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RESUMO

Introducgao: A decisdo de encerrar a terapia nutricional de pacientes em cuidados
paliativos pode gerar incertezas entre os familiares que acompanham esses
pacientes em seus cuidados médicos. Nem sempre €& facil compreender que o
paciente esta em processo de morte em decorréncia da doenca de base, e ndo pela
auséncia de alimentacdo e hidratagdo. As questdes relacionadas a nutricdo de
pacientes em cuidados paliativos atingem os medos mais profundos, tanto dos
pacientes quanto de seus cuidadores, exigindo dos profissionais o uso de todos os
recursos disponiveis para ofertar o suporte necessario. Objetivo: Analisar a
percepcao de familiares de pacientes sob cuidados paliativos em internagao
hospitalar sobre a interrupcdo da terapia nutricional a luz das politicas publicas.
Métodos: Trata-se de um estudo descritivo e exploratério, de abordagem qualitativa,
realizado com familiares de pacientes sob cuidados paliativos em internacao
hospitalar, por meio de entrevistas semiestruturadas em um hospital de Cariacica
(ES). Resultados: Os achados evidenciaram que a interrupgdo da Terapia
Nutricional Enteral (TNE) em cuidados paliativos é permeada por conflitos entre os
aspectos técnicos e os significados afetivos atribuidos a alimentagcdo pelos
cuidadores familiares. Observou-se compreensado limitada sobre os cuidados
paliativos, dificuldades na aceitagdo da suspensdo da TNE e fragilidades na
comunicagcdo entre equipe e familia. Em contrapartida, o acolhimento
multiprofissional favoreceu a ressignificagdo da suspensao da terapia como medida
de conforto e dignidade no fim da vida, ao mesmo tempo em que foram identificadas
lacunas na efetivagdo das politicas publicas voltadas ao cuidado paliativo e ao
suporte familiar no SUS. Conclusao: Embora as politicas publicas brasileiras
reconhegam a dignidade, a autonomia e a integralidade do cuidado como principios
fundamentais, observou-se que a efetivacdo desses direitos ainda é atravessada por
desigualdades sociais, fragilidades estruturais da rede de atencéo e insuficiéncia de
suporte as familias cuidadoras. O fortalecimento da Educacdo Permanente na
Atencdo Basica surge como elemento central para a qualificagdo dos cuidados
paliativos, destacando-se o papel do nutricionista, sob a l6gica do apoio matricial, na
construcdo de protocolos e na capacitagcdo das equipes. Tal integracéo é
fundamental para que a suspenséao de sondas futeis no domicilio seja acompanhada
de suporte técnico e emocional, assegurando que a dignidade na terminalidade e a
segurancga alimentar de conforto sejam preservadas em todos os niveis da Rede de
Atencao a Saude.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos. Terapia Nutricional. Nutrigdo Enteral. Familia.



ABSTRACT

Introduction: The decision to discontinue nutritional therapy for patients in palliative
care can cause uncertainty for some family members who accompany them in their
medical care. It is not always easy to understand that the patient is dying due to the
underlying disease, and not due to lack of food and hydration. Issues related to the
nutrition of patients in palliative care touch the deepest fears of both patients and
their caregivers, and this requires professionals to use all available resources to offer
them the necessary support. Objective: To analyze the perception of family
members of patients under palliative care in hospital inpatient care regarding the
interruption of nutritional therapy in light of public policies. Methods: This is a
descriptive and exploratory study, with a qualitative approach, carried out with family
members of patients under palliative care in hospital inpatient care, through
semi-structured interviews in a hospital in Cariacica (ES). Results: The interruption
of Enteral Nutritional Therapy (ENT) in end-of-life patients is mediated by a profound
tension between technical-scientific rigor and the subjectivity of family caregivers. It
became evident that most patients are elderly individuals with high dependency and
neurological sequelae, whose families face socioeconomic vulnerability and physical
overload. The accounts demonstrate that, although there is some satisfaction with
the hospital care, failures in communicating the prognosis and a structural lack of
support in the continuity of home care persist, transforming enteral nutrition therapy
(ENT) into a symbol of affective resistance against imminent death. Conclusion:
Although Brazilian public policies recognize dignity, autonomy, and comprehensive
care as fundamental principles, it was observed that the effective implementation of
these rights is still permeated by social inequalities, structural weaknesses within the
healthcare network, and insufficient support for family caregivers. The
decision-making process regarding the interruption of nutritional therapy in palliative
care is influenced by symbolic, emotional, and informational dimensions, highlighting
the centrality of qualified communication and professional support for the
construction of shared choices within the Unified Health System (SUS).

Keywords: Palliative Care. Nutritional Therapy. Enteral Nutrition. Family.
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APRESENTAGAO

Me formei no curso de Nutricdo pela faculdade Multivix em dezembro de
2021. Sempre tive um forte interesse pela area académica, tanto que, durante toda
minha graduacdo, busquei fazer iniciagdo cientifica e ser monitora de algumas
disciplinas, o que me fez querer seguir carreira como professora. Em janeiro de
2022, ingressei na Residéncia Multiprofissional em Cuidados Paliativos pelo Instituto
de Ciéncia, Ensino, Pesquisa e inovagao, da Secretaria Estadual de Saude do
Espirito Santo (ICEPI/SESA), o que ampliou minha base técnica e pratica, e foi de
extrema importancia para meu desenvolvimento pessoal e profissional. Ao longo da
residéncia, tive a oportunidade de ministrar palestras para profissionais nos
hospitais, bem como para a populacdo nas unidades de saude, o que fortaleceu
ainda mais minha paixao pelo ensino.

Terminei minha residéncia em margo de 2024 e ja sabia exatamente qual
seria 0 proximo passo para atingir meu objetivo de ser professora: ingressar no
mestrado. Ainda nesse mesmo més, fui aprovada no processo seletivo do Mestrado
em Politicas Publicas e Desenvolvimento Local da Escola Superior de Ciéncias da
Santa Casa de Misericordia de Vitéria (EMESCAM), onde eu consegui aproveitar
minha experiéncia em cuidados paliativos para continuar aprofundando os estudo
sobre essa tematica tao intensa e ainda pouco explorada.

Minha jornada como nutricionista se iniciou na residéncia multiprofissional em
cuidados paliativos, onde, além de ter minha primeira experiéncia profissional e
contato com a area hospitalar, também me deparei, pela primeira vez, com a morte.
Protagonista de muitos fabus e assunto evitado pela maioria das pessoas, a morte
costuma ser encarada como algo a ser combatido, principalmente por profissionais
da saude, perspectiva que frequentemente nos é apresentada desde a graduagao.
Além de aprender a lidar com a morte, entendendo-a como um processo natural da
vida, atuar em cuidados paliativos me ensinou que & possivel promover conforto e
prazer onde muitos sé enxergam dor e tristeza. Aprendi que alimentar um paciente é
muito mais do que nutrir um corpo e que, mesmo que a pessoa caminhe para o fim
de sua vida, e o desfecho da morte se torne inevitavel, ainda ha muito a ser vivido.

Diante dessa experiéncia, aprendi a voltar o meu olhar para além do paciente,
acolhendo e confortando também aqueles que, por muitas vezes, abrem méao de

suas casas e empregos para cuidar de seus entes queridos em internagao
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hospitalar, os cuidadores e familiares. Percebi que a alimentagdo e a nutricdo eram
questdes frequentemente abordadas em conferéncias familiares, e que despertavam
sentimentos de duvidas, angustia, medo e sofrimento.

Esse trabalho se justifica pela importancia de entender qual o nivel de
compreensao dos familiares sobre a interrup¢ao da terapia nutricional de pacientes
em cuidados paliativos, visto que essa decisdo € complexa e envolve aspectos
éticos, emocionais e culturais. Muitas vezes os familiares interpretam a privacao de
alimentagdo de forma errbnea, como um sinal de morte iminente. Sua relevancia
centra-se na identificacdo das duvidas, crengas e mitos que os familiares
apresentam acerca da terapia nutricional para pacientes em cuidados paliativos, e
na avaliagdo das melhores estratégias para sana-los, evitando sentimentos de
angustia e sofrimento. Ainda, esse tema € atual e inovador, pois aborda uma
questdo que envolve a qualidade de vida e a dignidade ndo apenas dos pacientes
em fim de vida, mas também de seus familiares.

Minha escolha pela linha de pesquisa "Politicas de Saude, Integralidade e
Processos Sociais" se justifica pela complexidade do tema da dissertacdo. Essa
linha de pesquisa possibilita transcender a perspectiva puramente clinica, permitindo
uma analise profunda das politicas de saude que regem o fim de vida e a
identificacdo de lacunas nas normativas e na comunicagdo que influenciam esse
processo delicado e ético. Os cuidados paliativos, como uma politica de saude
humanizada, demandam o estudo de como as diretrizes sdo implementadas e como
a decisdo da "ndo alimentacéo" é comunicada, considerando os aspectos legais e
morais envolvidos.

Ainda, a pesquisa alinha-se ao o conceito de Integralidade, que ¢&
contemplado ao focarmos no sofrimento, nas duvidas e nos mitos dos cuidadores
familiares, reconhecendo-os como objeto de cuidado e suporte de pacientes em
cuidados paliativos. A interrupgdo da terapia nutricional também €& permeada por
processos sociais e tabus acerca da morte, sendo essencial investigar como essas
crencas culturais moldam a percepcao dos familiares e como o processo social de
comunicagao e a interagdo entre a equipe de saude e a familia podem garantir um
desfecho digno e acolhedor.

Com o objetivo de qualificar e aprofundar as discussdes teoricas e
metodoldgicas desta pesquisa, apresenta-se a composi¢cdo da banca examinadora

de qualificagao.
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Como membro interno, contamos com a Prof?. Dr?. Beatriz de Barros Souza,
Doutora em Psicologia pela Universidade Federal do Espirito Santo (UFES) e Mestre
em Direitos Humanos pela Universidade de Sao Paulo (USP), professora
permanente no Mestrado em Politicas Publicas e Desenvolvimento Local da
EMESCAM, com atuagcdo em género, direitos humanos, imigragdo e metodologias
qualitativas. Sua expertise sera fundamental para refinar a analise ética, legal e
social do dilema da interrupgdo da terapia nutricional enteral, garantindo que as
percepgbes dos cuidadores sejam interpretadas com a devida profundidade
qualitativa, alinhando-as aos principios de autonomia e dignidade previstos na
Politica Nacional de Cuidados Paliativos.

Como membro externo, teremos a contribuicdo da Prof?. Dr. Roberta Ribeiro
Batista Barbosa, Doutora em Pediatria e Saude da Crianga pela Pontificia
Universidade Catdlica do Rio Grande do Sul (PUCRS), com experiéncia em
Fisioterapia Hospitalar e pesquisas com énfase em Politicas de Saude e Servigo
Social da Saude. Sua formacgao clinica e sua visao sobre a articulagao das politicas
de saude com as necessidades do paciente e da familia garantindo um rigor técnico
indispensavel a discussao sobre o suporte artificial de vida e a futilidade terapéutica,
contribuindo diretamente para a relevancia do estudo no contexto da assisténcia
hospitalar e do desenvolvimento de diretrizes do Sistema Unico de Saude (SUS).

Apos as consideragodes introdutdrias apresentadas, para um aprofundamento
do objeto de estudo e responder a pergunta proposta, o presente projeto de
pesquisa foi estruturado da seguinte forma: o préximo capitulo (Capitulo 1) traz a
introducao sobre o tema do trabalho, seguido pelo Capitulo 2, intitulado “Nutricao em
cuidados paliativos e a importancia de se pensar em politicas de saude para a
alimentagdo em fim de vida: uma revisado da literatura”, o qual traz uma revisao
narrativa sobre o processo histérico dos cuidados paliativos no mundo e no Brasil e
a alimentagdo como elemento de humanizagcdo em cuidados paliativos, citando os
principais fatores que culminaram na elaboragdo da Politica Nacional de Cuidados
Paliativos (PNCP), bem como aponta a necessidade de politicas especificas
voltadas para a alimentacio e para a nutricdo de pacientes em cuidados paliativos.
Para a escrita deste capitulo, foram utilizados livros, dissertagdes, artigos e
consultas a documentos publicos de cunho internacional, nacional e regional,
disponiveis nos sites da Organizacdo Mundial da Saude (OMS), Ministério da

Saude, das Secretarias Estadual e Municipal de Saude, do Portal do Governo
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Federal, entre outros.
Nos capitulos seguintes, 3 e 4, estdo descritos, respectivamente, os objetivos

para responder a pergunta de pesquisa e os meétodos para atingi-los. Ainda, os
capitulos 5 e 6 trazem, nesta sequéncia, os resultados e a discussao do estudo e

finalizando a parte tedrica temos as consideracgdes finais.
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1 INTRODUGAO

Os cuidados paliativos representam uma abordagem inovadora na area da
saude, com o objetivo de promover a qualidade de vida de pacientes e seus
familiares que enfrentam doencas ameacgadoras a vida. Essa assisténcia envolve a
avaliacdo precoce e o controle de sintomas fisicos, sociais, emocionais e espirituais,
por meio da atuagdo de uma equipe multiprofissional durante todo o processo de
adoecimento, desde o diagndstico até o periodo de finitude e de luto (WHO, 2018).

No Brasil existem cerca de 625 mil pessoas que necessitam de cuidados
paliativos, com atengao voltada para o alivio do sofrimento, promocéo de conforto e
qualidade de vida (Brasil, 2024a). Dessa forma, para tornar mais digna e confortavel
a experiéncia daqueles que enfrentam doengas graves, crbnicas ou estdo em
processo de finitude, o Ministério da Saude publicou, no dia 23 de maio de 2024, a
Politica Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP) no ambito do Sistema Unico de
Saude (SUS) (Brasil, 2024b).

A medida que uma doenca ameacadora & vida avanca, € comum que O
paciente permanega por mais tempo em internagao hospitalar do que em sua propria
casa, onde experimenta perdas relacionadas a sua identidade e dignidade, por meio
da privagao de objetos e eventos que conferem sentido a sua vida, como o conforto
do lar, bens pessoais, rotina de higiene, alimentacéo e lazer, dentre outros. Ainda,
para manter o funcionamento de seus 6rgaos vitais, muitos pacientes tém aparelhos,
tubos e agulhas introduzidos em seu corpo, ocasionando dores e sofrimento
(Rezende et al., 2014).

Os familiares, por sua vez, também experimentam sofrimento, visto que a sua
dinamica familiar é afetada diante do adoecimento do paciente, principalmente
quando a doenca atinge os estados mais avancados, remetendo a morte proxima.
Essa circunstancia exige que os integrantes da familia reavaliem seus papéis dentro
do nucleo familiar. A familia deve se reorganizar, considerando que suas
responsabilidades precisam ser redistribuidas para que consigam atender as
necessidades do paciente internado (Oliveski et al., 2021).

No contexto da nutricdo, conforme ocorre o avango da doenca de base, os
pacientes enfrentam uma série de desafios relacionados a alimentagdo, como a
incapacidade de deglutir, digerir, absorver os nutrientes adequadamente, sentir o

sabor dos alimentos, e também a perda da capacidade de se alimentar sozinho.


https://www.gov.br/saude/pt-br/assuntos/saude-de-a-a-z/s/sus
https://www.gov.br/saude/pt-br/assuntos/saude-de-a-a-z/s/sus
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Essas alteragdes podem transformar as refeicbes em momentos desconfortaveis,
além de resultar em prejuizos fisicos e emocionais para os pacientes e seus
familiares (Pinho-Reis, 2012).

Nesse sentido, pacientes em fim de vida, incapazes de ingerir alimentos ou
liquidos por via oral, podem optar por aceitar a Nutricdo e Hidratagao Artificial (NHA)
para atender as suas necessidades basicas. Assim, o fornecimento de nutrientes se
da por meio da Terapia Nutricional (TN), que foi claramente identificada como um
tratamento médico, que requer consentimento prévio a sua iniciagéo (Henry, 2017).

A introducdo da TN em cuidados paliativos exige uma avaliagéo individual de
cada caso pela equipe multiprofissional, que deve levar em conta a sobrevida e a
qualidade de vida esperadas, e ser proporcional aos demais tratamentos mantidos.
Quando a alimentacao oral ndo é viavel, a Terapia de Nutricdo Enteral (TNE) se
torna a principal via alternativa de escolha (Morais, 2016).

Para decidir pela introdugao, continuagao ou suspensao da TNE de pacientes
que estdo em cuidados paliativos, a equipe multiprofissional deve discutir essa
decisdo entre si e com o paciente, caso este esteja em condi¢des, priorizando sua
autonomia (Pinho-Reis, 2012). Essa perspectiva relaciona-se ao principio do
fortalecimento da autonomia dos individuos previsto na da Politica Nacional de
Alimentacdo e Nutricdo (PNAN). Para isso, € primordial que o paciente esteja
devidamente esclarecido sobre seu prognostico, bem como sobre os riscos e
beneficios desta decisdo, tendo informagdes suficientes para enfrentar esta situagao
com reflexao critica (Brasil, 2013a).

Em casos de pacientes fora do estado de lucidez plena, ou impossibilitados
de se comunicar, a equipe deve discutir e definir a conduta junto as familias, que
necessitam de uma comunicacdo efetiva e do apoio dos profissionais da equipe
(Pinho-Reis, 2012). Uma comunicagcdo adequada fortalece a triade
equipe-paciente-familiar, levando a criacdo de um vinculo de confianga, além de
contribuir para a humanizagéo na assisténcia em saude (Andrade et al., 2022).

Nesse contexto, a nutricdo em cuidados paliativos deve considerar o principio
da alimentacdo como elemento de humanizag¢ao das praticas de saude, previsto na
PNAN. A abordagem relacional da alimentagcdo e nutricdo desempenha um
importante papel no conjunto de praticas oferecidas pelo setor de saude, pois vai

além da consideragao apenas da condig¢ao bioldgica e valoriza profundamente o ser
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humano. Essa abordagem destaca a centralidade do ser humano no processo de
producao de saude, indo muito além dos aspectos puramente fisicos (Brasil, 2013a).

Nesse cenario, a Politica Nacional de Humanizacdo (PNH), também
denominada HumanizaSUS, surge como uma importante estratégia para a
qualificacdo da assisténcia em saude no ambito do SUS, ao propor praticas
centradas na dignidade, na autonomia e no protagonismo dos sujeitos envolvidos no
cuidado. No contexto dos cuidados paliativos, seus principios reforcam a importancia
do acolhimento, da escuta qualificada e da construcdo compartilhada das decisées
terapéuticas, favorecendo uma assisténcia mais ética, sensivel e humanizada diante
dos processos de adoecimento, terminalidade e finitude (Brasil, 2013b).

Dessa maneira, para pacientes em cuidados paliativos exclusivos, é
fundamental priorizar o conforto e a qualidade de vida. Nesse estagio, a alimentagéo
nao deve mais ter o objetivo de atingir metas caléricas e proteicas, nem de restringir
nutrientes e liquidos. Em vez disso, ela deve ser vista como um ato humanizado,
que proporciona prazer e conforto (Amorim; Silva, 2021). Ainda, nos casos de TNE,
a equipe deve monitorar o paciente a fim de identificar a presenga de algum
incémodo ou desconforto, bem como sinais de intolerancia, como vémitos, diarreia,
distensdo abdominal, dentre outros. Caso o paciente apresente algum desses sinais,
a sonda devera ser removida, de forma a interromper a terapia nutricional (Corréa et
al., 2007).

