condi¢des necessarias para o fazer (Capelas, &
Coelho, 2014a). A titulo de exemplo, algumas das habitacdes poderdo ndo ser espacosas 0O
suficiente para albergar mais uma pessoa a necessitar de um quarto, sendo que, para além

disso, muitos dos familiares necessitam permanecer mais afastados por questdes laborais e,
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caso ndo exista um cuidador formal, o0 medo da deterioracdo do estado de salude do seu ente
querido na sua auséncia, podera também originar uma tendéncia de pensamento em que 0
hospital é o melhor local para morrer (Osswald, 2013).

Apesar de cada pessoa doente ter uma ideia distinta do que sera para si uma “boa
morte”, esta para muitos envolve ser cuidado como um ser individual, com dignidade e
respeito, estar sem dor ou outros sintomas, estar num ambiente familiar e estar na companhia
dos familiares proximos e das pessoas amigas (Capelas, & Coelho, 2014b). Assim, morrer no
domicilio solitariamente acrescido da falta de cuidados adequados de higiene, alimentacdo ou
seguranga ndo representa uma morte humanizada. Dessa forma, a Unica solucdo seria a morte
em ambiente domicilidrio, quando este ofereca as condi¢Bes necessarias e quando exista uma
equipe de cuidados de salde especializada e capaz de fazer os cuidados de salide necessarios;
“renova¢do” dos hospitais na medida em que a sua filosofia de cuidados deveria passar do
mero intuito curativo para paliativo; instalacdo de uma cultura hospitalar humanizada
(Ferreira da Silva, 2012).

Torna-se importante também clarificar o que significa a palavra domicilio para cada
doente e para cada familiar, pois a ideia que cada pessoa tem do que é e do que representa
para si propria o conceito de casa é algo que muda consoante as pessoas, as condi¢cdes em que
vivem, os lagos afetivos que possuem com este local e com as pessoas que nele habitam. O
domicilio, de acordo com a cultura ocidental representa um lugar social que inclui um
reconhecimento e respeito pelas hierarquias familiares tradicionais e que englobam um
sentido de comunidade social e de seguranca (Appelin, Broback, & Bartero, 2005).

O domicilio, como o local onde a maioria das pessoas passa grande parte do seu tempo
constitui um local com um significado especial e relevante (Higginson, Sarmento, Calanzani,
Benalia, & Gomes, 2013). O domicilio representa, simbolicamente, um lugar primordial, o
primeiro local onde a maioria das pessoas sdao alimentadas pela primeira vez, constroem a sua
estrutura psicolégica, recebem os seus primeiros ensinamentos através dos pais e constitui a
primeira ajuda para contornar a primeira dificuldade com que se deparam na vida. O
domicilio é o local que proporciona protecdo social e fisica. Sendo assim, o ambiente
domiciliario podera proporcionar as pessoas doentes e seus familiares um melhor controle
sobre as suas vidas e, sobretudo, um melhor conforto que muito provavelmente néo
conseguiriam encontrar numa instituicdo (Appelin, Broback, & Bartero, 2005).

Alguns autores referem que o domicilio € mais do que um espaco fisico, representado
o local onde a pessoa doente mantém a sua dignidade, onde Ihe é conferida mais autonomia,

onde as relacGes com familiares e amigos permanecem mais constantes (Capelas, & Coelho,
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2014b). Muitos doentes com doenca oncoldgica avancada ou com outra doenca cronica
progressiva preferem receber cuidados no seu domicilio, o que significa que os familiares se
vao tornar cuidadores (Mehta, Chan, & Cohen, 2014). A complexidade ao nivel fisico que as
doencgas limitadoras trazem para a vida da pessoa doente e dos seus familiares, juntamente
com todas as consequéncias emocionais e psicoldgicas, exigem uma coordenacao ao nivel de
todos os cuidados de saude, desde os primarios aos terciarios (Appelin, Broback, & Bartero,
2005). Nos ultimos anos, como resultado da reacdo a atitude de recusa da morte e a
consequente despersonalizacdo e desumanizacdo relativamente aqueles que dela se
aproximam, é possivel concluir que a sociedade se encontra num tempo de transi¢do no qual
se comecga a considerar novamente a morte como um processo inerente ao ser humano e se
avanca para uma renovada aceitacdo da morte em domicilio (da Silva, 2006).