De acordo com a Resolucdo n°® 355, de 23 de outubro de 2022, do Conselho
Regional de Medicina de Sdo Paulo (CREMESP), a hidratagdo e nutricao artificial
por meio de dieta enteral ou parenteral sdo consideradas Suportes Artificiais de Vida
(SAV), ou seja, intervengdes médicas que nao tratam doengas especificas e servem
exclusivamente para manter a vida quando ha comprometimento critico de algum
orgao ou sistema bioldgico. Quando a TNE passa a trazer mais desconfortos do que
beneficios para os pacientes em cuidados paliativos, ela deixa de ser um cuidado
basico e é encarada como um tratamento futil, incapaz de atingir o objetivo bioldgico
almejado e responsavel por prolongar a vida sem qualidade, o que se caracteriza
como distanasia (CREMESP, 2022).

Dessa forma, as intervengdes médicas ofertadas devem priorizar o bem-estar
dos pacientes, e nunca ter apenas o objetivo de prolongar a vida, evitando assim, a
distanasia. A suspensao de um tratamento que ndo forneca mais beneficios ou que

tenha se tornado desproporcional é ética, no entanto, deve-se enfatizar que ao se
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encerrar um tratamento, o paciente deve continuar recebendo todos os cuidados
basicos, bem como cuidados paliativos apropriados (Druml et al., 2016).

A decisdo de encerrar a terapia nutricional pode causar perplexidade em
alguns familiares que acompanham esse paciente no hospital. Nem sempre é facil
entender que o paciente esta morrendo em funcdo da doenca de base, e ndo pela
falta de alimentacéo e hidratagdo (Castro et al., 2017). Segundo Hopkins (2004), as
questdes relacionadas a nutricdo de pacientes em cuidados paliativos atingem os
medos mais profundos, tanto dos pacientes quanto de seus cuidadores, o que
requer que os profissionais de saude utilizem todos os recursos disponiveis para
ofertar o suporte necessario.

Diante disso, é fundamental reforcar a comunicacdo entre a equipe e o0s
familiares. A comunicacdo com os familiares e, quando possivel, com o proprio
paciente deve ser realizada de forma clara e compreensivel. E importante que todos
entendam que a decisdo de n&o realizar ou retirar medidas consideradas futeis tem
como objetivo oferecer o cuidado mais adequado ao paciente, que recebera todos
os cuidados paliativos possiveis (CREMESP, 2022).

Apesar da vasta literatura que discute os dilemas éticos e clinicos da
interrupcdo da terapia nutricional enteral sob a ética da equipe multiprofissional,
existe uma lacuna critica no conhecimento sobre a perspectiva do cuidador familiar
no contexto brasileiro (Blanco, 2019; Castro, 2017). O sofrimento vivenciado por
esses cuidadores, que se encontram na encruzilhada emocional entre a esperanga
de prolongamento da vida e a aceitagdo da finitude, atrelado ao dilema de "n&o
alimentar", é pouco investigado, especialmente em articulagdo com as leis vigentes.
Este estudo se mostra inovador ao desviar o foco da intervengao exclusivamente
clinica para a experiéncia humana e sociocultural, buscando entender como os
familiares ressignificam a alimentac&o e o fim da vida em um momento de tamanha
vulnerabilidade.

Ao mapear e analisar as percepgdes dos cuidadores, posicionando-se a luz
de Politicas Publicas, este trabalho oferece subsidios para aprimorar os mecanismos
de comunicagao, de apoio psicossocial e de tomada de decisdo compartilhada, tal
como preconizado por essas politicas, além de fornecer um diagnéstico essencial
sobre a vulnerabilidade social e emocional das familias no processo de luto
antecipado e de finitude, contribuindo para a elaboracdo de protocolos de

assisténcia mais humanizados e que promovam de fato a autonomia e a dignidade
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humana.

Ainda, a nivel local, os achados podem embasar a criagdo de diretrizes
hospitalares regionais e programas de suporte familiar, garantindo que o cuidado
paliativo seja implementado de forma contextualizada e eficaz, contribuindo para o
desenvolvimento de praticas de saude mais alinhadas as necessidades reais da
populacéao.

Este estudo esta alinhado com o Objetivo de Desenvolvimento Sustentavel
(ODS) 3 da Agenda 2030 da ONU: "Saude e Bem-Estar", que visa assegurar uma
vida saudavel e promover o bem-estar para todos, em todas as idades. Ao investigar
a percepcao dos cuidadores familiares sobre uma decisido critica no fim de vida,
como a interrupcéo da terapia nutricional enteral, a pesquisa contribui diretamente
para a meta 3.8, que busca alcancar a cobertura universal de saude. A efetivagao
dos cuidados paliativos € um componente essencial da Cobertura Universal, pois
garante a qualidade da assisténcia e a dignidade humana nas fases mais
vulneraveis da vida.

Desta forma, questiona-se: Qual a percepcado de cuidadores familiares de
pacientes (adultos ou idosos) sob cuidados paliativos em internagao hospitalar sobre
a interrupcao da terapia nutricional enteral a luz das politicas publicas?

Diante da dificuldade e da complexidade da decisdo de interromper a terapia
nutricional de um paciente em cuidados paliativos, tem-se como suposigao inicial
que ha um baixo nivel de compreensao dos familiares sobre o assunto, além da
existéncia de muitos tabus frente a “ndo alimentacido” destes pacientes. A percepcao
dos familiares sobre essa decisao pode variar de acordo com o nivel de informacéao,
comunicagao e apoio que recebem da equipe de saude.

Deste modo, nota-se a importancia do fomento as politicas publicas que
reforcem as prerrogativas dos cuidados paliativos, bem como dos processos
relacionados a alimentacéo no fim de vida frente aos profissionais de saude, que séo
a principal base de cuidado nesse momento. Sendo assim, um profissional
preparado consegue fornecer uma assisténcia mais humanizada, de qualidade e que
gere, de fato, o conforto necessario ao paciente que esta sob abordagem de

cuidados paliativos.
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2 REFERENCIAL TEORICO

2.1 PROCESSO HISTORICO DOS CUIDADOS PALIATIVOS NO MUNDO E NO
BRASIL

A histéria dos cuidados paliativos teve origem na necessidade de acolhimento
de pacientes, principalmente daqueles que ja nao possuiam possibilidades
terapéuticas curativas. No século XIX, a fundagdo de albergues destinados a
pacientes com doencas terminais demonstrava uma preocupagao com o cuidado no
fim da vida, como o “Our Lady’s Hospice of Dying”, estabelecido em 1879, e o “St.
Joseph’s Hospice”, aberto em Londres em 1905 pela Ordem de Irma Mary
Aikenheads. Essas instituigdes foram precursoras de uma abordagem voltada ao
alivio do sofrimento em todas as suas dimensdes, sejam elas fisicas, psiquicas,
sociais ou espirituais (Floriani; Schramm, 2008).

O marco dos cuidados paliativos modernos ocorreu em 1947, quando a
enfermeira, assistente social e médica britanica Cicely Saunders iniciou sua
trajetéria profissional, contribuindo significativamente para a transformacdo da
assisténcia prestada no fim da vida. A partir de sua experiéncia, Saunders identificou
lacunas na assisténcia médica tradicional e evidenciou a necessidade de uma
abordagem mais humanizada e centrada na qualidade de vida dos pacientes
(Batalha, 2017).

Entre 1958 e 1965, Saunders conduziu o primeiro estudo sistematico com
1.100 pacientes com cancer avangado, o que forneceu base empirica para sua
flosofia de cuidado (Twycross; Saunders, 1969). O apice de seu trabalho foi a
fundacao do “St. Christopher’s Hospice”, em 1967, em Londres. Esse hospice nao
era apenas um local de acolhimento, mas também um centro de exceléncia que
integrava o controle da dor, o apoio psicologico e a atengao espiritual, servindo de
modelo para instituicdes de cuidados paliativos em todo o mundo (Twycross;
Saunders, 1969).

A disseminacdo do movimento foi impulsionada por avancgos cientificos e pela
formalizagdo do conceito de cuidados paliativos. Em 1970, o trabalho de Robert
Twycross foi fundamental para desmistificar o uso de opiaceos no controle da dor

em pacientes terminais, abrindo caminho para uma farmacoterapia mais eficaz. A
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partir de entdo, o movimento ganhou reconhecimento internacional (Twycross;
Saunders, 1969).

Diante disso, a Organizacdao Mundial da Saude (OMS) adotou o termo
“Cuidados Paliativos” em 1983 e, em 1990, publicou a primeira defini¢ao oficial, que
serviu de base para a consolidacdo da area em diversos paises. A definicdo foi
atualizada em 2020 para refletir a evolugao da pratica, ampliando seu escopo para o
tratamento de doengas graves em qualquer fase da vida, ndo apenas no fim da vida,
bem como para o cuidado de pessoas de todas as idades (OMS, 2020). Essa ultima
atualizacdo da OMS demonstra a crescente compreensdo de que os cuidados
paliativos ndo sado sinbnimos de desisténcia, mas sim de uma abordagem que
promove a qualidade de vida e o bem-estar ao longo da jornada do paciente.

A partir de entdo, paises como o Canada, por exemplo, desenvolveram
mecanismos para avaliar a incapacidade legal, embora a auséncia de diretrizes
padronizadas tenha representado um desafio inicial (Mcalister et al., 1989). A
legislacao e a pratica em paises como a Espanha e a Grécia também evidenciam a
importancia do debate publico e da formalizacdo de diretrizes, a fim de superar
tradi¢cdes culturais que priorizam a preservagao da vida a qualquer custo (Blanco et
al., 2019; Garanis-Papadatos et al., 1999).

No Brasil, a histéria dos cuidados paliativos foi fortemente influenciada pelo
movimento global, mas também enfrentou seus préprios desafios. O reconhecimento
dessa area ocorreu de forma gradual, gragas a esforgos de profissionais e
instituigdbes que buscavam um cuidado mais humanizado, especialmente para
pacientes com cancer (Figueiredo, 2011).

O desenvolvimento dos cuidados paliativos no Brasil € um processo
relativamente recente, marcado por importantes marcos legais e institucionais que
refletem a crescente atencéo a dignidade e ao bem-estar de pacientes com doengas
graves. A evolugdo dessa area no pais ocorreu por meio da incorporagao
progressiva do conceito em politicas de saude, que buscam alinhar o sistema de
saude brasileiro aos padrdes globais de assisténcia compassiva (Garcia; Isidoro,
2024).

A partir do inicio dos anos 2000, o Ministério da Saude comecgou a integrar os
cuidados paliativos as politicas. A Portaria do Gabinete do Ministro do Ministério da
Saude (GM/MS) n° 19/2002 representou um dos primeiros marcos desse processo,

instituindo o Programa Nacional de Assisténcia a Dor e Cuidados Paliativos como
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uma das prioridades da Politica Nacional de Atencdo Oncoldgica. Esse movimento
inicial, focado na oncologia, representou o reconhecimento da importancia do
manejo do sofrimento em pacientes com cancer, uma das principais indicacbes para
cuidados paliativos. A relevancia da abordagem paliativa foi reforcada com a
Portaria GM/MS n° 2.439/2005, que incorporou oficialmente os cuidados paliativos
como parte integrante da Politica Nacional de Atengao Oncoldgica, consolidando
seu papel nesse campo especifico.

A expansdo do escopo dos cuidados paliativos para além da oncologia
ocorreu com a publicagdo da Portaria GM/MS n° 3.150/2006, que criou o Programa
Nacional de Controle da Dor e Cuidados Paliativos. Essa portaria ampliou a atuacao
para outras doencgas crbnicas e graves, reconhecendo que o sofrimento ndo se
restringe ao cancer. Anos depois, a Portaria GM/MS n° 825/2016 redefiniu a Atengao
Domiciliar no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS), incluindo os cuidados
paliativos como uma modalidade de atencdo, iniciativa crucial para levar a
assisténcia paliativa ao ambiente do paciente, promovendo conforto e autonomia.

A area ganhou ainda mais forga quando o Conselho Federal de Medicina
(CFM) reconheceu a Medicina Paliativa como uma especialidade, por meio da
Resolugdo CFM n° 1.973, de 2011, e quando passaram a existir programas de
residéncia médica, a partir de 2012. Além disso, a Resolugcdo CFM n° 1.995, de
2012, que trata das diretivas antecipadas de vontade, reforcou a ideia da autonomia
do paciente, deixando a pratica clinica no Brasil alinhada as discussbes bioéticas
mundiais (Abdulla et al., 2019).

Nesse contexto, um avanco significativo para a organizagao e o fortalecimento
dos cuidados paliativos no SUS foi a publicagdo da Resolugédo n° 41, de 2018, que
estabeleceu diretrizes para a organizacdo dos Cuidados Paliativos no SUS,
considerando a integragdo com os cuidados continuados. Essa resolugao
representou um passo fundamental na busca pela sistematizagado dos servigos e na
garantia de que a assisténcia fosse continua e integrada (Brasil, 2018).

O processo de institucionalizagao atingiu seu apice recentemente. Em 2023, o
Ministério da Saude, com o aval da Comisséo Intergestores Tripartite, aprovou a
criacdo da Politica Nacional de Cuidados Paliativos, um marco histérico que
sinalizou o compromisso do pais em garantir uma abordagem universal e
estruturada. Esse compromisso foi formalizado com a publicagado da Portaria GM/MS
n° 3.681, de 7 de maio de 2024, que instituiu a Politica Nacional de Cuidados
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Paliativos no ambito do SUS. Essa politica tem como objetivo central assegurar uma
vida saudavel e promover o bem-estar, garantindo assisténcia digna e compassiva
para todas as pessoas com doengas graves que impactam sua qualidade de vida
(Brasil, 2024Db).

Esses marcos legais e institucionais demonstram uma evolugdo consciente e
progressiva, que partiu de uma abordagem focada em uma unica doenga para um
sistema mais amplo e integrado, buscando garantir que a dignidade e o bem-estar
sejam direitos acessiveis a todos os cidadados brasileiros que necessitam de
cuidados paliativos, indo ao encontro do Objetivo de Desenvolvimento Sustentavel
(ODS) 3, cuja uma de suas metas é assegurar uma vida saudavel e promover o
bem-estar para todos, em todas as idades (Garcia; Isidoro, 2024).

No Espirito Santo, a historia dos cuidados paliativos, embora mais recente, é
marcada por iniciativas importantes que culminaram na formalizacdo de politicas
publicas. A atencao paliativa no estado tem se desenvolvido em servicos como o do
Hospital Universitario Cassiano Antdénio Moraes (HUCAM/UFES), que completou
nove anos de atividade em 2024 (Brasil, 2024c). O servico, com uma equipe
multidisciplinar, atende pacientes com doengas graves e progressivas e seus
familiares, atuando para alivio do sofrimento fisico, psicossocial e espiritual, além de
promover a capacitagcdo de outras equipes para a pratica dos cuidados paliativo
(Brasil, 2024Db).

Um avanco significativo para o estado foi a publicagdo da Politica Estadual de
Cuidados Paliativos (Decreto n° 5977-R, de 26 de fevereiro de 2025). Essa iniciativa,
que contou com a atuacdo de profissionais da Academia Estadual de Cuidados
Paliativos do Espirito Santo (AECP-ES), representa um compromisso com um
cuidado digno, desde a ateng&o basica até a hospitalar. A politica estadual prevé a
criacdo de um fluxo para o cuidado integral de pacientes, incluindo suporte
domiciliar, e a inclusdo de psicologos e assistentes sociais na equipe minima do
nucleo de cuidados paliativos, diferencial que beneficia diretamente pacientes e
familiares (ANCP, 2025).

A aprovagdo dessa politica estadual reflete um movimento de
descentralizagédo e regionalizagdo dos cuidados paliativos no Brasil, buscando
atender a crescente demanda e garantir que a dignidade no processo de
adoecimento e morte seja um direito acessivel a todos os cidaddos capixabas
(SESA, 2024).
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2.2 ASSISTENCIA A SAUDE DE PACIENTES EM CUIDADOS PALIATIVOS EM
CONTEXTO NACIONAL E O PAPEL DO NUTRICIONISTA

Atualmente o Brasil apresenta um aumento da expectativa de vida, sendo
este relacionado ao avango sdécio-sanitario e tecnoldogico. Em contrapartida, o
envelhecimento € um fator de risco para o surgimento de doengas crbénicas, como
Alzheimer e cancer, o que reforca a necessidade de uma forma inovadora de
cuidados voltados para este publico, que sédo os cuidados paliativos (Silva, 2019).

Os cuidados paliativos foram definidos pela OMS (2020) como uma
abordagem assistencial que tem o objetivo de promover a qualidade de vida aos
pacientes e seus familiares que enfrentam alguma doencga que ameacga a vida. Essa
abordagem é realizada por uma equipe multiprofissional, através da avaliagao
precoce e controle de sintomas fisicos, sociais, emocionais e espirituais, durante o
periodo do diagnédstico, adoecimento, finitude e luto.

Embora os avangos no diagndstico, tratamento e prognéstico de uma doenca
tenham melhorado, a "morte" ainda ocupa um espaco significativo no imaginario dos
idosos e daqueles que os cuidam. Uma das principais preocupacgdes dos
profissionais de saude que tratam idosos € a forma como a morte é experienciada
por seus pacientes e suas familias (Silva, 2019).

De acordo com o relatério internacional publicado em abril de 2022 no Journal
of Pain and Symptom Management, da Academia Americana de Medicina Paliativa,
o Brasil ocupa o 79° lugar em qualidade de morte, dentre os 81 paises. Esse ranking
avaliou aspectos como a existéncia de politicas publicas, acesso a medicacao e
educacao da populagao acerca dos cuidados paliativos (Finkelstein et al., 2021).

Sugiro trocar por: Esse resultado pode ser associado a fatores como a
descontinuidade dos atendimentos, a escassez de profissionais capacitados em
cuidados paliativos, as dificuldades de acesso a medicamentos essenciais, além de
barreiras culturais e tabus relacionados a morte. Tais elementos contribuem para
que muitos pacientes vivenciem o processo de fim de vida distantes de seus
familiares e sem que suas vontades sejam plenamente respeitadas (Brasil, 2024a).

Entretanto, no Brasil existem cerca de 625 mil pessoas que necessitam de
cuidados paliativos, com atencao voltada para o alivio do sofrimento, promog¢ao de
conforto e qualidade de vida. Dessa forma, para tornar mais digna e confortavel a

experiéncia daqueles que enfrentam doengas graves, crbnicas ou estdo em
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processo de finitude, o Ministério da Saude publicou, no dia 23 de maio de 2024, a
Politica Nacional de Cuidados Paliativos no ambito do Sistema Unico de Salde
(SUS) (Brasil, 2024a).

Logo, observa-se a ocorréncia de avangos significativos nesse cenario.
Contudo, a maioria das instituicdes de saude ainda nao adotou a cultura do cuidado
paliativo, o que pode o que pode estar relacionado a insuficiéncia de orientagdes
sobre protocolos especificos, bem como a limitada oferta de formagao académica
direcionada a essa area, aspectos essenciais para o desenvolvimento de
habilidades voltadas a comunicagdo humanizada com pacientes e familiares (Kurogi
et al., 2022).

Sendo assim, profissionais com conhecimento insuficiente sobre os cuidados
paliativos e ainda pautados na visdo biomédica, com foco apenas na doenga,
acabam criando relagdes verticalizadas, em que os profissionais da saude sao vistos
como os “guardides” do paciente, enquanto a participagcéo de familiares e do proprio
paciente €& frequentemente reduzida, abalando o vinculo do trindmio
paciente-familiar-equipe da saude (Vidal et al., 2022).