Cuidar de um doente no seu domicilio constitui um desafio para todos os profissionais
de salde, pois estes saem do seu espago de conforto para entrar no espago de outrem. E é no
contexto domiciliario que os profissionais de salde se apercebem das reais necessidades do
doente e dos seus familiares, pois no domicilio todas as necessidades, as condi¢bes de
cuidados, a funcionalidade da familia em termos de apoio e afeto ndo podem ser
simplesmente mascaradas. Nesse contexto, 0s sentimentos mais sinceros e as situagcdes mais
espontaneas sdo reveladas com outra intensidade que, no meio de uma instituicdo, seria mais
comedido. No domicilio, as pessoas agem mais naturalmente deixando antever as suas

necessidades, medos e receios de uma forma mais honesta (Reis, 2015).

Familia da pessoa em fim de vida

A familia é entendida como um sistema vivo, constituido por varios subsistemas onde
todos os elementos que a integram interagem entre si e onde qualquer mudanca sofrida por
membro dessa familia, ira afetar todos os intervenientes do grupo (Gutierrez, Cambraia, &
Fratezi, 2016). A familia consiste numa rede complexa de relagcdes e emogdes na qual se
passam sentimentos e comportamentos que ndo sdo possiveis de se encontrarem no ser
isolado (Kristjanson, & Aoun, 2004). Entre as multiplas concec¢des, a familia podera ser
entendida como uma micro-populacdo no seio da qual acontecem nascimentos, casamentos,
mortes, ou conjunto de pessoas que residem no mesmo alojamento e que tém relagdes de

parentesco entre si podendo ocupar a totalidade ou parte do alojamento (da Silva, 2006).
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As familias possuem a sua propria biografia formada pelas histérias de vida,
interacOes, opgdes e valores a partir dos quais 0s membros dessa familia se definem como
unidade familiar (Kristjanson, & Aoun, 2004). A familia constitui um dos ndcleos centrais na
formacéo de crencas, valores, conhecimentos do individuo e, em geral, quando um individuo
adoece toda a familia sofre e sente as consequéncias do momento vivenciado. Cada familia
possuiu diferentes necessidades, obrigagdes, historias e recursos que poderdo alterar a forma
como prestam os cuidados ao seu ente querido (Inocenti, Rodrigues, & Miasso, 2009).

A abordagem dos Cuidados Paliativos refere-se a familia como a unidade de cuidado.
A Associacdo Canadense de Cuidados Paliativos define familia como as pessoas que estdo
proximas ao doente no conhecimento, cuidado e afeto. Isto inclui a familia bioldgica, a
familia adquirida através do casamento e a familia escolhida, amigos ou outras pessoas sem
lacos sanguineos ou ligadas pelo casamento. De acordo com esta definicdo, as familias
poderdo ser constituidas por diferentes individuos que podem ou néo estar ligados por lagos
sanguineos ou legais (Kristjanson, & Aoun, 2004). Os familiares-cuidadores sdo considerados
cruciais para o sistema de salde, pois ddo a maior parte dos cuidados fisicos e emocionais a
pessoas com doencas incuraveis e progressivas, incluindo e em especial para aquelas que
desejam morrer no domicilio (Reis, 2015).

Os familiares de doentes em situacdes paliativas sdo profundamente afetados pelos
desafios e alteragdes que a doenca impde (Del Gaudio, Zaider, & Brier, 2011; Gutierrez,
Cambraia, & Fratezi, 2016). Se por um lado alguns familiares possuem uma capacidade de
resiliéncia suficientes para aceitarem a doenca e a morte, por outro lado sdo também muitos
os familiares que apresentam distress (Blanchard, Albrecht, & Ruckdeschel, 1997). Eles
necessitam gerir as suas expectativas diarias enquanto cuidadores e adaptarem-se as alteracoes
do papel desempenhado no seio familiar e na alteragdo do tipo de responsabilidade adquirida
no contexto familiar. Os familiares-cuidadores confrontam-se com a alteracdo do
entendimento que possuiam até entdo sobre o significado e o sentido da vida, o significado
das relacdes familiares a medida que vdo reconhecendo a aproximacgdo do ponto final da
doenca do seu ente querido, a morte (Kristjanson, & Aoun, 2004).

Os familiares gerem diferentes tipos de cuidados que se revelam necessarios e de
extrema importancia para a promocao do conforto e da qualidade de vida do seu ente querido.
No entanto, esses mesmos cuidados geram dificuldades praticas inerentes ao dia a dia. Para
além disso, tém que lidar com o seu préprio distress emocional relativamente aos cuidados
prestados e aquilo que se avizinha no futuro: o agravamento da doenga e, finalmente, a morte

(Kristjanson, & Aoun, 2004; Reis, 2015). Cada familia traz consigo diversas historias e
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diferentes familiares poderdo experienciar a vivéncia da fase paliativa do seu ente querido
como um tempo de reflexdo, aproximacao e aumento da interacdo familiar. Outros poderao
refugiar-se no fardo que a doenca representa e nas dificuldades em comunicar, podendo isso
levar a disfuncionalidade da prépria familia (Kristjanson, & Aoun, 2004).

Os Cuidados Paliativos Domiciliarios implicam desafios significativos e profundos,
com consequéncias econdmicas fisicas e psicoldgicas consideraveis para os membros da
familia (Mehta, Chan, & Cohen, 2014). Cuidar de uma pessoa com doenca incuravel no
domicilio requer um equilibrio entre sobrecarga e capacidade para superar essa mesma
sobrecarga (Ferreira, de Souza, & Stuchi, 2008).

Perante a necessidade de cuidar um ente querido no domicilio, alguns ajustes podem
ser necessarios na rotina da casa, como, por exemplo, nos horarios de refei¢des, de lavagem
de roupas, de limpeza da casa, de compras, ja que as tarefas que o individuo ndo pode cumprir
em decorréncia da doenca sdo atribuidas a outros. Desse modo, a sobrecarga do cuidado
restringe atividades, traz preocupac0es, inseguranca e isolamento, e coloca o familiar perante
a morte. Esses fatores tém potencial para aumentar o risco de cansaco e distress (Inocenti,
Rodrigues, & Miasso, 2009). Para um membro da familia que assume a prestacédo de cuidados
de uma pessoa com doenca incurdvel no contexto domicilidrio, significa assumir
responsabilidades pelas questbes relacionadas com a alimentagdo (Wallin, Carlander,
Sandman, Hakanson, & Ternestedt, 2013). Estas questdes passam ndo so pela compra,
preparacdo e confecdo das refeicdes para alimentar a pessoa doente pela via oral, como a
administracdo da alimentacdo pela via artificial, caso seja necessario (Reis, 2015).

Tanto ao nivel da alimentacdo oral como da nutri¢do artificial, quer por evolucdo da
doenca de base ou pela prépria perda de autonomia, o familiar que até entdo via o seu ente
querido comer pela sua propria médo e usufruia dos momento a mesa com ele, passa a ter que
ele proprio alimentar o doente (Resende, 2009; Pinho-Reis, 2012; Reis, & Pinto, 2012; Reis,
2015).

Cuidar de um Ente Querido em Cuidados Paliativos no Domicilio

Cuidar de uma pessoa doente no domicilio, independentemente de existir mais ou
menos ajudas e apoios, para o familiar que assumiu essa responsabilidade € um percurso em

parte solitario. Os familiares sdo profundamente afetados pelos desafios e alteracdes que a
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doenga impbe na vida quotidiana, uma vez que necessitam comecar a realizar diversas
inimeras fungdes nos cuidados para com o doente e, sendo assim, o papel por eles
desempenhado torna-se num desafio complexo. E necesséario salientar que muitas destas
funcbes exigem ao familiar-cuidador conhecimentos que normalmente este ndo possui, pelo
que, é imperativo a formacdo, o esclarecimento e 0 acompanhamento necessarios por parte
dos profissionais de saude que o assistem (Silva, 2009).