Nesse contexto, € essencial que os profissionais de saude sejam capacitados
para ofertar um cuidado mais humanizado, e que estes tenham sensibilidade para
entender as manifestagdes verbais e ndo-verbais dos pacientes em terminalidade de
vida, além da importancia da insercao de familiares e amigos no processo de cuidar,
em conjunto com a equipe, com o intuito de atender melhor aos desejos do paciente
(Alencar et al., 2005).

Diante disso, a Academia Nacional de Cuidados Paliativos e a Sociedade
Brasileira de Geriatria e Gerontologia emitiram, em conjunto, um posicionamento
sobre a importancia da tomada de decisbes compartilhadas. Esse processo visa a
construgcao de um vinculo entre profissionais de saude, pacientes e seus familiares,
através de dialogos continuos para esclarecer as decisbes necessarias, opgoes
disponiveis e suas consequéncias, incluindo riscos, beneficios e incertezas, além de
levar em conta as preferéncias e valores dos pacientes (Vidal et al., 2022).

Dessa forma, os profissionais de saude, pacientes e familiares empenham-se
conjuntamente para entrar em consenso sobre o melhor caminho a seguir para
tracar o plano de cuidados do paciente, considerando as possibilidades técnicas e
suas preferéncias. Esse processo torna-se fundamental para a humanizacdo do
cuidado (Vidal et al., 2022).


https://www.gov.br/saude/pt-br/assuntos/saude-de-a-a-z/s/sus
https://www.gov.br/saude/pt-br/assuntos/saude-de-a-a-z/s/sus
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Um dos propdsitos dos cuidados paliativos € a promogao de um cuidado mais
humanizado a saude, baseado em evidéncias cientificas, com acesso igualitario e
custo-efetividade em todos os niveis de atencado a saude. A Resolugao n° 41, de 31
de outubro de 2018, que estabelece diretrizes para a organizagdo dos cuidados
paliativos, conforme os cuidados continuados integrados no ambito do SUS, em seu
artigo 2°, confirma que os cuidados paliativos devem ser promovidos por meio de
uma equipe multidisciplinar, atendendo as necessidades do paciente e de seus
familiares/cuidador (Brasil, 2018).

Assim, o Manual de Cuidados Paliativos elaborado pela Academia Nacional
de Cuidados Paliativos (ANCP), em 2012, recomenda uma composi¢ao minima para
a equipe multiprofissional, contando com médico, enfermeiro, assistente social,
psicologo e, quando possivel, capelao (ANCP, 2012). Entretanto, para atender ao
paciente em todas as esferas do cuidado, torna-se necessario a intervencao de
outros profissionais, tais como fisioterapeuta, fonoaudidlogo, terapeuta ocupacional,
nutricionista, entre outros.

No contexto da equipe multidisciplinar, o nutricionista em cuidados paliativos
atua de forma integrada, contribuindo com seus conhecimentos especificos para o
manejo de sintomas, a melhora da qualidade de vida e a promogao do bem-estar
dos pacientes. A avaliagcdo dos habitos alimentares e a elaboragdo de planos
nutricionais personalizados, bem como o entendimento do significado dos alimentos
para cada paciente, sdo ferramentas essenciais para sua evolucido favoravel
(Corréa; Rocha, 2021).

Nesse contexto, a alimentacdo desempenha um papel importante na
experiéncia de vida dos pacientes em cuidados paliativos. Sendo assim, o
nutricionista atua com foco em reduzir sintomas de sofrimento e angustia por meio
de uma escuta ativa, compreendendo as dimensdes fisica, emocional e social da
alimentagao, o que possibilita a construgao e o fortalecimento de relagées de vinculo
com o paciente e seus familiares (Magalhaes et al., 2018).

Dando continuidade a essa perspectiva de cuidado nutricional humanizado, a
medida que o quadro de saude progride para o estagio final de vida, € comum que
os pacientes apresentem dificuldades de degluticdo ou declinio da capacidade
alimentar. Assim, torna-se essencial repensar a forma de alimentacgao, priorizando o
prazer, € nao mais a quantidade alimentar. Nesta fase, cuidadores e familiares

devem ser esclarecidos e acolhidos, para que compreendam que esse processo faz
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parte da evolucdo da doenca e que existem outras maneiras de cuidar desse
paciente (Pollens, 2012).

Portanto, € importante que o nutricionista alinhe e atue em consonancia com
todos os profissionais envolvidos no cuidado desses pacientes, alinhando as reais
necessidades e as condutas estabelecidas em relacdo a alimentagdo. Reconhece-se
que, em alguns casos, a alimentagao pode ndo ser mais benéfica, e o uso de vias
alternativas de nutricado pode causar ainda mais desconforto, além de nao prolongar
a vida do paciente (Teno et al., 2012).

Ja no cenario capixaba, a garantia de uma assisténcia nutricional humanizada
e de qualidade para pacientes em cuidados paliativos esta ligada ao fortalecimento
das politicas de Seguranca Alimentar e Nutricional (SAN). No Espirito Santo, a
Conferéncia Estadual de Seguranca Alimentar e Nutricional (CESAN-ES)
constitui-se como a instdncia maxima de decisdo para formular politicas de SAN,
atuando na avaliacdo e no fortalecimento do Sistema Estadual de Seguranca
Alimentar e Nutricional (SISAN-ES). Realizada a cada quatro anos, com ampla
participagdo do governo e da sociedade civil, a CESAN-ES busca garantir o direito
humano a alimentacdo adequada e saudavel, principio que deve nortear o cuidado
nutricional mesmo em estagios avangados de doencgas, assegurando que o suporte
alimentar seja digno, culturalmente aceito e acessivel (CONSEA-ES, 2023).

Ainda, a articulagdo promovida pela CESAN-ES apds suas etapas municipais
e regionais reflete diretamente na atuagéo do nutricionista inserido na rede de saude
do estado. Ao priorizar a "comida de verdade" e o combate a fome, a politica
estadual promove um olhar mais sensivel para o paciente em cuidados paliativos,
que muitas vezes enfrenta inseguranca alimentar somada a fragilidade clinica.
Assim, as diretrizes elaboradas pelo conselho estadual reforcam que o cuidado
dietético no Espirito Santo ndo deve ser apenas técnico, mas um ato de cidadania e
de respeito a autonomia do individuo, alinhando as condutas de conforto nutricional
as estratégias de erradicacao da vulnerabilidade social e promog¢ao do bem-estar em

todas as fases da vida (Espirito Santo, 2023).

2.3 NUTRICAO EM CUIDADOS PALIATIVOS: CONFLITOS BIOETICOS E A
ALIMENTAGCAO COMO ELEMENTO DE HUMANIZACAO DAS PRATICAS DE
SAUDE
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A garantia dos direitos de saude e autonomia do paciente em terapia
nutricional e cuidados paliativos no fim da vida € um tema central, permeado por
discussoes éticas, legais e culturais. Ao analisar as diversas abordagens sobre o
assunto, torna-se evidente que a evolugdo da legislagdo e o crescente
reconhecimento da autonomia do paciente coexistem com visdes tradicionais,
dilemas morais e variagbes significativas na pratica clinica global. Este capitulo
explora a complexa intersegdo entre a nutricdo, a bioética e a humanizagédo do

cuidado, com base em estudos e diretrizes que fundamentam essa area.

2.3.1 O principio da autonomia e a terapia nutricional

A autonomia do paciente € um pilar fundamental nos cuidados paliativos,
orientando as decisdes relacionadas a terapia nutricional. Estudos de Blanco et al.
(2019) e Costa e Soares (2016) demonstram a centralidade desse principio no
contexto do cuidado no fim da vida. Nesse sentido, Blanco et al. (2019) destacam
que a nutricdo enteral em pacientes com deméncia avangada pode n&o ser a melhor
abordagem, destacando ainda que, na legislagdo espanhola, esse tipo de
intervengao € equiparado a outros procedimentos médicos, sendo, portanto, passivel
de recusa pelo paciente ou por seus representantes legais.

De forma a complementar, Costa e Soares (2016) reforcam que a alimentagao
deve ser compreendida ndo apenas como um suporte de vida, mas também como
elemento de conforto e prazer, respeitando a vontade do paciente. Para os autores,
a autonomia, associadas aos principios de beneficéncia, ndo maleficéncia e justica,
deve guiar as decisdes relativas ao suporte nutricional. Essa perspectiva se alinha a
Politica Nacional de Alimentacao e Nutricdo (PNAN) (Brasil, 2013a), que também
adota a autonomia como principio orientador.

Apesar da importdncia da autonomia do paciente seja considerada um
principio central nos cuidados paliativos, Clarke et al. (2015) ressaltam uma
complicagdo pratica: muitos pacientes em condicbes avangadas perdem a
capacidade de decisdao. Nesses casos, a ndo maleficéncia e a beneficéncia passam
a assumir maior relevancia, levando a equipe de saude a considerar o
comportamento do paciente e a dialogar com a familia para definir qual a melhor
decisdo. Essa perspectiva € complementada por Mohindra (2006), que destaca o

equilibrio necessario entre a vontade do paciente e a responsabilidade profissional,
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argumentando que a autonomia ndo habilita o paciente a exigir um tratamento

clinicamente nao indicado.

2.3.2 Questoes legais, culturais e religiosas na pratica clinica

A discussao sobre a nutricio em cuidados paliativos é profundamente
influenciada por fatores legais, culturais e religiosos. O debate juridico global, como
analisado por Annas et al. (1985), nos EUA, conclui que a alimentacgéao artificial nao
difere legalmente de outros tratamentos médicos. Portanto, um paciente capaz pode
recusa-la. Contudo, no caso de pacientes incapazes, a familia ou o tutor pode
decidir pela suspensao desse suporte, desde que a agao esteja alinhada aos
desejos prévios do paciente. Nesse contexto, Cranford (1995) detalha a evolugao
juridica desse debate, distinguindo a interrupgao de tratamento em estado vegetativo
do suicidio assistido e da eutanasia, uma distingdo crucial na legislagao europeia e
em outros paises.

Além disso, os estudos de Garanis-Papadatos et al. (1999) e Mcalister et al.
(1989) evidenciam como a diversidade de abordagens legais relacionadas a nutricao
em cuidados paliativos é influenciada por fatores culturais, éticos e juridicos em
diferentes paises. Na Grécia, por exemplo, a falta de diretrizes claras faz com que a
tradicdo de preservacao da vida muitas vezes prevalega, apesar do direito legal de
recusa (Garanis-Papadatos et al., 1999). De maneira semelhante, no Canada, a
auséncia de parametros padronizados para avaliar a incapacidade legal pode levar a
decisdes fundamentadas mais em opinides médicas do que em critérios objetivos
(Mcalister et al., 1989).

No contexto brasileiro, a Resolugao n° 355/2022 do CREMESP considera a
nutricdo e a hidratagéo artificiais como Suportes Atrtificiais de Vida (SAV). Quando a
Terapia Nutricional (TN) deixa de trazer beneficios e passa a prolongar a vida sem
qualidade, ela é vista como um tratamento futil, caracterizando a distanasia
(CREMESP, 2022). Nesses casos, a suspensao do tratamento é considerada ética,
desde que o paciente continue a receber cuidados paliativos apropriados (Druml et
al., 2016).

Para além das discussdes juridicas e bioéticas, as decisdes relacionadas a
nutricdo em cuidados paliativos também sao atravessadas por dimensdes culturais e
religiosas. Nesse sentido, Rosin et al. (1998), Gillick (2001) e Schostak (1994)
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discutem especialmente os fundamentos da ética judaica ortodoxa. Embora a
santidade da vida seja um principio fundamental, a recusa de nutricao por pacientes
terminais, com o objetivo de evitar o prolongamento do sofrimento é reconhecida em
determinadas circunstancias. Sob essa perspectiva, Gillick (2001) argumenta que a
nutricdo artificial, por ser uma terapia médica, pode ser recusada, enquanto
Schostak (1994) destaca a contradigdo legal em muitos estados norte-americanos,
que permitem a recusa de tratamentos para prolongar a vida, mas limitam a recusa
de nutricdo artificial. Essa tenséo ética e moral é criticada por Keown (2003), que
afirma n&o haver diferenca moral entre “matar um paciente de fome” e “dar uma

injecao letal”.

2.3.3 Politicas publicas e a humanizag¢ao do cuidado nutricional

A garantia dos direitos do paciente no fim da vida esta intrinsecamente ligada
as politicas publicas e diretrizes de saude. Vettori et al. (2018) destacam a
necessidade de protocolos nutricionais especificos para cuidados paliativos no
Brasil, lacuna que precisa ser preenchida para garantir um cuidado mais centrado no
conforto (Costa; Soares, 2016). A decisdo de iniciar ou retirar a nutricao artificial
gera conflitos entre pacientes, familiares e profissionais, sendo o conhecimento
acerca dos beneficios e maleficios dessa pratica fundamental para a redugédo dos
dilemas éticos (Nascimento et al., 2023).

Em ambito global, a legislagdo avanga no sentido de priorizar a autonomia do
paciente. A Lei do Direito do Paciente a Autonomia (PRAA), de Taiwan, analisada
por Wu et al. (2024), constitui um exemplo de legislagdo que permite o planejamento
antecipado de cuidados. De maneira semelhante, leis como a portuguesa n° 5/2015
e a espanhola n°® 41/2002, mencionadas por Blanco et al. (2019), garantem o direito
de recusa, equiparando a nutricdo a outros tratamentos.

No contexto brasileiro, o Conselho Federal de Medicina (CFM) possui
resolugcdes importantes, como a Resolugdo CFM n° 1.995/2012, que dispde sobre as
diretivas antecipadas de vontade (CFM, 2012). Além disso, a implementagdo da
Politica Nacional de Cuidados Paliativos busca garantir um cuidado integral,
incluindo a gestdao de sintomas e a atencdo as necessidades nutricionais e de
conforto do paciente (Brasil, 2024b).

Essas discussdes se alinham aos objetivos globais, especialmente a Agenda
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2030 para o Desenvolvimento Sustentavel. A busca pela cobertura universal de
saude (meta 3.8) e a promocgéo do bem-estar (ODS 3) dependem da garantia de um
cuidado de qualidade, incluindo os cuidados no fim da vida (ONU, 2015). Assegurar
que os pacientes em cuidados paliativos tenham um suporte nutricional que respeite
sua autonomia e dignidade € uma manifestagdo concreta da busca por um sistema
de saude mais equitativo e centrado no individuo, como preconizado pelos ODS
(ONU, 2015). Nesse sentido, a humanizagao do cuidado nutricional, ao promover
conforto e qualidade de vida em detrimento do mero prolongamento da vida a
qualquer custo, contribui para a dignidade do processo de adoecimento e morte.

Dessa forma, entende-se que a principal garantia do paciente em cuidados
paliativos reside no principio da autonomia, ou seja, o direito de participar
ativamente das decisdes relacionadas a nutricdo e a hidratacao artificiais. A terapia
nutricional, vista como um tratamento médico e ndo apenas como um cuidado
basico, alinha-se as legislagdes internacionais e aos principios da bioética. No
entanto, sua aplicagdo ainda enfrenta desafios, especialmente em contextos de
capacidade de decisao reduzida e em culturas que valorizam a preservacao da vida
a qualquer custo (Magalhées et al., 2024).

Diante desses desafios, a humanizacido do cuidado nutricional ndo se resume
ao prolongamento da vida, mas na promocgao do conforto e da dignidade. Para isso,
é fundamental que o Brasil continue a desenvolver politicas publicas e diretrizes
nutricionais especificas para cuidados paliativos, visando capacitar profissionais e
garantir um cuidado centrado nas necessidades e na vontade do paciente e de seus
familiares. Essa abordagem nao apenas fortalece o vinculo entre a equipe de saude
e 0 paciente, mas também para o alcance das metas de saude e bem-estar
previstas no ODS 3 da Agenda 2030 (Garcia, 2024).

Nesse cenario de garantias e dilemas, a PNH (HumanizaSUS), langcada em
2013, atua como um eixo transversal indispensavel para a pratica do nutricionista
em cuidados paliativos. A PNH propde a alteragdo dos modos de gerir e cuidar,
estimulando o protagonismo e a autonomia dos sujeitos e a corresponsabilidade
entre eles. No contexto da nutricdo paliativa, as diretrizes de acolhimento e clinica
ampliada da PNH permitem que o ato de alimentar-se transcenda a prescrigao
dietética técnica, transformando-se em um espaco de escuta e reconhecimento das

necessidades singulares do paciente. Isso significa que a decisdo sobre a via
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alimentar ou a composicao da dieta deve ser fruto de uma construcao coletiva, onde
o saber técnico do profissional vai de encontro ao projeto de vida e os desejos de
finitude do individuo (Brasil, 2013b).

Além disso, a PNH enfatiza a importancia da ambiéncia e do fortalecimento do
trabalho em equipe, aspectos fundamentais para mediar os conflitos bioéticos
citados anteriormente. Ao promover o didlogo entre os diferentes profissionais e a
rede social do paciente, a humanizagdao combate a fragmentacao do cuidado e a
visao puramente biomédica, que muitas vezes reduz a alimentagdo a um aporte de
nutrientes. No Espirito Santo e no Brasil, a aplicacdo da PNH na nutricdo paliativa
assegura que o conforto e o prazer sensorial sejam priorizados, garantindo que a
assisténcia a saude seja um processo de encontro humano, pautado na ética do
cuidado e na redugédo do sofrimento desnecessario, conforme preconizado pelos
principios do SUS (Pasche; Passos, 2010).

Nesse contexto, a recente instituicdo da Politica Nacional de Cuidados
Paliativos (PNCP), em 2024, representa um marco para a consolidagao de praticas
humanizadas no ambito do SUS. Isso porque, ao reconhecer os cuidados paliativos
como uma abordagem transversal e integrada as redes de atengéo, a PNCP (2024b)
reforca a centralidade da dignidade, da autonomia e do alivio do sofrimento como
fundamentos éticos da assisténcia, em consonancia com os principios da PNH,
especialmente no que se refere ao protagonismo do sujeito e a construgao
compartilhada do cuidado (Brasil, 2013Db).

No campo especifico da nutrigdo em cuidados paliativos, a PNCP sustenta a
necessidade de decisdes clinicas baseadas na proporcionalidade terapéutica e na
escuta qualificada, deslocando o foco do prolongamento biolégico da vida para a
promog¢ao do conforto e da qualidade de vida, conforme defendido por Magalhaes et
al. (2024). Assim, ao incorporar a dimensao nutricional como componente do
cuidado integral, a PNCP contribui para que a terapia nutricional seja conduzida sob
uma perspectiva ética e humanizada, respeitando valores, crengas e projetos de
finitude dos pacientes e de suas familias, em consonéncia com o direito a recusa
terapéutica ja consolidado em normativas nacionais e internacionais (CFM, 2012;
Blanco et al., 2019).
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3 OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GERAL

Analisar a percepgao de cuidadores familiares de pacientes internados sob

cuidados paliativos em relagéo a terapia nutricional e sua possivel interrupgao a luz

das Politicas Publicas.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

a)

b)

Identificar a compreensao dos cuidadores familiares sobre o conceito de
cuidados paliativos;

Investigar a percepgcao dos cuidadores familiares acerca do valor
simbdlico/técnico atribuido a terapia nutricional enteral, bem como a
possibilidade de suspensao da via alternativa de alimentacéo;

Discutir os desafios bioéticos da interrupcdo da terapia nutricional em
pacientes em cuidados paliativos, interpelando a percepcdo do cuidador
familiar com as diretrizes da Politica Nacional de Cuidados Paliativos, da
Politica Nacional de Alimentacdo e Nutricdo e da Politica Nacional de

Humanizacado (HumanizaSUS).
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4 METODOS

4.1 TIPO DO ESTUDO

Trata-se de um estudo exploratério, de abordagem qualitativa, que foi
realizado com cuidadores familiares de pacientes sob cuidados paliativos em
internacao hospitalar.

A pesquisa exploratéria busca compreender as diversas dimensdes da vida
humana, considerando o contexto social, politico, econdbmico e cultural, além de
aspectos relacionados a saude e ao comportamento individual e coletivo (Leopardi,
2002).

Ja a abordagem qualitativa é utilizada para explorar fendbmenos subjetivos,
buscando compreender como eles sédo percebidos e interpretados pelos individuos
em seus contextos sociais. Ao invés de quantificar ocorréncias, esse tipo de estudo
se concentra em desvendar os significados e as experiéncias pessoais relacionadas
ao fendbmeno em estudo (Silva; Pohimann, 2021).

Desta maneira, este estudo se ancora em uma abordagem interpretativista,
compreendendo as percepcdes dos cuidadores como construgdes sociais e éticas,
mediadas pela experiéncia do adoecimento, pela cultura e pelas interagdes com a

equipe de saude.

4.2 CENARIO DO ESTUDO

A pesquisa foi realizada no Hospital Estadual de Atengao Clinica (HEAC),
instituicdo que conta com um nucleo de cuidados paliativos. Localizado em
Cariacica, municipio da Regido Metropolitana da Grande Vitéria, no Espirito Santo, o
hospital dispbe de 99 leitos exclusivos do SUS e oferece atendimento eletivo, de
urgéncia e emergéncia psiquiatrica, além de atuar nas especialidades de clinica
médica e psiquiatria (Espirito Santo, 2024). Atualmente, a unidade destaca-se como
referéncia em assisténcia hospitalar voltada a pacientes em cuidados prolongados,
cuidados paliativos, cuidados clinicos de baixa complexidade e alta complexidade

em psiquiatria (Espirito Santo, 2024).
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4.3 PARTICIPANTES

Participaram do estudo 12 cuidadores familiares de pacientes internados no
periodo de maio a junho de 2025, os quais se encontravam em cuidados paliativos
exclusivos. O numero de participantes foi definido com base no critério de saturagao

teorica das falas (Fontanella et al., 2008).

4.3.1 Critérios de inclusao

Foram incluidos cuidadores familiares de pacientes, internados no periodo de
maio/2025 a junho/2025, em cuidados paliativos ha pelo menos um més, e
recebendo terapia nutricional enteral, que possuiam idade maior ou igual a 18 anos
€ eram os principais cuidadores do paciente.

A escolha pelo periodo minimo de um més de acompanhamento em cuidados
paliativos visou assegurar a estabilidade da percepgao do cuidador familiar quanto
ao prognostico e as metas terapéuticas. Esse intervalo permite a mitigagao de
vieses decorrentes do impacto emocional imediato e do desconhecimento inicial
acerca dos cuidados paliativos, possibilitando que o participante possua uma
compreensao mais consolidada sobre a terapia nutricional e o plano de cuidados do
paciente.

Ainda, os pacientes foram avaliados quanto a escala de performance paliativa
(Palliative Performance Scale - PPS). O PPS (ANEXO A) é um instrumento validado,
utilizado para avaliar a funcionalidade do paciente e compreender a trajetéria de sua
doenca de base. Essa escala analisa cinco parametros: mobilidade, atividade e
evidéncias de doengas, autocuidado, ingestdo e estado de consciéncia. Ela atribui
valores de 0% a 100%, onde 100% indica que o paciente ndo possui alteracao
funcional e 0% representa a morte (ANCP, 2009). A fim de selecionar pacientes com
doenga em estado mais avangado, foram incluidos na pesquisa pacientes que
apresentavam PPS igual ou menor que 20%, o que indica a presenga de
comprometimento da alimentacéo.

Os pacientes foram avaliados também em relagdo ao Supportive and
Palliative Care Indicators Tool - Brazilian version (SPICT-BR™) (ANEXO B), que é
um guia para identificacdo de pessoas sob o risco de deterioragdo e morrendo. E um

instrumento que avalia a necessidade de suporte e cuidados paliativos através de
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indicadores gerais de piora da saude e indicadores clinicos de uma ou mais das
condigdes avangadas (University of Edinburgh, 2022). Para ser incluido neste
estudo, o paciente apresentou no minimo 2 indicadores gerais de piora de saude, e
pelo menos 1 indicador clinico de uma ou mais das condi¢bes avancadas, o que

caracteriza um SPICT-BR™ positivo.

4.3.2 Critério de exclusao

Foram excluidos cuidadores familiares que possuiam qualquer disfungao que
dificultou o entendimento das perguntas e o fornecimento de respostas, como, por
exemplo, cuidadores idosos longevos com dificuldade na fala, audicdo e

compreensao das perguntas.

4.4 COLETA DE DADOS

A coleta de dados foi realizada por meio de uma triagem dos potenciais
participantes através do "passémetro” (instrumento de monitoramento diario) do
Nucleo de Cuidados Paliativos do hospital. Este instrumento permitiu a analise de
variaveis clinicas cruciais para a elegibilidade, tais como: idade, doenca de base,
motivo e tempo de internagao, nivel de funcionalidade (Palliative Performance Scale
- PPS) e a via de alimentagéo estabelecida. Os casos que atenderam aos critérios
de inclusao foram visitados a beira-leito, e classificados quanto ao SPICT-BR™.

Nesse momento, foi identificada a presenca de acompanhante e verificado
o grau de parentesco, buscando recrutar o cuidador familiar principal, que € aquele
com maior envolvimento nas decisdes e cuidados diarios. Nos casos em que o
cuidador familiar principal ndo estava no hospital, realizou-se uma nova tentativa em
dia e horario diferente e, em ultimo caso, foi feito contato via telefone para convida-lo
a participar da pesquisa.

Apds a apresentagdao da pesquisadora e dos objetivos do estudo, foi
identificada, por avaliagdo subjetiva da pesquisadora, a capacidade de compreenséao
do cuidador familiar. Para aqueles considerados aptos e que possuiam interesse em
colaborar, procedia-se a leitura e assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) em duas vias, assegurando a autonomia e o esclarecimento

pleno do participante.
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Para assegurar a estrita confidencialidade e o conforto emocional necessario
para o tratamento de temas sensiveis, os participantes foram conduzidos a um
espaco reservado dentro da unidade hospitalar (no leito reservado ou sala de
reunido disponivel). Este cuidado metodologico garantiu a privacidade necessaria
para que o cuidador familiar pudesse expressar suas percepg¢des sem interrupcoes
ou exposicao a terceiros, favorecendo a fidedignidade dos relatos gravados.

As entrevistas foram registradas por meio de gravacado digital, mediante
autorizagdo prévia dos participantes, para garantir a captura fiel da integralidade dos
relatos, e posteriormente serem transcritas. Visando a preservagao do anonimato e o
cumprimento dos preceitos éticos de confidencialidade, os nomes reais dos
cuidadores familiares foram omitidos durante o processo de transcrigcao.

Para a identificagdo dos cuidadores familiares participantes, optou-se pela
utilizacdo de codinomes elaborados pela combinagdo de seu grau de parentesco
com uma caracteristica simbolica emergente de sua narrativa ao longo da entrevista.
Essa estratégia teve como objetivo manter o anonimato dos participantes e,
simultaneamente, valorizar a singularidade das experiéncias relatadas, preservando
o componente humano e a carga emocional intrinseca ao contexto dos cuidados

paliativos.

4.4.1 Caracterizagao dos pacientes

Para caracterizacdo do perfil sociodemografico e clinico dos pacientes foram

extraidos dos prontuarios eletrénicos os seguintes dados:

a) Sexo: Masculino e Feminino;

b) Ciclo de Vida (IBGE/OMS): Adultos (20-59 anos), ldosos (60-79 anos) e
Idosos Longevos (80 anos ou mais);

c) Estado Civil: Solteiro, Casado, Viuvo ou Divorciado;

d) Escolaridade (Niveis de Instru¢ao do Censo/IBGE): Sem instru¢ao ou menos
de 1 ano de estudo (inclui nao sabe ler/escrever), Ensino Basico
(Fundamental e Médio), EJA e Ensino Superior;

e) Naturalidade: Espirito Santo e demais estados das regides Sudeste e

Nordeste (Bahia, Minas Gerais, Sdo Paulo);
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Constituicdo Familiar: Numero de filhos (Nenhum, 1-3 filhos, 4-6 filhos, 7-9

filhos, 10 filhos ou mais).

Quanto aos Dados Clinicos e de Internagao, foram extraidos dos prontuarios

eletrbnicos os seguintes dados:

a)

b)

d)

Doenca de Base: Doengas neurodegenerativas (Alzheimer, Parkinson,
Deméncia Senil), Doengas cerebrovasculares (AVC), Neoplasias (Céncer),
Fragilidade do Idoso e Comorbidades Croénicas;

Temporalidade do Diagndstico: Diagnéstico estabelecido (2015-2020) e
Diagndstico recente (2021-2025);

Motivo da Internagdo Atual: Complicagbes agudas (Broncoaspiragao,
Infecgdo, Desnutricdo) e eventos neurolégicos (Rebaixamento do nivel de
consciéncia, AVC);

Tempo de Permanéncia Hospitalar: Mensurado em dias de internagao,
conforme indicadores do Ministério da Saude, com posterior categorizagao

em faixas (1 a 4 meses) para fins analiticos.

4.4.2 Caracterizagao dos cuidadores familiares

Para a caracterizagao do perfil dos cuidadores familiares responsaveis, foram

coletadas, por meio de entrevista semiestruturada, informagdes referentes as

seguintes variaveis:

a)
b)

c)
d)

e)

Sexo: Masculino e Feminino;

Faixa Etaria (IBGE/OMS): Adultos (20-39 anos; 40-59 anos) e Idosos (60
anos ou mais);

Estado Civil: Solteiro, Casado, Viuvo ou Divorciado;

Local de Residéncia: Municipios da Regido Metropolitana da Grande Vitéria
(Vitdria, Vila Velha, Serra, Cariacica, Guarapari) e interior (Santa Maria de
Jetiba);

Escolaridade (Niveis de Instrucdo do Censo/IBGE): Ensino Fundamental
Incompleto, Ensino Médio Completo/Técnico e Ensino Superior (Graduagao

Incompleta ou Completa);
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f) Perfil Econdmico: Tipo de renda (Renda Mista ou Dependéncia exclusiva de
beneficios governamentais);

g) Grau de Parentesco: Cuidadores diretos (Filho/a, Cénjuge/Companheiro) e
Cuidadores colaterais (Neto/a, Sobrinho/a);

h) Dindmica do Cuidado: Cuidador unico ou divisdo de cuidados com outros

familiares/profissionais.

4.4.3 Percepgao dos cuidadores familiares sobre a interrupgdao da terapia

nutricional em cuidados paliativos

Para contemplar o objetivo principal deste trabalho, os cuidadores familiares
participaram de uma entrevista semiestruturada (APENDICE B), composta por
questdes abertas e objetivas, cujo roteiro foi desenhado para explorar a percepgao
do cuidador em diversos aspectos a respeito da interrupgcdo da TNE.

Inicialmente, investigou-se o entendimento do cuidador familiar sobre a
situagdo clinica e o prognostico do paciente, bem como a clareza das informagdes
transmitidas pela equipe multidisciplinar (médicos, enfermeiros, técnicos,
nutricionistas e assistentes sociais) acerca do conceito de cuidados paliativos.
Também foram abordados o histérico da introdugdo da sonda nasoenteral ou
gastrostomia (GTT) no ambiente hospitalar e o conteudo das orientagdes fornecidas
pela equipe assistente sobre esses dispositivos.

Além disso, buscou-se compreender o valor simbdlico atribuido a alimentagao
por sonda ou GTT, as expectativas geradas por essa terapia e o nivel de
conhecimento do cuidador familiar sobre os riscos e beneficios envolvidos, avaliando
se as duvidas foram integralmente sanadas.

Por fim, explorou-se a dimensao emocional e a aceitabilidade da interrupgao
da terapia nutricional em cenarios onde os danos (vOmitos, diarreia, desconforto
abdominal) superam os beneficios, visando identificar a postura do cuidador familiar

diante da terminalidade e do conforto do paciente.
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4.5 ANALISE DOS DADOS

4.5.1 Procedimentos de analise dos dados

A analise dos dados ocorreu de forma concomitante a coleta, permitindo a
identificacdo progressiva de nucleos de sentido e o acompanhamento da
emergéncia das categorias analiticas. A definicdo do encerramento da coleta
fundamentou-se no critério de saturagao tedrica das falas, conforme proposto por
Fontanella et al. (2008).

A partir de determinado numero de entrevistas, constatou-se que os discursos
passaram a apresentar recorréncia significativa de nucleos de sentido, sem a
incorporacdo de novos elementos capazes de ampliar ou redefinir as categorias
analiticas. A saturacao foi evidenciada pela repeticdo de experiéncias centrais, pela
estabilidade interpretativa dos significados atribuidos aos fenbmenos investigados,
pela redundancia discursiva e pela consolidacdo de categorias analiticas ja
delineadas ao longo do processo de analise. As entrevistas subsequentes atuaram
como reforgo empirico e como aprofundamento das categorias existentes, indicando
a suficiéncia do material empirico para os objetivos do estudo.

A caracterizagdo do perfil dos pacientes coletados, assim como seus
cuidadores familiares, seguiu o modelo de analises descritivas, apresentando

frequéncias absolutas e relativas.

4.5.2 Analise de Bardin

A organizagdo dos dados qualitativos obtidos pelas entrevistas aconteceu

mediante a técnica de analise de conteudo, fundamentada por Bardin (2011),

seguindo uma organizagao dos dados coletados (Figura 1).
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Figura 1 - Passos metodoldgicos da Analise de Conteudo fundamentada por Bardin (2011)

ANALISE DE CONTEUDO

2 - Exploragdo \ 3 - Tratamento
do Material dos resultados

1- Pré-Analise

Escolha dos
documentos
(CORPUS)

Codificagao
Inferéncia

Recorte

Formulagao
das hipéteses e

objetivos Classificagao e

agregagao

Interpretagao

Elaboragao dos
indicadores

Categorizagao

A AN “

Fonte: Elaborado pelo autor, baseado em Bardin (2011).

Bardin (2011) propde trés etapas para melhor direcionar a analise, a

conhecer:

a)

b)

Pré-andlise: fase de organizagdo e sistematizagdo das ideias. Nesta fase
ocorreu a escolha dos documentos a serem analisados, reformulou-se as
hipoteses e os objetivos iniciais da pesquisa com base no material coletado e
elaborou-se os indicadores que direcionaram a interpretagdo final. Neste
estudo, esta fase aconteceu por meio das entrevistas feitas aos cuidadores
familiares, iniciando com as transcricdes e posteriormente sua interpretacao
(Bardin, 2011).

Exploragao do material: consistiu na fase de codificagdo dos dados naturais
do material, através de procedimentos de recorte, contagem, classificagao,
enumeragao, em fungdo de regras analiticas sistematicamente definidas ao
longo do processo de analise, a fim de atingir o nucleo de compreensao do
texto. Na fase de exploragdo do material identificou-se as unidades de
registro, unidades de contexto e os temas emergentes a partir das leituras
(Bardin, 2011).

Tratamento dos resultados obtidos e interpretacao: nesta fase os resultados
naturais foram tratados, a fim de se tornarem significativos, evidenciando as
informacdes coletadas. Nela, a pesquisadora péde propor suas inferéncias e

interpreta-las conforme o quadro tedrico e os objetivos tragcados, além de
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reconhecer novas dimensdes teoricas a partir da analise do material (Bardin,
2011).

Durante a realizacdo das entrevistas, buscou-se adotar uma postura de
escuta aberta, privilegiando as narrativas dos cuidadores familiares e evitando
direcionamentos que pudessem induzir respostas alinhadas ao discurso
técnico-profissional. Na etapa de analise, a interpretagcdo dos dados foi conduzida
conforme os pressupostos da Analise de Conteudo, com o objetivo de assegurar que
as categorias emergissem das falas dos participantes, e ndo de expectativas prévias
da pesquisadora. Esse exercicio reflexivo constituiu um elemento central para a
garantia do rigor metodoldgico do estudo.

O processo de pré-analise utilizado nesse estudo é apresentado na Figura 2,
com as etapas de todo o processo, relacionando os objetivos do estudo, as

categorias tematicas definidas e as regras utilizadas na codificagdo das unidades.

Figura 2 - Fluxograma da pré-analise de Bardin (2011)

Definigéo das regras para

Leitura flutuante + ) - .
codificagdo das unidades

Pré-determinagao das

Inicio transcrigdo das entrevistas . 4 . . Término da pré-analise
< o categorias tematicas de registro (UR) e unidades P
com os familiares
de contexto (UC)
‘ | | | ! l
—Identificar a compreensao
dos cuidadores familiares .
sobre o conceito de cuidados 1 Definir cores
paliativos; representantes para cada
-Investigar a percepgao dos categoria;
cuidadores familiares acerca 2 Recortar a UR
do valor simbdlico/técnico demarcando com a cor da
. atribuido & terapia nutricional 1- Comunicagio da Equipe categoria representativa;
1 Pré-andlise; enteral, bem como a de Sautde 3 Construir as unidades de

2 Exploragao do material;

3 Tratamento dos

resultados, a inferéncia e a

interpretagao.

possibilidade de suspensao
da via alternativa de
alimentagao;
-Discutir os desafios bioéticos
da interrupgao da terapia
nutricional em pacientes em
cuidados paliativos,
interpelando a percepgao do
cuidador familiar com as
diretrizes da Politica Nacional
de Cuidados Paliativos, da
Politica Nacional de
Alimentagao e Nulrigio e da
Politica Nacional de
Humanizagéo -
HumanizaSUS.

2- Compreensao dos
cuidadores familiares

3- Percepgao e sentimento
dos familiares acerca da
terapia nutricional enteral

4-Percepgao e sentimento
dos familiares acerca da
suspensao da TNE

contexto usando as UR'S e
interferéncias decorrentes
da exploragdo do material.

!

1 = Amarelo;
2 — Verde;
3- Azul;
4- Rosa

Fonte: Elaborado pelo autor (2025).

Por meio da leitura flutuante, e seguindo os passos citados acima, os

documentos foram organizados para a elaboragao do corpus da pesquisa, que foi
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constituido pelas entrevistas realizadas. Apos a formulagdo do corpus, foram
preparadas as codificagdes, identificando as unidades de registro e, logo apds, as
unidades de contexto, sendo estas encontradas nas falas, por meio das palavras,
que foram associadas conforme suas semelhangas e significados reconhecidos
(Bardin, 2011).

Dessa forma, apds o reconhecimento das unidades, o objeto de estudo foi
organizado conforme as categorias empiricas, provenientes da busca das evidéncias
manifestadas nas falas dos participantes da pesquisa.

ApoOs a leitura flutuante, o material foi organizado em planilhas distintas na
versao Microsoft Word®, organizadas de acordo com as pré-categorias tematicas
seguindo o roteiro das entrevistas, constituindo, assim, o corpus da pesquisa,
orientado pelos objetivos propostos no estudo.

Uma vez estabelecidos os objetivos e as categorias tematicas do estudo,
foram elaboradas as regras para a codificagcdo das Unidades de Registro (UR) e
Unidades de Contexto (UC), sendo definidas as cores: amarelo para a Categoria 1;
verde para a categoria 2; azul para Categoria 3 e rosa para Categoria 4, além das
regras de enumeracgéo, concluindo a etapa da pré-analise.