Das inumeras funcdes que os familiares poderdo necessitar de fazer, destacam-se 0s
seguintes cuidados: pessoais: promoc¢do de autonomia; higiene e alimentacdo; domésticos:
limpeza da casa, promogdo de um ambiente seguro no domicilio e no exterior, adaptando o0s
espacos do lar de forma a prevenir acidentes; preparagdo e confecdo das refei¢des; de suporte:
fazer as compras para a casa; sociais: providenciar apoio emocional, criando espacos no dia
para conversar, promover 0 envolvimento na interacdo com os familiares e os amigos; de
enfermagem: administrar medicacdo, mudar cateteres; de planeamento dos cuidados:
estabelecer e coordenar a comunicacao/ ligacdo entre a pessoa doente e 0s servigos de saude
(Reis, 2015).

Os familiares necessitam de gerir, para além das questfes mais praticas da prestacdo
dos cuidados, as suas expectativas relativamente ao alcance dos resultados dos seus cuidados,
as alteracbes do papel que passam agora a desempenhar e na alteracdo do tipo de
responsabilidade adquirido em todo o contexto familiar. Os familiares-cuidadores
confrontam-se com a alteracdo da concecdo que possuiam sobre o sentido da vida e o
significado das relagdes familiares a medida que, simultaneamente, vdo reconhecendo a
aproximacéo do ponto final da doenca do seu ente querido, a morte (Reis, 2015).

Os familiares-cuidadores gerem os diferentes tipos de cuidados que sdo necessarios
prestar aos doentes e que resultam em dificuldades na sua aplicacdo diaria. Para além disso,
tém que lidar com o seu préprio distress emocional relativamente aos cuidados que pensam
ter prestado, bem ou mal. Cuidar de uma pessoa com doenga cronica e progressiva representa
uma experiéncia que contribui para a sobrecarga emocional intensa dos familiares-cuidadores,
levando-os muitas vezes a desenvolverem quadros de ansiedade e/ou depressdo (Payne,
Smith, & Dean, 1999).

Cuidar de alguem numa fase paliativa envolve emocgdes intensas, conflituantes,
negativas e dificeis, tais como o medo (Dawson, & Kristjanson, 2003), revolta e
desapontamento (Stajdubar, & Davies, 1998), culpa e arrependimento (Selman, Harding, &

Beynon, 2007), ansiedade, luto, e desesperanca (Funk, et al., 2010). Contribuindo para estes
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sentimentos frequentemente negativos esta o impacto do diagndstico, a deterioracdo fisica, a
dor e o sofrimento do seu ente querido e do proprio familiar (Reis, 2015).

Cada familia traz consigo diversas historias e diferentes abordagens para conseguirem
fazer coping. Alguns familiares poderdo experienciar a vivéncia da fase paliativa como um
tempo de reflexdo, aproximacdo e aumento das interagOes familiares. Outros poderdo
refugiar-se no fardo que a doenca representa e na dificuldade em comunicar, podendo emergir
um padrdo de familia disfuncional. Nos casos em que a pessoa doente é o cbnjuge, a
reorganizacao torna-se mais dificil pois, para além de ter que se manter a estrutura da familia
no que concerne ao seu sustento e a educacgdo dos filhos, todas as outras responsabilidades
deverdo ser divididas (Reis, 2015).

A medida que a doenca se agrava e as responsabilidades e preocupagdes com a
prestacdo de cuidados aumentam, ao invés de existir uma possivel troca de apoio na qual o
familiar apoia a pessoa doente e esta, dentro das sus possibilidades, tenta apoiar o familiar que
a esta a ajudar, poderdo ocorrer situacdes em que é apenas o familiar a dar apoio. Sendo
assim, os cuidados prestados poderdo tornar-se extremamente pesados para o familiar,
tornando-os numa obrigacéo a qual ficam intensamente vinculados e da qual ndo poderéo sair
(Silver, & Wellman, 2002).