A etapa seguinte foi a exploragdo do material, a partir das regras previamente
definidas, dando-se inicio a sua aplicagdao, conforme o processo demonstrado na

Figura 3.

Figura 3 - Processo de organizagao de dados segundo Bardin (2011)
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Fonte: Adaptado de Mendes (2013, p 103-104).

No processo de codificacdo, uma das etapas propostas por Bardin é a
enumeragao, com a escolha de regras de contagem que possibilitam definir melhor
as Unidades de Registro e Unidades de Contexto, de acordo com o objeto do
estudo, a partir de uma contagem que se faz por meio de critérios pré-estabelecidos
pelo pesquisador. Neste estudo, foi utilizada a regra de frequéncia simples, que
corresponde a frequéncia de aparicdo das palavras ou temas, e quanto mais estas
se repetirem, mais significacdo tem a expressdo ou sentido, dando maior
importancia a Unidade de Registro.

A definicdo das regras permitiu dar maior significado aos depoimentos, e com
o recorte das palavras-chave ou ideias dos participantes da pesquisa, procedeu-se a
contagem das frequéncias simples, sendo definida a ordem de prioridade das
Unidade de Registro, considerando a importancia das palavras.

A Ultima fase correspondente ao método do estudo, foi o tratamento dos
resultados ja categorizados e organizados nas Unidades de Registro e Unidades de
Contexto, para a elaboragao das evidéncias e a construgdo do quadro por categoria

tematica.

4.6 ASPECTOS ETICOS
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Este estudo cumpriu as Resolugcdes 466/2012 e 510/2016 e demais
Resolu¢des do Conselho Nacional de Saude (CNS) e da Declaragao de Helsinque.
Este projeto foi submetido e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
EMESCAM, conforme parecer n° 7.221.600 e CAAE n° 83786124.8.0000.5065
(ANEXO C).

Para a realizagdo das entrevistas, todos os participantes assinaram o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), disposto em duas vias, sendo uma

para o participante e outra para o pesquisador (APENDICE A).



50

5 RESULTADOS E DISCUSSAO

5.1 CARACTERIZAGAO DOS PARTICIPANTES DO ESTUDO

5.1.1 Caracterizagao dos pacientes

Os participantes caracterizam-se por uma predominancia de idosos (60 a 79
anos; n=7) e idosos longevos (80 anos ou mais; n=5), sendo a maioria do sexo
feminino (n=7), casados e com prole entre um e seis filhos (n=9). Sob a otica da
escolaridade, identifica-se um cenario de vulnerabilidade educacional acentuada, em
que metade dos participantes (n=6) enquadra-se na categoria de sem instrugcao ou
menos de 1 ano de estudo. Em relacédo a naturalidade, seguindo a divisdo regional
do territorio nacional, a maioria € natural do Espirito Santo (n=7), evidenciando um
grupo predominantemente local, complementado por migrantes das regides Sudeste
e Nordeste.

Os pacientes também foram caracterizados quanto aos dados da doenga, em
que observa-se uma prevaléncia de doengas neurodegenerativas e
cerebrovasculares, com destaque para o Acidente Vascular Cerebral (n=4) e a
Doenca de Alzheimer (n=3), seguidos por diagndésticos de Cancer, Deméncia Senil,
Parkinson, Fragilidade e comorbidades crénicas (n=1 para cada). Quanto a
temporalidade do diagnostico, metade dos pacientes participantes convive com a
doencga de base ha pelo menos cinco anos (n=6 entre 2015 e 2020), enquanto um
terco recebeu o diagndstico recentemente (n=4 em 2024-2025).

Os principais motivos que levaram a internagcao hospitalar atual foram o
rebaixamento do nivel de consciéncia (n=3) e o AVC (n=3), seguidos por
complicagdes comuns em quadros avangados, como broncoaspiragdo (n=2),
infeccao (n=2) e desnutricdo (n=2). Em relagdo ao tempo de permanéncia hospitalar,
a maioria dos pacientes apresenta um periodo de internagcdo prolongado (n=4
internados ha trés meses), considerando a Média de Permanéncia Hospitalar do
Ministério da Saude (Brasil, 2012).
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5.1.2 Caracterizagao dos cuidadores familiares

Observou-se predominancia de cuidadores familiares do sexo feminino (n=7),
0 que corrobora a literatura sobre a "feminizacdo do cuidado", onde a mulher
assume o papel histérico de cuidadora principal em contextos de doencas crbnicas
(Minayo, 2012), sendo majoritariamente filhos ou filhas (n=7), seguidos por cénjuges
e sobrinhos (n=2 para cada), em um cenario de baixa escolaridade formal, visto que
metade dos entrevistados (n=6) possui o Ensino Fundamental Incompleto.

Economicamente, o grupo apresenta elevada dependéncia de auxilios
governamentais, sendo o beneficio social a principal fonte de renda para a maioria
(n=7). Geograficamente, os participantes residem na Regidao Metropolitana da
Grande Vitoria (Cariacica e Serra).

O perfil de cuidadores familiares evidenciou uma vulnerabilidade
socioecondmica e baixa escolaridade, fatores que, segundo a Academia Nacional de
Cuidados Paliativos (ANCP, 2020), podem representar barreiras na comunicacao de

prognosticos e na compreensio de terapias complexas.

5.2 PERCEPCAO DOS CUIDADORES FAMILIARES

Seguindo a analise de conteudo proposta por Bardin (2011), as pré-categorias
tematicas foram organizadas seguindo o roteiro das entrevistas, constituindo assim o
corpus da pesquisa, que € entendido como o conjunto de documentos expostos a

analise para as inferéncias, com fragmentos de alguns depoimentos (Quadro 1).
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CATEGORIA 1 - Comunicagio da
equipe de saude

CATEGORIA 2 - Compreensao
dos cuidadores familiares
acerca dos cuidados paliativos

CATEGORIA 3 - Percepgao e

sentimento dos cuidadores

familiares acerca da terapia
nutricional enteral

CATEGORIA 4 - Percepgao e
sentimento dos cuidadores
familiares acerca da suspensao
da terapia nutricional enteral

- [...] "a médica que acompanha
ela falou que ela ia... que a gente
ia cuidar, ver como que seria a
recuperacao dela, se iria
conseguir fazer o desmame do
oxigénio... Se ela iria voltar a
introduzir a alimentagdo oral"
(Filha Cautelosa)

- [...] A conversa da médica foi
realmente a respeito do que se
esperava daqui em diante e quais
seriam mais ou menos as
condutas médicas, né?" (Filha
Cautelosa)

- [...] "S6 la no Hospital Central
que eles falaram, né? Que aqui
seria decidido se ela teria
condi¢cdes de ir pra casa ou se
nao conseguiria ir pra casa e ela
precisaria permanecer, né?" (Filha
Cautelosa)

- [...] "Falou sobre ele nao esta
conseguindo comer, porque ele
deu tipo um “atacou” aqui e nao
esta conseguindo engolir... Ai eles

- [...] "Dali eu entendo pouco... Eu
entendo pouco daquilo, né? Nem
sabia que existia isso, né?" (Filho
Dedicado)

- [...] "o cuidado paliativo sao
pessoas que... Tipo assim, eles
estdo bem fragilizados e que,
mesmo assim, eles dependem de
cuidados, né? Eles tém uma
doenga que nao tem cura, né? ...
Pra eles terem um conforto."
(Cbnjuge Conformado)

- [...] "Eu ja ouvi, né? Porque eu
sou técnica de enfermagem. Eu
estudei sobre pacientes paliativos.
Na verdade, na pratica. Na pratica,
estou aprendendo agora. E a
pratica € diferente, né?" (Filha
Esclarecedora)

- [...] "Para a gente, a gente nunca
passou por isso, achava que era
uma doenga normal, comum, que
havia tratamento normal." (Neto
Zeloso)

- [.] "Quando a gente foi
direcionada pra ca, por exemplo,
eu ndo sabia que era, assim, né?
Cuidado de longa permanéncia."

- [...] "eu realmente estava mais
preocupada com essa questao,
né? Dela desnutrir muito e tal. E
assim que comegou a baixar a
dose, ai eles ja introduziram a
dieta. A partir dai eu fiquei um
pouco mais tranquila, né?" (Filha
Cautelosa)

- [...] "pra mim, na verdade, foi
meio que um conforto ver ela
recebendo isso [a dieta]." (Filha
Cautelosa)

- [...] "Eu acho que o beneficio é
ela tad recebendo... O maior
beneficio é ela ta recebendo a
alimentagao, né? Pra evitar o
risco de desnutricdo." (Filha
Esclarecedora)

- [...] "E o risco, eu acho que é
igual os médicos ja falaram, né?
As vezes, incomoda. E ai, ela
puxar isso e ir pra outro local
que ndo é o certo. Entdo, eu
acho que é o risco da... Tipo
assim... Deslocar a sonda."

- [...] “Eu acho que, com certeza. E
uma preocupacgao muito grande,
né? Com toda certeza. So de falar,
ne, ja gera um sentimento de
preocupacgdo.” (Filha Cautelosa)

- [...] "Eu creio que, assim, ja vem
um sentimento, né, de
preocupagéao e tudo. Porque a
gente sabe que o alimento é a
base do nosso corpo." (Filha
Esclarecedora)

- [...] "Ai ele falou... pode perder
essa esperanga que ela nao vai...
Voltar com vida, néo, ela ndo vai
resistir, que o corpo esta rejeitando
a dieta." (Conjuge Conformado)

- [...] "entdo, se Deus descansasse
ela, seria melhor tanto para a gente
como para ela, ndao é?" (Filho
Dedicado)

- [...] "Nos primeiros momentos, foi
muito mais dificil que agora, né? E
agora, a gente ja vem quase dois
meses. ... Mas, no primeiro
momento, foi muito duro." (Filha
Cautelosa)
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CATEGORIA 1 - Comunicagio da
equipe de saude

CATEGORIA 2 - Compreensao
dos cuidadores familiares
acerca dos cuidados paliativos

CATEGORIA 3 - Percepgao e

sentimento dos cuidadores

familiares acerca da terapia
nutricional enteral

CATEGORIA 4 - Percepgao e
sentimento dos cuidadores
familiares acerca da suspensao
da terapia nutricional enteral

falaram que esse processo €

demorado. Nao, que ele esta
comendo bem..." (Filha
Esperangosa)

- [...] "Sim, eles falaram, né? Que
hoje ela esta estavel. E,
realmente... Nao vai recuperar."
(Cbnjuge Conformado)

- [...] "Sim, nés fomos chamados
para uma reuniao, esses tempos
atras. A equipe toda tinha aqui,
né?" (Filho Espiritual)

- [..] " Sim. Toda vez que eu
pergunto, elas respondem
certinho" (Filho Dedicado)

(Filha Cautelosa)

- [...] "eu nao tive essa conversa,
né? De, no caso, que sao mais de
um tipo de cuidado paliativo, em
qual ele mesmo ai se
enquadrava.” (Filha Cautelosa)

- [...] Isso significaria que o fim
esta bem préximo, né?
(Filho resiliente)

(Filha Esclarecedora)

- [...] "Eu acho que, de modo
geral, o] estado acaba
entristecendo um pouco a
pessoa, né?... Nao s6 a sonda
em si, que eu acho que esse
talvez ndo seja o grande
problema. Mas, de modo geral,
de estar hospitalizada, acamada,
eu acho que acaba abatendo
emocionalmente um pouco."
(Filha Cautelosa)

- [...] "Ta meio dificil, né? Porque
ele fica pedindo comida e a
gente fica ficando ftriste por
causa dessa situacdo agora, e
que eu me adaptei um pouco,
né? Estou chorando mais, mas
doi. V& ele com a sonda, sem
poder se alimentar, né?" (Filha
Esperangosa)

- [...] "Pra quem comia muito, ta
bem dificil." (Ver o pai se
alimentando por sonda) (Filho
Resiliente)

- [...] "Beneficio... Tem, né? Uma

- [...] "E uma coisa assim... Dificil
de vocé falar o que vocé acha.
Porque vocé quer ver a pessoa
bem, né? Entao, se tudo que for
bem-estar pra ela, a gente acata,
né? A gente aceita. ... Se é pro
bem dela, a gente aceita. Tem que
aceitar." (Filha Esclarecedora)

- [...] "Porque a gente pensa no
conforto. O conforto dela vale
tudo." (Filho Espiritual)
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CATEGORIA 1 - Comunicagio da
equipe de saude

CATEGORIA 2 - Compreensao
dos cuidadores familiares
acerca dos cuidados paliativos

CATEGORIA 3 - Percepgao e

sentimento dos cuidadores

familiares acerca da terapia
nutricional enteral

CATEGORIA 4 - Percepgao e
sentimento dos cuidadores
familiares acerca da suspensao
da terapia nutricional enteral

forma de sobrevivéncia, né?
Uhum. Se é a forma que ela tem
de sobreviver, a gente tem que
adaptar, né?" (Filha
Esclarecedora)

- [...] "Ha muitos riscos, muitos
riscos, porque tem toda ali uma
higienizagdo, né? E nem todos
tém essa preocupagdo da
higieniza¢do." (Filho Dedicado)

- [...] "Eu ja vejo que aquilo Ia é
para... Que dali sé vai evoluindo
ali para... E, para usar definitivo,
né? Até nos ultimos dias dela."
(Cbnjuge Conformado)

Fonte: Elaborado pela autora (2025).
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A construcdo das Unidades de Registro foi organizada com palavras-chave
que deram sentido a cada categoria, originando as Unidades de Contexto, em que

foram apresentadas a compreensao de cada unidade de acordo com as percepgdes

dos cuidadores familiares (Quadro 2).

Quadro 2 - Unidades de Registro e Unidades de Contexto

Categorias

Unidades de Registro

Unidades de Contexto

Comunicagdo da Equipe de
Saude - AMARELO

Falaram/falou/conversaram
(sobre a situagao/dieta) -16
Reunido (com a familia/equipe
toda) -7
Explicaram/esclareceram as
duvidas - 9
Acolhem suas duvidas/deixam
perguntar - 6
Agradecimento (a equipe) -13

A comunicagdo € percebida
como ativa e presente, focada
em informar a familia sobre a
condigao clinica e as decisbes
terapéuticas.

Os cuidadores relatam que a
equipe acolhe suas duvidas e
ha momentos de reunido com a

familia, indicando uma
comunicagdo humanizada e

participativa.
Compreensao dos Entendo pouco/ndo sabia-4 | Muitos cuidadores relatam
cuidadores familiares acerca Conforto/cuidar da melhor entender pouco ou nao saber o
dos cuidados paliativos - forma/nao sentir dor - 9 que eram os Cuidados
VERDE Pessoa fragilizada/doenga sem | Paliativos no momento da

cura - 11 internacao.
Pratica (como técnica de

enfermagem) - 2 A principal assimilagdo do

conceito estd associada a
prover conforto ao paciente,
garantir que ele nao sofra e
que tenha a melhor qualidade
de vida possivel, mesmo diante
de uma "doenga sem cura".

A presenca de cuidadores com
formagcao na area da saude
(Téc. Enfermagem, Est.
Nutricdo) demonstra que a
pratica profissional facilita a
compreensao, embora o
impacto emocional seja
diferente.

Percepcgéao e sentimento dos
cuidadores familiares acerca
da terapia nutricional enteral
- AZUL

Tristeza/doi/entristecendo - 6
Conforto/fiquei mais tranquila
(por receber a dieta) - 7
Esperanga/evoluir (retomar via
oral) - 4
Beneficio (forma de
sobrevivéncia /alimentagao) - 5
Risco/muitos riscos
(higienizacao/deslocar a
sonda) - 5
Incémodo - 6

A TNE é vista como um
beneficio claro, sendo o unico
meio de sobrevivéncia e 0 que
proporciona tranquilidade aos

cuidadores, reduzindo a
preocupacao com a
desnutricao.

Ha forte preocupagdo com os
riscos (principalmente
broncoaspiragdo, higiene e
deslocamento da sonda) e com
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Usa definitivo/até os ultimos 0 incomodoltristeza que a

dias — 4 sonda causa ao paciente,
especialmente aqueles com
plena consciéncia.

Alguns cuidadores associam o
uso da sonda a um tratamento
definitivo que pode se estender
"até os ultimos dias", indicando
a percepgao de terminalidade.

Percepgcao e sentimento dos Preocupacgao - 12 A suspensido € um tema que
cuidadores familiares acerca Sentimento de gera preocupacgao e tristeza.
da suspensio da TNE - tristeza/duro/dificil - 9 No entanto, a decisdo ¢é
ROSA Aceita/acata (se for para o acatada/aceita se for justificada
bem/conforto dela) - 7 pela equipe e se o objetivo for
Descansasse - 3 o conforto e o bem-estar do

Seria melhor - 3 paciente.

Desconforto - 4

Conforto - 6 Alguns cuidadores expressam

que, em casos de sofrimento
prolongado, a ideia de que o
paciente descansasse ou que
fosse feita a suspenséo, traria
um alivio tanto para o paciente
quanto para a familia.

Fonte: Elaborado pela autora (2025).

Os resultados desta pesquisa revelam que a interrupcdo da Terapia
Nutricional Enteral (TNE) em pacientes no fim de vida € mediada por uma profunda
tensdo entre o rigor técnico-cientifico e a subjetividade dos cuidadores familiares.
Evidenciou-se que a maioria dos pacientes sao idosos com alta dependéncia e
sequelas neuroldgicas, cujas familias enfrentam vulnerabilidade socioeconémica e
sobrecarga fisica. As falas demonstram que, embora haja alguma satisfacdo com o
acolhimento hospitalar, persistem falhas na comunicagdo da equipe e um
desamparo estrutural na continuidade do cuidado domiciliar, transformando a TNE
em um simbolo de resisténcia afetiva contra a morte iminente.

Tomando como referéncia as categorias do estudo, buscaram-se as
evidéncias expressas nas falas e nos registros dos momentos de observagao. Apos
a aplicacao do método de Bardin (2011), as categorias foram descritas abaixo, de

acordo com as evidéncias identificadas nos depoimentos.
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Quadro 3 - Evidéncias das categorias do estudo

Categoria tematica

Evidéncias identificadas

1. Comunicagao da Equipe de Saude

A equipe demonstrou comunicagéo ativa sobre
0 progndéstico e o plano de cuidados, utilizando
linguagem direta, mesmo em situagdes dificeis
(ex.: "ndo vai recuperar," "pode perder essa
esperanga"). As evidéncias mostram que as
falas se concentraram em esclarecer o status
da doenga (Acidente Vascular Cerebral,
desnutricao etc.), a decisdo clinica (introduzir
a dieta, manter cuidados de longa
permanéncia) e 0s critérios de
alta/transferéncia.

Foi evidenciada uma abordagem estruturada
para o didlogo, incluindo a realizagdo de
reunides formais com a familia e a equipe
multiprofissional. Os cuidadores relatam que a
equipe acolhe suas duvidas (ex.: "eles deixam
vocés perguntarem") e sdo muito bem
tratados. Em um caso, a participagao ativa da
filha no cuidado (dando a alimentagao) foi
liberada pela enfermagem.

2. Compreensao dos Cuidadores Familiares
acerca dos Cuidados Paliativos

O desconhecimento inicial do termo "cuidados
paliativos" ou sua confusdo com "cuidados de
longa permanéncia" foi um achado recorrente
(ex.: "nem sabia que existia isso"). Os
cuidadores compreendem que o foco é o
conforto, o alivio do sofrimento e a
manutengdo da dignidade da pessoa
fragilizada e com doenga sem possibilidade de
cura. Evidencia-se uma diferenca na
abordagem do cuidador que possui formagéo
na area de saude (Técnico Enfermagem /
Estudante de Nutricdo).