A Problematica da Alimentacao no Final da Vida

De todos os problemas que uma doenca cronica e progressiva traz para a vida da
pessoa doente e sua familia, os problemas relacionados com a alimentacdo representam
aqueles com os quais é mais dificil de lidar (Hughes, & Neal, 2000; Acreman, 2009; Reis,
2015; de Andrade, Almeida, & Pinho-Reis, 2017).

A alimentacdo desempenha um papel central na vida do doente e sua familia (Hopkins,
2004; Resende, 2009; Pinho-Reis, 2012; Pinho-Reis, & Coelho, 2014a; Pinho-Reis, &
Coelho, 2014b; de Andrade, Almeida, & Pinho-Reis, 2017) pois é detentora de uma funcéo
fisiologica (Holmes, 2011; Muir, & Linklater, 2011; Pinho-Reis, 2012; Wong, & Krishna,
2014) e psicologica (Holmes, 2010; McQuestion, Fitch, & Howell, 2011) assente num
significado emocional e simbdlico (Eberhardie, 2002; Rozin, 2005) que inclui valores
culturais (Boyd, 1994; Easson, Hinshaw, & Johnson, 2002; Gillick, & Volandes, 2008),
sociais (Allari, 2004; Ferndndez-Roldan, 2005; Gillick, & Volandes, 2008; da Silva, de
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Oliveira, dos Santos, & Mendes, 2009; Resende, 2009), religiosos (Eberhardie, 2002; Pinho-
Reis, 2012) e espirituais (Holmes, 2010; Pinho-Reis, 2012; Pinho-Reis, & Coelho, 2014b;
Reis, 2015; de Andrade, Almeida, & Pinho-Reis, 2017).

Sendo assim, a medida que a doenca progride sdo inumeras as alterac6es relacionadas
com a alimentagdo com as quais os doentes e suas familias se confrontam (Pinho-Reis, 2012;
de Andrade, Almeida, & Pinho-Reis, 2017). Essas perdas, poderdo ir desde a incapacidade de
sentir o sabor, deglutir, digerir os alimentos e absorver nutrientes de forma adequada
(Jacobsson, Pihl, Martensson, & Fridlund, 2004; da Silva, de Oliveira, dos Santos, & Mendes,
2009), podendo culminar na perda da capacidade de o doente se autoalimentar, de manejar a
palamenta e de utilizar a via oral, tornando-se a via artificial numa possivel alternativa a
alimentar estes doentes (Eberhardie, 2002; de Andrade, Almeida, & Pinho-Reis, 2017).
Eventualmente, todas essas alteracfes poderdo transformar as refeicbes num momento
desconfortavel e levar o doente a depressao, ao isolamento social (Caro, Laviano, Pichard, &
Candela, 2007; Reis, 2011; Reis, & Pinto, 2012) a perda de confianca e da autoestima (da
Silva, de Oliveira, dos Santos, & Mendes, 2009), a recusa alimentar e, consequentemente, a
perda de peso e desnutricdo (Reis, 2015).

No que diz respeito a familia, a importancia da alimentacdo aumenta a medida que a
doenca progride. A alimentacdo constitui a Gnica forma de transmitir vida, cuidado e afeto
(ADA, 2008), pelo que todas as alteragdes mencionadas anteriormente, assim como as suas
consequéncias, poderdo ser entendidas como o aproximar da morte (McClement, & Harlos,
2008). Em alguns casos, a recusa alimentar chega a ser entendida pela familia como o desejo
de o doente precipitar a sua propria morte (Winkler, Wetle, Smith, & Hagan, 2010; Reis,
2011). Assim, numa tentativa de reverter essa situacdo, a alimentacdo podera ser forcada,
causando conflitos e desconforto no seio familiar (Holmes, 2010; Reis, 2011). E também
importante referir que, nos casos em que se torna necessario proceder a suspensdo da
alimentacdo, a familia podera considerar que isso significa o abandono e o precipitar da morte
do doente (ADA, 2008).

S&o varios os autores que concordam que a inclusdo de um profissional da area de
nutricdo, nomeadamente o Nutricionista, nas equipes de cuidados paliativos permite, através
de uma abordagem individualizada e precoce e do aconselhamento nutricional personalizado,
uma melhoria significativa da qualidade de vida do doente e, consequentemente, da sua
familia (Holmes, 2011; Reis, 2011; Reis, 2015).