3. Percepcdo e Sentimento acerca da
Terapia Nutricional Enteral (TNE)

A TNE é encarada com grande alivio e
conforto emocional pelo cuidador, pois
representa a agao de cuidar e o Unico meio de
manter a vida ("forma de sobrevivéncia"),
mitigando o medo da desnutrigéo.

Ha uma forte ambivaléncia na percepcao da
TNE. O incédmodo fisico da sonda (descrito
como "um cano") e a perda de autonomia
alimentar geram ftristeza e sentimentos de
impoténcia no cuidador, principalmente
quando o paciente esta desperto. Os riscos
praticos identificados vao além da técnica,
incluindo a preocupagdo com a higiene
inadequada e a possibilidade de o paciente
puxar a sonda.

A manutengdo da TNE €& vista como um
simbolo de irreversibilidade e extensédo do
cuidado. Os cuidadores interpretam que, se a
dieta ndo puder ser retomada pela via oral, a
sonda se tornara um suporte "definitivo" que
acompanhara o paciente "até nos ultimos dias"
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Categoria tematica Evidéncias identificadas

reforcando a percepgdo de que o paciente
estd na fase terminal e que ndo ha mais
possibilidade de recuperagao funcional.

4. Percepg¢dao e Sentimento acerca da Os cuidadores reagem com "muita
Suspensido da TNE preocupagao” e veem o ato de interromper a
nutricdo como algo "dificil" e "duro",
associando a ‘"parar de alimentar" e
interpretando como abandono, o que leva a
alta resisténcia inicial, baseada na moralidade
alimentar.

Os achados também mostram que em casos
de cuidadores familiares que priorizam
conforto e qualidade de vida, a decisdo seria
acatada.

Evidencia-se ainda a exaustdo emocional da
familia e a aceitacdo do desfecho, marcadas
pelo desejo de que o paciente "descansasse"
e a percepcado de que a suspensdo pode ser
um alivio.

Fonte: Elaborado pela autora (2025).

5.2.1 Comunicagao da Equipe de Saude

No contexto da comunicagao da equipe de saude, o estudo evidencia que
uma comunicagdo honesta € central para mitigar a angustia dos pacientes e
cuidadores familiares que enfrentam a terminalidade, o que vai ao encontro do
trabalho de Andrade et al. (2022), que ressaltam que a paz no fim da vida é
construida pela informagao clara. Porém, embora elogiem a humanizagao, muitos
cuidadores, como a Filha Esclarecedora, admitem que a conversa sobre prognéstico
foi tardia, impedindo a elaboracéao do luto.

Quando o prognéstico é bem explicado, como no caso do Irméo Preparado,
que relata que: “Pelo menos eu ja té preparado pra isso. O médico la busca a gente
no dia e fala: '[...] hoje ele pode estar com vocé aqui. Mas vocé pode ir embora de
madrugada, e tal hora, ja pode ndo estar mais". Nesse contexto, a suspensao da
TNE é entendida como respeito ao descanso digno, o que dialoga com a
necessidade de Diretivas Antecipadas de Vontade prevista na Resolucdo CFM
1.995/2012. Essas diretivas tém o intuito de diminuir a sobrecarrega de cuidadores
familiares com decisdes que deveriam ser do paciente.

Nesse cenario, 0 embate entre a objetividade clinica e a subjetividade familiar

demanda um arcabougo ético que seja capaz de abranger as nuances da fragilidade
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humana, superando a mera aplicagdo de protocolos padronizados (Junges, 2005).
Quando o cuidado se desloca do campo biolégico para o territorio das relacdes e
das vulnerabilidades sociais, as ferramentas tradicionais de deliberagcdo ética
mostram sinais de exaustéo, revelando-se distantes da realidade vivida a beira do
leito (Menezes, 2004).

Essa lacuna na percepcao familiar € ilustrada pela Filha Cautelosa, que
descreve o desamparo informativo durante a transferéncia hospitalar: “Eu ndo sabia
que era cuidado de longa permanéncia... foi s6 aqui mesmo [que entendi], eu ndo
tive essa conversa”. E justamente nesse hiato, onde a técnica silencia e a angustia
familiar implora por respostas mais robustas, ou seja, em que o discurso técnico se
mostra insuficiente diante das demandas emocionais da familia, que emerge a
necessidade de uma revisdo critica das teorias morais que sustentam a pratica
paliativista (Junges, 2010).

Essa pratica mitiga a violéncia institucional de manter dispositivos invasivos
em pacientes terminais, transformando o leito hospitalar em um espacgo de respeito a
biografia do sujeito (Junges, 2010). O acolhimento da angustia familiar sobre a
suposta "fome" do paciente € mediado por uma escuta qualificada e por uma
presenca humanizada, garantindo que o cuidado n&o seja apenas um ato técnico,
mas um encontro ético entre sujeitos (Brasil, 2013b).

O Filho Resiliente confirma a eficacia dessa escuta ao relatar que, embora o
primeiro impacto de retirar a sonda seja de negacéo, a abordagem da equipe faz a
diferenca: “se eles conversassem, me explicassem... Talvez sim, né. Em consenso
com a familia, talvez sim”. Esse encontro ético também é percebido pela Sobrinha
Encantada, que descreve o atendimento como um processo de “muito carinho com

os pacientes”, onde a explicagao técnica cede lugar ao acolhimento da dor do outro.

5.2.2 Compreensao dos Cuidadores Familiares acerca dos Cuidados Paliativos

Embora todos os cuidadores familiares entrevistados tenham tido contato
prévio com o termo ‘cuidados paliativos’ antes da abordagem da pesquisadora,
ainda assim foi evidenciado um baixo nivel de compreensao acerca desse tema, e
uma forte associagdo ao abandono terapéutico, o que limita a participacdo dos
familiares nos processos de tomada de decisbes compartilhadas, o que dificulta a

aceitagao do progndstico e a finitude do paciente.
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Nesse contexto, os resultados deste trabalho apontaram para uma divisao
entre a aceitacdo do progndstico e a esperanga de recuperagao. Observou-se que
cuidadores familiares de pacientes em estados avangados e irreversiveis
demonstraram maior conformidade com a terminalidade e maior preocupag¢ao com a
dignidade do paciente. Essa percepgao pode ser identificada no relato do Cénjuge
Conformado, o qual relata que “é uma coisa que a gente ndo queria, mas é o
caminho de todos [...] Agora, SO resta a gente... ndo da pra entender, mas a gente se
conforma". Tal posicionamento aproxima-se do que Menezes (2004) descreve como
a busca pela 'boa morte', caracterizada pelo gerenciamento da tecnologia médica de
modo a evitar a distanasia.

Ao remover a intervengao técnica, no caso a TNE, que ja ndo cumpre sua
funcao vital, abre-se espago para o conforto, permitindo que o paciente ndo seja
apenas um "corpo mantido por maquinas", mas um ente querido em despedida
(Menezes, 2004).

Em contraste, alguns cuidadores familiares mantiveram expectativas de
reversibilidade do quadro clinico, mesmo diante da terminalidade. Essa percep¢ao
pode ser observada no relato do Neto Zeloso, quando este afirma: “espero que ela
melhore e que volte para casa”. Tal posicionamento ilustra o fenébmeno da esperanca
desmedida, descrito por Kubler-Ross (2017) como parte do estagio de negacgao do
luto, no qual a resisténcia a aceitacdo da perda funciona como um mecanismo de
defesa diante da iminéncia da morte. Nessa perspectiva, ao valorizar pequenas e
isoladas ingestdes orais em detrimento do quadro clinico global, o cuidador familiar
busca uma evidéncia de vida que neutralize o fato do paciente estar em processo de
terminalidade.

Ainda, a espiritualidade emergiu como um importante mecanismo de
enfrentamento entre os cuidadores familiares diante da terminalidade e da
percepcao de futilidade terapéutica. Essa dimensao pode ser observada no relato da
cuidadora denominada Sobrinha Encantada: “Até porque, em certo momento, o filho
tem uma fé bastante, assim, bem ativa. Ele ja entregou a mée, que foi feita a
vontade de Deus, em todos os sentidos. Que, pra ele, eu também percebo que € um
sofrimento.” A partir dessa compreensao, percebe-se que a espiritualidade constitui
um pilar de sustentagdo emocional para os cuidadores familiares capixabas,
favorecendo processos de aceitacdo e ressignificagdo do sofrimento. Nesse

contexto, a aceitacdo da finitude, muitas vezes, ndo decorre exclusivamente das
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evidéncias cientificas, mas também da fé e dos significados atribuidos a experiéncia
do adoecimento e da morte.

Essa compreensdo da espiritualidade como elemento de acolhimento e
elaboragcdo da finitude também €& discutida na literatura bioética e paliativista.
Autores como Schostak (1994) discutem que a imposicdo de procedimentos
desproporcionais € contraria aos proprios preceitos religiosos de compaixao, uma
vez que a vida é vista como um dom que ndo deve ser ultrapassado pela obstinagao
técnica. Portanto, a equipe de saude deve integrar a dimensao espiritual ao cuidado
(Pessini, 2001), auxiliando a familia a compreender que a suspensao da TNE néao
configura um abandono ou um atentado contra a vida, mas um gesto de misericérdia
a favor de uma passagem sem agonia (Junges, 2005; Pessini, 2001; Schostak,
1994).

5.2.3 Percepcao e Sentimento acerca da Terapia Nutricional Enteral (TNE)

A alimentacao ocupa papel central na constituicdo da experiéncia humana e
da vida em sociedade, ultrapassando sua dimensao estritamente biolégica. Estudos
da sociologia e da antropologia da alimentagcdo demonstram que o ato de comer
envolve processos historicos, culturais e simbdlicos, que estruturam relagcdes
sociais, identidades e formas de pertencimento coletivo (Poulain, 2013). Ao longo da
histéria, a comida deixou de representar apenas uma estratégia de sobrevivéncia
para constituir-se em uma pratica social carregada de significados afetivos, culturais
e morais, mediando vinculos familiares e experiéncias de cuidado (Poulain, 2013).

Nesse sentido, quando a alimentacdo é reduzida apenas a funcionalidade
organica, como em muitos casos de TNE, desconsidera-se a prépria historia
evolutiva que vinculou o ato de nutrir a manutengdo da dignidade e dos lagos
sociais, o que acaba negligenciando tanto o amparo ao cuidador quanto a dignidade
do paciente (Costa; Soares, 2016).

E sob essa perspectiva histérica e social que se compreende a angustia
relatada por cuidadores familiares como a Filha Esperangosa, que ao se apegar ao
fato do paciente estar "comendo aos poucos", esta passa a valorizar o significado
simbdlico da alimentagdo em detrimento da prépria ineficiéncia metabdlica. Este

achado dialoga com Costa e Soares (2016), que separam o "nutrir" (clinico) do
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"alimentar" (afetivo), que é fundamental para compreender a ambivaléncia emocional
dos cuidadores diante da suspensao da TNE.

Dessa forma, segundo as autoras, enquanto o nutrir refere-se ao aporte
técnico de nutrientes com objetivos clinicos e metabdlicos, o alimentar esta
intrinsecamente ligado ao universo afetivo, social e simbdlico do ser humano (Costa;
Soares, 2016).

Essa esperanca também se materializa na percep¢dao da TNE como uma
medida inquestionavel de suporte a vida. Tal compreensao pode ser observada no
relato da cuidadora Sobrinha Devota, quando esta afirma que: “Sem aquilo ali ela
nem vai viver. Porque como é que a gente vive sem comer?”. Tal fala evidencia a
forte associagdo cultural entre alimentacdo e sobrevivéncia, ilustrando o
determinismo bioldgico discutido por Nascimento et al. (2023), no qual a nutricao
artificial é vista como um dever moral basico, enquanto sua retirada passa a ser
percebida ndo como uma limitacao terapéutica, mas como uma privagao cruel.

Nesse contexto, o conflito surge porque a técnica hospitalar busca a eficiéncia
nutricional, enquanto a familia busca a manutengcdo de um lago vital através do
alimento, configurando o que se entende por dimensao sociocultural da alimentagao
(Nascimento et al., 2023).

No cenario de doengas cronicas avangadas, o bem-estar é frequentemente
alcancado nao pela cura, mas pela desospitalizacédo e pelo alivio de sintomas
refratarios, onde a manutengcdo de uma sonda enteral em um organismo que ja nao
processa nutrientes viola o principio do "pacifico morrer" (Andrade et al., 2022).

Este desconforto fisico € percebido pelo Neto Zeloso no momento em que
este descreve a sonda como "um negdcio, sinceramente, um cano que...
incomoda", sugerindo que o dispositivo ultrapassa o limite do conforto, evidenciando
que a dignidade, para quem cuida, esta ligada também ao alivio desse incobmodo
sensorial.

O trabalho de Cardenas (2019) reforga ainda que o cuidado nutricional na
terminalidade deve ser pautado pela Bioética de Intervencdo, garantindo que a
recusa alimentar ou a incapacidade metabdlica do paciente em processo de finitude
nao sejam tratadas como negligéncia, mas como o reconhecimento de um novo
estagio de existéncia no qual a qualidade de vida se sobrepbe a quantidade de

tempo e a manutencao de status nutricionais inalcangaveis.
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Essa redefinicho do cuidado nutricional na terminalidade também se
manifesta nas percepc¢des dos cuidadores familiares diante da perda do prazer
alimentar. O Filho Resiliente expressa a consciéncia dessa transicdo ao observar
que, embora a sonda forneca nutrientes, ela retira o prazer do paladar: “pra quem
comia muito, ta bem dificil [...] ele deve ter sentido ali uma impoténcia de ter que
passar uma sonda”. A fala evidencia que, para além da manutencao bioldgica, a
alimentagdo permanece associada a autonomia, ao prazer e a identidade do
paciente. Nesse sentido, a intervencdo bioética deve validar que a “alimentacao
adequada”, na terminalidade, pode limitar-se a uma oferta hidrica ou de sabores que
tragam conforto, reconhecendo que a qualidade de vida se sobrepde a recuperagao
ou a manutencao do estado nutricional.

Nesse contexto, a forma como a TNE é entendida pelos cuidadores familiares
esta relacionada a sobrevivéncia, a manutengao da vida, a oferta de cuidado e amor,
apresentando diversos significados na dimensao simbdlica da alimentagédo, o que

torna dificil questiona-los sobre sua possivel interrupgéo.

5.2.4 Percepgao e Sentimento acerca da Suspensao da TNE

Diante da possibilidade de suspensdo da TNE, emergem conflitos morais
profundos, nos quais a interrupcédo da alimentacao € vivenciada como uma possivel
responsabilidade pela morte, ainda que, tecnicamente, ndo o seja (Castro et al.,
2017). Os achados deste estudo evidenciam que a decisédo sobre a TNE ultrapassa
a dimensao estritamente clinica, configurando-se como uma questao profundamente
humana, simbdlica e social.

A complexidade das decisbes sobre a suspensdao da TNE revela a
insuficiéncia do principialismo classico. Junges (2010) aponta que o modelo pautado
em autonomia, beneficéncia, ndo maleficéncia e justica falha em contextos de
terminalidade e desigualdade. Isso ocorre por que tal perspectiva) pressupde
sujeitos "ideais" e racionais, inseridos em condi¢cdes de plena igualdade decisoria.
No entanto, no contexto dos participantes deste trabalho, caracterizado, em sua
maioria, pelo paciente idoso com sequelas neuroldgicas, a autonomia € uma ficgao
ética, uma vez que a vulnerabilidade extrema anula a capacidade de agéncia
(Kottow, 2007).
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Essa limitagdo do principialismo classico torna-se evidente nos relatos dos
cuidadores familiares participantes deste estudo. A Filha Esperangosa queixou-se da
“impoténcia” vivenciada pelo pai, o que ilustra que a autonomia n&o pode ser
compreendida como uma capacidade isolada, uma vez que depende de suportes
sociais, fisicos e biolégicos que frequentemente entram em colapso na
terminalidade. Além disso, ao concentrar-se apenas nos conflitos individuais
vivenciados no leito, 0 modelo classico deixa de considerar as estruturas sociais que
produzem e aprofundam a vulnerabilidade, tornando-se uma “ética de gabinete”
incapaz de responder integralmente ao sofrimento experienciado pelos cuidadores
familiares. Essa problematica pode ser observada no caso do Filho Dedicado, que
precisou abandonar o emprego para cuidar da mae, evidenciando fragilidades
relacionadas a dimensao da justica social (Junges, 2010).

Diante dessa lacuna, a Bioética de Protegcdo de Junges (2005) surge como o
paradigma voltado para o "sujeito vulnerado", que € aquele que ja sofreu o dano.
Enquanto o principialismo foca em agentes morais, a protecdo foca em "pacientes
morais", que nao podem se defender e exigem que o Estado e os profissionais
assumam uma postura de escudo (Kottow, 2007).Nesse contexto, a prote¢do nao
deve ser compreendida como paternalismo, mas como a garantia das necessidades
basicas de sujeitos em situagcdo de desamparo. No caso da suspensdo da TNE, isso
protege o paciente da distanasia, ou obstinacao terapéutica (Pessini, 2001).

Nesse sentido, este trabalho evidencia a importdncia de se qualificar
profissionais para lidar com essas questdes éticas e complexas que envolvem a
alimentagao no fim de vida. Essa necessidade pode ser observada no do Filho
Resiliente, quando este destaca que: “Até para a equipe entender que a sonda pode
causar mais desconforto do que beneficio, é dificil. Imagina para a gente, né, para
familiar... Esta vendo ali o sofrimento?”.

Essa fragilidade na comunicagdo e na articulacdo interdisciplinar pode ser
observada na experiéncia concreta dos cuidadores familiares. Esta fala revela que a
aceitacdo da futilidade nutricional ndo é um evento subito, mas um processo que
deve ser mediado por uma equipe capacitada. A fragmentagdo do cuidado vai de
encontro a interdisciplinaridade, uma vez que a familia percebe quando ndo ha
unidade discursiva e impacta na segurancga do cuidador em aceitar a interrupcéo da
TNE, que mostra-se condicionada a solidez ética e comunicativa da equipe (Brasil,
2024b).
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Essa dinamica pode ser ilustrada no relato do Filho Amoroso "Segundo eles,
a situagcdo da minha mée esta meio complicada [...] ela ndo se alimenta via oral, s
em sonda. Se fosse alimentar via oral, ia broncoaspirar de novo. [...] Ela ja comegou
a rejeitar [a TNE]". Esse relato pode ser compreendido como um indicativo de
possivel futilidade da intervengdo nutricional. Nesses casos, a interrup¢cdo da TNE
configura-se como) um imperativo ético de protegdo, uma vez que, quando a
nutricdo passa a causar vOmitos e sofrimento, a prioridade deve ser o conforto, e
ndao a manutengdo de indicadores nutricionais laboratoriais descontextualizados da
vida do sujeito (Junges, 2005).

Nesse cenario macroético, os efeitos concretos das desigualdades estruturais
podem ser observados na experiéncia dos cuidadores familiares. A Bioética de
Intervenc&o amplia este olhar para a macroética, propondo que a bioética seja uma
ferramenta politica contra as desigualdades. A Bioética de Intervengdo amplia este
olhar para a macroética, propondo que a bioética seja uma ferramenta politica contra
as desigualdades. Esse impacto pode ser observado no relato do Filho Dedicado:
"Eu larguei tudo o que eu fazia. Eu tinha emprego meu mesmo [...] e hoje eu ndo
faco mais nada por conta dela. [...] E tudo eu, eu mesmo, eu e ela. Esse relato
evidencia que o cuidador precisou abandonar o trabalho para assumir integralmente
os cuidados da mae, revelando uma dimensao social da saude brasileira em que a
terminalidade sem suporte adequado aprofunda a vulnerabilidade socioeconémica.
A injustica torna-se ainda mais evidente quando o Estado disponibiliza tecnologias
como a sonda, mas ndo assegura suporte humano e domiciliar compativel com a
complexidade do cuidado (Garrafa; Porto, 2008).

Ainda, a vulnerabilidade imposta a esse cuidador vai além da perda da sua
autonomia financeira, materializando-se na invisibilidade de suas necessidades
imediatas no ambiente hospitalar. A negligéncia das necessidades basicas do
acompanhante, como o0 acesso a alimentagao propria, agrava o quadro de exaustao
e desamparo (Junges, 2006), conforme ilustra a fala do Filho Dedicado: “[Peguei]
Toda a minha documentacdo e fui mostrar pra assistente social. Ela falou: isso ja
ndo é comigo. [...] Quantas familias falaram que eu tinha que procurar vocé pra
tratar da minha alimentacdo aqui dentro? [...] Ai fico as vezes sem café. As vezes eu
tenho que sair pra procurar’.

Essa fala revela a face mais cruel da vulnerabilidade social no ambiente

hospitalar, pois evidencia que a vulnerabilidade do cuidador ndo se limita a
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dimenséo econdmica, mas também se expressa na negligéncia institucional de suas
necessidades basicas durante o processo de cuidado. Segundo Junges (2006), a
vulnerabilidade ndo é apenas uma condigao intrinseca ao ser, mas € acirrada pela
negligéncia institucional. No contexto da PNAN (2013a) e da PNH (2013b), o
cuidado nutricional deveria ser ampliado para incluir a garantia do bem-estar de
quem sustenta o cuidado no leito, no caso, os cuidadores familiares. Ainda, sob a
otica de Levinas (2008), ao ignorar as necessidades basicas do cuidador, como
tomar "um café", o hospital falha em sua responsabilidade ética perante o Rosto do
outro.

Nesse contexto de negligéncia institucional e vulnerabilizagdo do cuidador, o
cuidador, ja fragilizado pelo dilema da terminalidade do paciente e pela possibilidade
de interrupcado da TNE, vé-se forcado a afastar-se momentaneamente do leito para
prover sua propria subsisténcia, evidenciando que a integralidade prevista na PNCP
ainda é um horizonte distante na gestdo do desenvolvimento local e das politicas
publicas de saude (Brasil, 2024b).

Nesse cenario, a dignidade na morte assume um carater paradoxal, uma vez
que, para individuos historicamente dependentes de politicas de transferéncia de
renda para garantir o minimo existencial, a suspensao da nutricdo (ainda que
indicada sob o paradigma do conforto) pode ser percebida como a continuidade de
uma trajetéria de privagdo marcada pela auséncia de protecdo estatal ao longo da
vida.

Nesse contexto, a alimentagdo, mesmo quando administrada por sonda,
tende a ser significada como um dos ultimos simbolos de cuidado e sobrevivéncia, o
que torna a aceitagao da suspensido da TNE um processo emocional e socialmente

complexo (Brasil, 2010).

5.3 IMPLICACOES PARA AS POLITICAS PUBLICAS, A BIOETICA E A
ORGANIZACAO DO CUIDADO NO SUS

Com o intuito de analisar se as percepg¢des dos cuidadores familiares sobre a
TNE e sua suspensdo estdao em conformidade com as recomendagbes de um

cuidado nutricional digno, seguro e centrado no bem-estar do paciente, foi realizada
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a analise das falas evidenciadas em cada categoria tematica, com as principais
diretrizes da PNAN (Quadro 4), da PNCP (Quadro 5) e da PNH (Quadro 6).

Quadro 4 - Analise entre resultados do estudo e a Politica Nacional de Alimentacéo e Nutricao
(PNAN)

Diretriz da PNAN

Cruzamento com as evidéncias

Organizagéo da Atengao Nutricional

O estudo demonstra que a equipe cumpre o
papel de organizacdo no ambiente hospitalar.
A comunicacido é clara e a familia se sente
acolhida, o que gera confianca e facilita a
aceitagdo de decisdes dificeis. Isso atende ao
principio da integralidade do cuidado no
momento agudo.

Promogdo da Alimentacdo Adequada e
Saudavel

O principal achado é o conflito de valores em
torno da Terapia Nutricional Enteral (TNE).
Culturalmente, o alimento é visto como o
"Onico meio de sobrevivéncia" e "base do
nosso corpo”, o que alinha a percepgao ao
impulso vitalista da PNAN. No entanto, a TNE
também ¢é comumente percebida como
"tristeza" e "impoténcia" pelo paciente e pelo
familiar.

A alimentagao como elemento de
humanizacgéo das praticas de saude

A humanizacgao é fortemente evidenciada pela
priorizacdo do conforto e da dignidade. Outro
achado crucial foi o papel da fé e da
espiritualidade na aceitagdo do processo de
finitude. Para a familia, a aceitacdo da
suspensao da TNE esta ligada ao "alivio" e a
entrega a vontade divina. Evidenciou-se
também a alta carga emocional do cuidador
principal.

Desenvolvimento de Estudos e Pesquisas e
de Agoes de Educagao Permanente

Foram evidenciados confltos sobre a
suspensao da TNE e desconhecimento inicial
dos cuidados paliativos

Fonte: Elaborado pela autora, com base na PNAN (Brasil, 2013a).

Quadro 5 - Analise entre resultados do estudo e a Politica Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP)

Diretriz da PNCP

Cruzamento com as evidéncias

Afirmagdo da Vida e Morte como Processo
Natural

As evidéncias mostram relatos que oscilam
entre a aceitagao atrelada a fé/espiritualidade
("vontade de Deus") e o choque da finitude
biolégica. Persisténcia da ideia de que "parar
de comer é desistir".

Nao Apressar nem Adiar a Morte

Conflitos subjetivos sobre a "fome" do
paciente. Medo de que a retirada da TNE
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Diretriz da PNCP

Cruzamento com as evidéncias

cause sofrimento agudo ou seja uma forma de
abreviar a vida (eutanasia passiva).

Alivio da Dor e de Outros Sintomas

Evidenciam-se a percepgédo da sonda como

Estressantes um "cano" que causa ‘"impoténcia" e
"sofrimento” ao paciente, principalmente
quando ele esta consciente.

Integracdo de Aspectos Psicolégicos e [ Tém-se como evidéncia mengdo constante a

Espirituais

fé ("fazer a vontade de Deus"), ao cuidado
humanizado (musica, conversas com o
paciente, limpeza do corpo), e valorizagdo da
audicdo como Uultimo sentido. A fé aparece
como mecanismo de "espera pelo milagre". As
evidéncias também mostram que os familiares
por vezes suprem a lacuna técnica com o
suporte espiritual, sendo a "entrega a Deus"
uma ferramenta de enfrentamento para a
perda iminente.

Apoio a Familia durante a Doenga e no Luto

O receio da desassisténcia fora do ambiente
hospitalar, cerceado pela pergunta "e se ele
passar mal em casa sem a sonda?" emergem
como barreira para a alta. Ainda, a aceitagao
da interrupcdo da TNE é condicionada a
segurancga do paciente.

Abordagem
Equipe)

Interdisciplinar  (Trabalho em

Os cuidadores familiares revelam por vezes
uma percepgao de "vozes dissonantes" na
equipe. Momentos em que um profissional
foca na técnica (caloria) e outro na ética
(conforto).

Fonte: Elaborado pela autora, com base na PNCP (Brasil, 2024b).

Quadro 6 - Analise entre resultados do estudo e a Politica Nacional de Humanizagéo (PNH)
(HumanizaSUS)

Diretriz da PNH (HumanizaSUS)

Cruzamento com as evidéncias

Acolhimento com Classificagcdo de Risco
(Escuta Qualificada)

As evidéncias mostram que, quando o
cuidador diz "eles acolhem suas duvidas", ha
uma quebra da barreira hierarquica.

Clinica Ampliada e Compartilhada

Evidencia-se que a equipe algumas vezes
busca integrar o familiar no plano de cuidados
(ex: permitir que a filha alimente o pai). Porém,
em alguns relatos reside uma barreira na
manutengdo da hegemonia do saber técnico,
onde a familia se sente mais comunicada do
que integrada a decisao.

Protagonismo e Autonomia dos Sujeitos

A evidéncia de que familiares sugerem
mudangas (como a troca para GTT) ou pedem
treinamento para o domicilio mostra um desejo
de protagonismo. O estudo revela que a
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Diretriz da PNH (HumanizaSUS) Cruzamento com as evidéncias

autonomia no fim de vida é exercida "por
procuragado”, e a PNH (HumanizaSUS) falha
se nao empoderar o cuidador para o luto
antecipado.

Valorizagdo da Dimensao Subjetiva e Social Ha uma proeminéncia da espiritualidade e do
cuidado com o corpo (ex: "tratar com
dignidade", "[manter ela] limpinha", "colocar
uma musica"). A interrupgdo da TNE ¢é
contextualizada dentro de um "caminho de
todos" (fé).

Ambiéncia e Continuidade do Cuidado As familias expressam uma inseguranga
quanto ao futuro ("apoio em casa",
"acompanhamento uma vez por semana"). A
ambiéncia hospitalar €& elogiada ("muito
tranquilo"), mas o medo do '"vazio de
assisténcia" apods a alta € uma evidéncia forte.

Fonte: Elaborado pela autora, com base na PNH (HumanizaSUS) (Brasil, 2013b).

Os achados deste estudo evidenciam que, embora essas politicas
representem avangos normativos importantes, sua efetividade ainda se apresenta de
forma desigual ao longo do percurso assistencial.

A PNAN fundamenta-se na garantia do Direito Humano a Alimentagao
Adequada (DHAA), buscando assegurar a soberania e a seguranga alimentar
(Brasil, 2013a). No entanto, em contextos de cuidados paliativos exclusivos, este
conceito deve transitar do aporte bioldgico-calérico para o conforto prazeroso e
simbdlico. Quando a TNE torna-se desproporcional, a "alimentagdo adequada" deixa
de ser aquela que atinge metas de macronutrientes via sonda e passa a ser aquela
que respeita a saciedade, o prazer e a dignidade do paciente (Cardenas, 2019).

No ambito do DHAA, a discussao sobre a suspensao da terapia nutricional no
fim de vida ultrapassa os limites técnicos e remete a uma profunda divida social.
Conforme o pensamento de Souza (1994), a fome n&o deve ser interpretada
meramente como a sensagao de auséncia de alimento entre refeicbes, mas sim
como uma exclusdo violenta da cidadania. Essa condicdo de vulnerabilidade é
percebida na caracterizagdo dos participantes desta pesquisa, em que metade dos
cuidadores familiares entrevistados tem como principal fonte de renda beneficios
assistenciais, evidenciando uma trajetéria de vida marcada pela precariedade

econdmica.
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Ainda, os achados revelam que a fragilidade social, emocional e econémica
dos cuidadores familiares, que frequentemente assumem o cuidado de forma
solitaria e sem suporte adequado, evidencia que o cuidado no fim da vida é também
um fendmeno social, atravessado por desigualdades estruturais, as quais impactam
diretamente a forma como a doenca e a morte sao vividas (Pessini, 2001).

Paradoxalmente, o ordenamento juridico brasileiro apresentou um avango no
sentido de proteger a dignidade na finitude. A institucionalizacdo da PNCP, por meio
da Portaria do GM/MS n° 3.681/2024, oferece um respaldo normativo inédito para
que a interrupgdo da TNE seja compreendida ndo como uma omissdo, mas como
um componente intrinseco do cuidado integral e da seguranga do paciente. Ao
estabelecer o respeito a morte como um processo natural e condenar a obstinagao
terapéutica, a politica valida a limitacdo de suportes artificiais quando estes deixam
de cumprir sua finalidade bioldgica e passam a configurar uma violagao da dignidade
(Brasil, 2024Db).

No contexto dos achados desta pesquisa, a PNCP fornece a base para
desmistificar o medo juridico das equipes de saude e a angustia moral das familias,
reafirmando que a oferta nutricional na terminalidade deve ser pautada pelo
beneficio clinico e pelo conforto, conforme preconizado pelas diretrizes de cuidado
proporcional (Brasil, 2024b; Pessini, 2001).

No entanto, os resultados evidenciam que a politica ainda enfrenta desafios
na materializacdo das ag¢des no nivel territorial de cuidado, especialmente no que se
refere a transicdo do cuidado hospitalar para o domiciliar. O chamado “vazio
assistencial”’ relatado pelos cuidadores apds a alta hospitalar expressa uma lacuna
entre o que esta previsto na normativa e o que se concretiza na pratica, contrariando
diretamente o Artigo 9° da referida Portaria, que determina a integragdo dos
cuidados paliativos em todos os niveis da Rede de Atencdo a Saude (RAS) (Brasil,
2024b). Essa fragilidade pode ser observada na experiéncia descrita pelo Filho
Dedicado, ao afirmar: “[é importante uma] equipe que venha em casa e nao apenas
no hospital”.

Nessa perspectiva de desarticulacdo da rede e persisténcia do vazio
assistencial no cuidado domiciliar, quando a rede falha em oferecer suporte técnico e
emocional para o manejo da alimentacao de conforto em casa, a interrupgao da TNE
€ percebida pela familia como um abandono institucional. Essa desarticulacao ilustra

a desprotecdo social, em que a auséncia do suporte estatal transfere as
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complexidades da finitude integralmente para o nucleo familiar, exacerbando a
vulnerabilidade daqueles que ja se encontram esgotados pela carga do cuidado
(Junges, 2010).

Dessa forma, a PNCP deve ser utilizada como uma ferramenta de
transformacdo da realidade social, impedindo que o cuidador seja reduzido a um
agente isolado. Essa condicdo de isolamento € expressa no desabafo do Filho
Dedicado, que relata sentir-se “o pepino ali”, evidenciando a percepg¢ao de
desamparo no processo de cuidado.) Essa experiéncia concreta reforca a
necessidade de que a politica seja efetivamente operacionalizada no cotidiano dos
servigcos de saude. Assim, a efetivagdo da politica exige que o Estado intervenha
proativamente para que a suspensdo da dieta enteral seja acompanhada por um
plano de cuidados compartilhado que mitigue as desigualdades no processo de
morrer (Junges, 2010; Garrafa; Porto, 2002).

Nesse contexto, o Direito a Saude, pautado no principio constitucional da
dignidade da pessoa humana (Brasil, 1988) e ratificado pelas diretrizes da PNCP
(Brasil, 2024b), compreende a protecao contra tratamentos degradantes. Sob essa
perspectiva normativa, no campo da bioética clinica, a manutengdo da TNE em
cenarios de irreversibilidade é discutida por Junges (2010) como uma manifestagao
do biopoder, em que a técnica desproporcional se sobrepde ao direito fundamental
de morrer com dignidade.

Os achados deste trabalho reforgam que a dignidade na terminalidade,
preconizada pela PNCP (2024b), s6 sera plena quando a decisdo técnica pela
retirada da sonda for sustentada por uma rede publica eficiente, capaz de acolher a
biografia do paciente e proteger o cuidador do isolamento econémico e psiquico.

Ainda nessa perspectiva, os achados deste trabalho dialogam com os
principios da PNH, especialmente no que se refere a valorizagdo do encontro, da
escuta qualificada e do vinculo como elementos constitutivos do cuidado em saude.
No ambito da HumanizaSUS, a interrupcdo da TNE futil é interpretada a luz da
diretriz da Clinica Ampliada e Compartilhada, que exige um olhar para além do
diagndstico clinico, alcangando o sujeito e seu contexto biopsicossocial (Brasil,
2013b).

A PNH preconiza que o cuidado deve ser um processo de co-construgao de
autonomia e cogestdo, mesmo em condicdes de extrema vulnerabilidade. Esse

principio € evidenciado na fala do Cénjuge Conformado, quando este afirma que:
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“Néo é porque a mente dela ja descansou, mas a gente tem que tratar ela com
dignidade. Ela ainda esta aqui, a gente ainda precisa cuidar dela”.

Ainda nesse sentido, quando a Filha Esperancosa relata que a enfermeira
‘liberou eu dar comida”, observa-se que o ato de alimentar assume uma dimensao
relacional e afetiva. Esse deslocamento do sentido técnico para o simbdlico e afetivo
evidencia uma forma de cuidado em que o conforto e o desejo sao priorizados em
detrimento do protocolo técnico rigido, configurando o que Campos (2003) denomina
hospitalidade ética.

Sob essa perspectiva, a decisdo de interromper a TNE situa-se no cerne dos
dilemas éticos da medicina moderna, onde o limite entre o suporte de vida e o
prolongamento do sofrimento deve ser rigorosamente avaliado. Nunes (2023)
reforca que a TNE, quando deixa de cumprir seu objetivo bioldgico e passa a causar
prejuizos ao paciente, deve ser revista sob a o6tica da dignidade humana.

Essa abordagem bioética converge com a aceitacdo da suspensao da dieta
pelos cuidadores familiares entrevistados, desde que mantida a garantia de
"conforto". Como evidenciado nos relatos, a interrupgdo nao é percebida como
abandono nesses casos, mas como uma medida de ortotanasia que, na visdo de
Nunes (2023), respeita o ciclo natural da vida e protege o paciente da futilidade
terapéutica.

Entretanto, os achados desta pesquisa indicam que essa transicado nao
ocorre de forma linear, revelando barreiras que colocam em perspectiva a ética da
alteridade proposta por Levinas (2011). Embora a responsabilidade infinita pelo
'Outro' devesse orientar a decisdao para o alivio do sofrimento, os achados
demonstram que a resisténcia familiar permanece vigorosa, expondo uma lacuna
assistencial que a PNH (HumanizaSUS) busca preencher por meio do acolhimento e
da gestao participativa do cuidado (Brasil, 2013b).

Observou-se que o 'Rosto'’ do paciente, em sua fragilidade, provoca no
cuidador um conflito entre o dever ético de priorizar o conforto e o simbolismo
arcaico da alimentagéo, o que reitera a urgéncia de se pensar em politicas publicas
especificas para a alimentagdo em fim de vida (Levinas, 2011). Tais politicas sao
fundamentais para transpor a barreira do luto antecipatério e da resisténcia técnica,
garantindo que a descontinuidade da terapia nutricional seja amparada por

protocolos de comunicacdo assertiva e suporte emocional, transformando o campo
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de batalha da decisdo em um espaco de cuidado digno e humanizado (Brasil,
2013b).

Dessa maneira, entende-se que a interrupcédo da TNE na terminalidade
ultrapassa a decisdo técnica e se configura como um ato de justica social e
humanidade. Ao acolher a finitude e reconhecer a faléncia orgéanica, a equipe de
saude nao apenas protege o paciente da distanasia e do biopoder autoritario
(Junges, 2010), mas também ampara a familia em sua dupla vulnerabilidade: a
antropolégica, inerente a condicdo humana, e a social, exacerbada pela
desigualdade (Kottow, 2007).

Ainda, esta discussao reforga o compromisso com a Agenda 2030 da ONU,
especificamente nos ODS 3 (Saude e Bem-Estar) e ODS 10 (Redugdo das
Desigualdades). Em relagdo ao ODS 3, a interrupgéo da TNE futil alinha-se a meta
de garantir uma vida saudavel e promover o bem-estar para todos, em todas as
idades, o que inclui, necessariamente, a etapa do morrer (ONU, 2015). A Meta 3.8,
que versa sobre a Cobertura Universal de Saude, nao deve ser interpretada apenas
como o acesso a tecnologias de suporte vital, mas como o acesso a cuidados
paliativos de qualidade que evitem o sofrimento iatrogénico.