Enquanto membro da equipe inter e multidisciplinar, no ambito dos Cuidados

Paliativos, o papel do Nutricionista consiste na preparacdo do doente para o percurso que ele,
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a familia e a alimentacdo irdo fazer em conjunto durante a progressdo da doenca até a morte
(Reis, 2011; Reis, 2015). Sendo assim, a intervencao alimentar e nutricional em Cuidados
Paliativos devera iniciar-se 0 mais precocemente possivel, preferencialmente logo apés o
diagndstico da doenca de base e devera ser mantido durante todo o percurso do doente e sua
familia até & morte. Esta intervencdo é indispenséavel, pois permite um melhor controlo de
sintomas através do aconselhamento nutricional personalizado ao nivel da alimentacéo oral e
a adequacdo da via e do tipo de alimentacdo pela via entérica ou parentérica consoante 0s
desejos e necessidades dos doentes e de acordo com o0s objetivos de outros tratamentos
paliativos que o doente se encontre a realizar (Pinho-Reis, 2012). Para além disso, poderdo
desmistificar-se, junto dos familiares, alguns conceitos negativos atribuidos pelos mesmos a
alimentacdo em fim de vida bem como esclarecer ddvidas e medos que o doente e 0s
membros da sua familia expressem (Pinho-Reis, 2012; Reis, & Pinto, 2012; Reis, 2015).

Se eventualmente for pertinente a instituicdo de suporte nutricional artificial, este
devera ser posto em pratica 0 mais precocemente possivel para retardar o aparecimento da
caquexia, muito comum em doencas oncoldgicas e ndo oncoldgicas (Capelas, 2008), e para
gue a autonomia, a sobrevida digna, o conforto e a qualidade de vida sejam assegurados (Reis,
2011; Pinho-Reis, 2012). Toda a intervencao alimentar e nutricional pretende, assim, englobar
todos os aspetos acima mencionados, sendo dindmica e ajustada periodicamente, promovendo
uma abordagem holistica e humanizada, completamente centrada nos desejos e necessidades
da unidade de cuidados — doente e familia, tal como preconizam os principios e a filosofia dos
Cuidados Paliativos (Pinho-Reis, 2012).

Conclusdo

Com esta revisdo da literatura foi possivel verificar a importancia dos cuidados
paliativos domiciliarios como uma opc¢do adequada na assisténcia a doentes fora das
possibilidades terapéuticas de cura, quando o processo de cuidar € prioritario.

E de salientar o enfoque desses cuidados nas interacdes familiares, uma vez que,
apesar de uma grande parte dos doentes desejar morrer no préprio domicilio, a prestagdo desta
tipologia de cuidados em ambiente familiar acarreta distress para os familiares-cuidadores. Os
familiares experienciam um conjunto de sentimentos e emocgOes, os quais, aliados as
alteracdes na rotina familiar, sdo fonte de sofrimento exacerbada, pelo grau de dependéncia da
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pessoa doente na realizacdo das atividades de vida diérias. A problematica das alteracdes na
alimentacdo das pessoas doentes em fim de vida €, de facto, a modificagdo mais profunda na
vida do familiar-cuidador. A alimentacdo possui um significado muito proprio e profundo,
diferente para cada pessoa ao longo do ciclo de vida, sendo que a alimentacdo necessita ser
ressignificada no final de vida.

O tema que se pretendeu desenvolver ao longo desta reviséo representou uma tarefa
dificil, porque existe uma elevada escassez de estudos elaborados junto da populacdo
portuguesa que abordem as tematicas explanadas anteriormente junto dos familiares-
cuidadores de pessoas doentes a receber cuidados paliativos domiciliarios. Contudo, é
possivel concluir que existe a necessidade de que os profissionais de salde estejam dotados de
formacdo especializada na area dos Cuidados Paliativos e que realizem as intervencoes
necessarias, de forma a aliviar o distress nos familiares, quando estes cuidarem do seu ente

querido, em domicilio.
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