Ja o ODS 10 também é central nessa discussdo, pautando-se na
vulnerabilidade tanto do paciente em fim de vida, cuja biologia estd em colapso,
quanto na vulnerabilidade do cuidador, cuja estabilidade social e psiquica é
ameacgada pela carga do cuidado. A desigualdade no morrer € uma das formas mais
cruéis de exclusao, refletindo a falta de justica distributiva no sistema de saude
(Garrafa; Porto, 2002).

Essa realidade ¢ traduzida pelo Filho Dedicado que, ao ser questionado sobre
o amparo familiar ou externo, sintetiza seu isolamento ao firmar que sua: “frede de
apoio] E o SUS”. Esse relato evidencia que, para as familias empobrecidas, a rede
publica frequentemente se configura como principal suporte frente as limitagdes de
cuidado, tensionando o risco de desassisténcia (ONU, 2015). Nesse sentido, o
Estado Democratico de Direito so se realiza plenamente quando a dignidade alcanca
o leito de morte, garantindo que a tecnologia esteja a servigo da vida e ndo ao
prolongamento do viver sem qualidade, reduzindo o abismo entre quem pode e
quem nao pode ter um final de vida digno e pacifico (Junges, 2010).

Dessa maneira, a plena efetivagcdo da PNCP, da PNAN e da PNH, bem como

o alcance das metas estabelecidas pelo ODS 3 e 10 dependem de um Estado que
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intervenha proativamente na rede de atencdo, garantindo que o cuidado néo se
encerre na alta hospitalar (ONU, 2015). Conquanto, somente através de uma
comunicacado honesta e de um suporte institucional continuo sera possivel garantir
que o direito a saude se realize em sua plenitude, permitindo que o paciente
complete sua trajetdria alimentado pela dignidade, pelo respeito aos seus limites e
pela hospitalidade de um cuidado que honra a vida em sua fase derradeira (Junges,
2005; Garrafa; Porto, 2002).

Ao percorrer os labirintos que separam a esperanca da despedida, esta
pesquisa encontrou, na voz do Filho Espiritual, a sintese do que a Bioética de
Intervencdo e os Cuidados Paliativos buscam como horizonte ético. Para ele, a
internacdo e a suspensao da TNE futil ndo foram sentidas como abandono, mas
como um amparo necessario para honrar a trajetoria de sua mée. Ao descrever a
assisténcia recebida, ele afirma com clareza: “Aqui é um perfil muito mais tranquilo,
humanizado... isso aqui foi um privilégio para ela poder estar aqui, e eu creio que
estamos caminhando muito bem”.

Sua fala sugere que o fim da vida nao € marcado apenas pelo diagnéstico e
progndstico, mas por um capitulo final de uma biografia unica. Ao aceitar a finitude,
o Filho Espiritual nos oferece um fechamento simbdlico para esta discussao através
de sua fala “[Desejo a ela] uma morte bonita também. Teve uma vida linda e vai ter
uma passagem linda”. E nessa compreensdo, de que a dignidade no morrer é o
ultimo ato de amor por uma vida que foi plena, que reside a verdadeira
humanizacédo. Entende-se, portanto, que a interrup¢cao da TNE na terminalidade &,
em ultima analise, o gesto que permite que a despedida n&o seja apenas uma

perda, mas o reflexo final de uma vida que merece ser honrada até o ultimo suspiro.

5.3.1 O contexto local e os desafios de implementacao das politicas publicas

No contexto local, o Espirito Santo tem se destacado pela vanguarda
legislativa com o Decreto n° 5.977, de 2025, que institucionaliza a Politica Estadual
de Cuidados Paliativos (PECP), buscando assegurar a assisténcia multidimensional
e a dignidade no processo de morrer (Espirito Santo, 2025). Esse marco normativo
representa um avanco importante na consolidacdo de diretrizes éticas e
organizacionais para o cuidado em fim de vida, ao propor a integragao entre niveis

de atencdo e a qualificagcao das praticas assistenciais. Entretanto, os achados desta
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pesquisa revelam que, embora a lei capixaba forne¢ca a infraestrutura ética
necessaria, a sua aplicagao no campo da alimentagao digna ainda enfrenta barreiras
culturais e estruturais. Observa-se, nesse sentido, uma distancia significativa entre o
texto normativo e sua efetivagdo concreta no cotidiano dos servicos de saude,
especialmente quando se trata de decisdes complexas como a suspensdo da
Terapia Nutricional Enteral (TNE) em contexto de terminalidade.

A centralizagdo do cuidado especializado em hospitais da Grande Vitéria gera
uma disparidade de acesso para familias do interior, o que intensifica a
vulnerabilidade social dos cuidadores. Essa concentragdo assistencial evidencia
desigualdades regionais histéricas na organizacdo da Rede de Atencdo a Saude
(RAS), comprometendo a equidade no acesso aos cuidados paliativos e
sobrecarregando familias que precisam se deslocar grandes distancias para garantir
assisténcia adequada. A legislagdo estadual preconiza a integragdo com a RAS,
mas a pratica demonstra que o desmame da TNE futil ainda € um processo envolto
em insegurancga juridica e moral por parte das equipes, que carecem de protocolos
institucionais claros que traduzam o texto da lei em acgbes de protecdo a beira do
leito (Soares; Rodrigues, 2021). Além disso, a auséncia de diretrizes operacionais
mais especificas contribui para decisbes fragmentadas, frequentemente baseadas
em julgamentos individuais, o que pode gerar sofrimento ético nos profissionais e
inseguranga nas familias envolvidas no processo de cuidado.

Desta maneira, a realidade do Espirito Santo aponta para a necessidade
urgente o fortalecimento do Servigo de Atengdo Domiciliar (SAD) e as equipes de
suporte em cuidados paliativos na Atengao Primaria, garantindo que a "alimentagao
digna" ndo seja um privilégio restrito ao ambiente hospitalar monitorado.

A falha na rede de apoio domiciliar capixaba torna-se ainda mais evidente
quando se observa a experiéncia concreta das familias cuidadoras, especialmente
aquelas que vivenciam a sobrecarga cotidiana do cuidado sem suporte institucional
regular, sendo reforgada pela fala do Filho Dedicado, o qual salienta o quao "dificil é
vocé conviver la, no seu momento la de correrias [...] o hospital, o Estado deveria
disponibilizar profissionais ‘pra’ acompanhar pelo menos uma vez por semana em
casa". Essa experiéncia evidencia que a legislagcdo estadual ainda € uma norma
programatica distante da realidade de quem enfrenta o manejo da TNE no domicilio
sem suporte técnico. Nesse contexto, observa-se que muitos pacientes permanecem

em Terapia Nutricional Enteral (TNE) n&o apenas por indicagéo clinica estrita, mas
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também por insegurangca familiar diante do manejo da oferta hidrica e/ou
alimentagao por via oral no ambiente domiciliar, 0 que reforca a medicalizagado do
cuidado e amplia a dependéncia de suporte institucional (Pinho-Reis, 2012).

Essa falha também é reforcada pela prépria vivéncia relatada pelas familias
entrevistadas, que evidenciam a insuficiéncia do suporte institucional no cotidiano do
cuidado domiciliar, especialmente pela fala da Filha Esclarecedora: “O apoio seria se
essas pessoas tivessem acompanhamento em casa. Porque € muito facil vocé
chegar aqui pra mim e falar. Tem que fazer isso, aquilo... o dificil € o conviver la”.

(Diante desse cenario, marcado por fragilidades na rede de apoio domiciliar e
pela inseguranga das familias no manejo da Terapia Nutricional Enteral no contexto
de cuidados paliativos, torna-se necessario que o Espirito Santo alcance as metas
de humanizagéo e justica social. Para isso, € preciso que a gestdo estadual invista
em educacao permanente para nutricionistas e médicos da ponta, capacitando-os a
mediar a suspensao da dieta enteral em favor do conforto domiciliar, para garantir
que a protecdo bioética seja um fluxo continuo entre o hospital e a residéncia
(Junges, 2010). Somente assim a legislagdo capixaba deixara de ser uma norma
programatica para se tornar uma garantia real de que o cidadao capixaba,
independentemente de sua condi¢gdo social, tera o direito de encerrar sua vida
alimentado pelo afeto e pela auséncia de sofrimento iatrogénico (Espirito Santo,
2025).

Este estudo apresenta limitagdes que devem ser consideradas no processo
de interpretagdo dos achados e na sua generalizag&do para outros contextos da rede
de atencao a saude. O recorte transversal e a realizagao da pesquisa em uma unica
instituicdo hospitalar podem refletir particularidades da cultura organizacional local,
nao representando a totalidade da rede de saude capixaba. Além disso, a coleta de
dados em um momento de alta carga emocional e estresse de luto antecipatorio
pode suscitar o viés de desejabilidade social, suavizando criticas a assisténcia em
virtude do vinculo de gratiddo com a equipe. Esse elemento & particularmente
relevante em pesquisas qualitativas que envolvem experiéncias de fim de vida, nas
quais a relagdo entre cuidado recebido e percepcado subjetiva pode influenciar
diretamente o discurso dos participantes.

Ainda, a insergao prévia da pesquisadora, no periodo de agosto de 2023 a
marco de 2024, como residente na instituicdo investigada, pode ter influenciado a

aproximagao com o campo e a producao dos dados. Por um lado, essa experiéncia
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favoreceu a compreensao contextual, por outro, exigiu exercicio continuo de
reflexividade quanto a condugdo das entrevistas e a interpretacao analitica.
Reconhece-se, portanto, que a imerséo prévia no campo, embora tenha contribuido
para a densidade interpretativa, também demanda maior vigilancia epistemoldgica
para evitar naturalizagdes do cotidiano institucional. Como forma de reduzir
potenciais vieses e conflitos de interesse, buscou-se sustentar escuta aberta e nao
diretiva, assegurar anonimato e confidencialidade e basear as interpretagcdes nas
narrativas dos participantes e na literatura, reforcando o compromisso
ético-metodoldgico com a fidedignidade do material empirico e a coeréncia analitica
do estudo.

Apesar das limitagbes deste trabalho, destaca-se sua originalidade ao dar
centralidade a perspectiva dos cuidadores familiares sobre a interrupgcao da terapia
nutricional em cuidados paliativos, um tema que ainda é pouco explorado na
literatura nacional, principalmente sob a o6tica das politicas publicas. A articulagao
entre as narrativas dos participantes e os referenciais da PNCP, da PNAN e da PNH
(HumanizaSUS) permitiu compreender como as diretrizes normativas se
materializam na pratica assistencial, bem como seus obstaculos. Além disso, ao
evidenciar as tensdes entre técnica, simbolismo da alimentagdo e vulnerabilidade
social, a pesquisa contribui para o fortalecimento de praticas mais sensiveis,
comunicacionais e alinhadas aos principios da integralidade e da dignidade no
ambito do SUS.
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6 CONSIDERAGOES FINAIS

A presente pesquisa buscou compreender a percepcdo de cuidadores
familiares sobre a interrupcdo da TNE em pacientes em cuidados paliativos,
revelando que tal decisdo transcende o ato clinico para se configurar como um
processo complexo, atravessado por dimensdes simbdlicas, emocionais, éticas e
sociais.

Os achados demonstram que, no cenario da terminalidade, o “nutrir” bioldgico
frequentemente entra em conflito com o “alimentar” afetivo, exigindo que a equipe de
saude atue n&o apenas na técnica, mas também na mediacédo das subjetividades e
sofrimentos envolvidos nesse processo. Observou-se que a comunicagao clara, o
acolhimento e o suporte emocional constituem elementos centrais para a construgao
da confianga entre equipe, paciente e familia, favorecendo a ressignificacdo da
retirada da sonda como uma medida de cuidado e conforto, ainda que permeada por
ambivaléncias e sofrimento.

No que se refere ao primeiro objetivo especifico, relacionado a compreenséao
dos cuidadores familiares acerca dos cuidados paliativos, os resultados
evidenciaram que muitos participantes ainda associam os cuidados paliativos
exclusivamente a iminéncia da morte ou a auséncia de possibilidades terapéuticas,
revelando limitagdes na compreensao do cuidado paliativo enquanto abordagem
voltada a promogao da qualidade de vida e do alivio do sofrimento.

Tal percepcdo demonstra que, apesar dos avangos normativos recentes,
como a instituicdo da Politica Nacional de Cuidados Paliativos, persistem lacunas
importantes na comunicagcdo entre profissionais e familiares, bem como na
disseminagao social do conceito de cuidados paliativos no admbito do SUS. A
dificuldade de compreensdo sobre prognéstico, terminalidade e objetivos
terapéuticos reforgca a necessidade de fortalecimento da Educagcdo Permanente em
Saude e de estratégias de comunicacdo humanizada, as quais sejam capazes de
favorecer processos decisorios compartilhados.

Em relacdo ao segundo objetivo especifico, que buscava investigar a
percepcao dos cuidadores familiares sobre o valor simbdlico e técnico atribuido a
terapia nutricional enteral e a possibilidade de sua suspensao, observou-se que a
alimentagao ocupa um lugar de profunda centralidade afetiva e cultural. Para muitos

cuidadores, alimentar representa uma expressao concreta de amor, cuidado,
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protecdo e manutencdo da vida, o que faz com que a interrup¢do da TNE seja
percebida, em um primeiro momento, como uma forma de abandono ou aceleragao
da morte.

Nesse contexto, a sonda deixa de representar apenas um dispositivo
terapéutico e passa a assumir um significado simbdlico relacionado a esperanga e
ao vinculo familiar. Entretanto, os relatos também evidenciaram que, quando ha
dialogo qualificado e suporte emocional por parte da equipe multiprofissional, alguns
familiares conseguem compreender a suspensao da TNE como uma conduta ética
voltada a prevencgao do sofrimento e da obstinacao terapéutica. Assim, os achados
reforcam a importancia da escuta sensivel e da humanizacao do cuidado nutricional
no contexto da terminalidade.

Quanto ao terceiro objetivo especifico, voltado a discussdo dos desafios
bioéticos da interrupgao da terapia nutricional a luz da Politica Nacional de Cuidados
Paliativos, da Politica Nacional de Alimentacdo e Nutricdo e da Politica Nacional de
Humanizagdo, os resultados revelaram importantes tensbes entre as diretrizes
normativas e a realidade concreta vivenciada pelas familias.

Embora as politicas publicas brasileiras reconhegam a dignidade, a autonomia
e a integralidade do cuidado como principios fundamentais, observou-se que a
efetivagcdo desses direitos ainda ¢é atravessada por desigualdades sociais,
fragilidades estruturais da rede de atencao e insuficiéncia de suporte as familias
cuidadoras.

A vulnerabilidade socioeconémica, a sobrecarga fisica e emocional e a
inseguranga em relacdo a continuidade do cuidado domiciliar potencializam
sentimentos de medo, culpa e desamparo diante da possibilidade de suspensao da
TNE. Dessa forma, a pesquisa evidencia que o processo decisério no fim da vida
nao pode ser compreendido apenas sob uma perspectiva técnico-biomédica, mas
deve ser analisado também como expressdo das iniquidades sociais que
atravessam o cuidado em saude no Brasil.

Os achados apontam, ainda, para a urgéncia da formulagdo de politicas
publicas especificas voltadas a alimentacdo e a nutricdo no contexto dos cuidados
paliativos e do fim de vida, uma vez que a auséncia de normativas claras sobre a
descontinuidade da TNE produz inseguranca ética e técnica para profissionais e

familiares.
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O fortalecimento da Educagdo Permanente na Atengédo Basica surge como
elemento central para a qualificacdo desse cuidado, destacando-se o papel do
nutricionista, sob a logica do apoio matricial, na constru¢ao de protocolos e na
capacitacdo das equipes. Tal integracdo é fundamental para que a suspensao de
terapias futeis no domicilio seja acompanhada de suporte técnico, social e
emocional, assegurando que a dignidade na terminalidade e a seguranga alimentar
de conforto sejam preservadas em todos os niveis da Rede de Atencao a Saude.

Como sugestdo para estudos futuros, aponta-se a necessidade de
investigacdes longitudinais que acompanhem esses cuidadores apdés o 6bito,
analisando o impacto da suspensdo da TNE no processo de luto e a forma como a
Atencao Primaria a Saude se articula no suporte domiciliar as familias.

Por fim, a interrupcdo da TNE na terminalidade configura-se como um ato
ético de ndao maleficéncia e respeito a biografia do paciente. Ao percorrer os
caminhos entre a esperanca e a despedida, este estudo conclui que garantir que a
hospitalidade ética prevalegca sobre a obstinagdo terapéutica € honrar a dignidade
humana em seu desfecho.

Como sintetizado por um dos participantes do estudo, o éxito do cuidado
paliativo reside na capacidade de permitir que o sujeito, apés uma “vida linda”, possa
também experienciar uma “morte bonita” e uma “passagem linda”, alimentado nao
apenas por dispositivos invasivos, mas, sobretudo, pela presenca, pelo afeto e pelo

reconhecimento de sua humanidade.
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APENDICES

APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)
Vocé estd sendo convidado(a) como voluntario a participar da pesquisa
“PERCEPCAO DE FAMILIARES DE PACIENTES SOB CUIDADOS PALIATIVOS EM
INTERNACAO HOSPITALAR SOBRE A INTERRUPCAO DA TERAPIA
NUTRICIONAL”, sob a responsabilidade de LAISA DTTMANN JARSKE
QUINTELLA.

JUSTIFICATIVA:

Esse trabalho se justifica pela importancia de entender qual o nivel de compreenséao
dos familiares sobre a interrupgao da terapia nutricional de pacientes em cuidados
paliativos, visto que essa decisdo € complexa e envolve aspectos éticos, emocionais
e culturais. Muitas vezes os familiares interpretam a privagdo de alimentagao, de
forma errbnea, como sinal de morte iminente. Sua relevancia centra-se na
identificacdo das duvidas, crencas e mitos que os familiares apresentam acerca da
terapia nutricional para pacientes em cuidados paliativos, e avaliagao das melhores
estratégias para sana-los, evitando sentimentos de angustia e sofrimento. Ainda,
esse tema é atual e inovador, pois aborda uma questdo que envolve a qualidade de
vida e a dignidade dos pacientes em fim de vida e de seus familiares.

OBJETIVO(S) DA PESQUISA:

Analisar a percepcao de familiares de pacientes sob cuidados paliativos em
internacado hospitalar sobre a interrupgao da terapia nutricional; caracterizar o perfil
sociodemografico e econdmico dos pacientes e seus familiares; identificar o grau de
compreensao, considerando os sentimentos e expectativas, de familiares sobre a
necessidade de interromper a terapia nutricional, bem como os riscos e beneficios;
descrever o nivel de informagéo, comunicagao e apoio que os familiares recebem da

equipe de saude sobre a terapia nutricional de pacientes em cuidados paliativos.

PROCEDIMENTOS:
Vocé respondera a uma entrevista com algumas perguntas sobre interrupgado da
terapia nutricional. Caso autorize, realizaremos a gravagao da entrevista, apenas

para transcrever em outro momento. Os dados serdo excluidos e em nenhum
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momento serdo identificados.

DURACAO E LOCAL DA PESQUISA:

A pesquisa sera realizada em local reservado, com duragdo aproximada de 15
minutos em local reservado a depender da sua disponibilidade, ou seja, em
momentos que forem adequados para vocé. Caso autorize a participacdo na
pesquisa através de registro de TCLE, as etapas serao realizadas posteriormente.
RISCOS E DESCONFORTOS:

A nossa pesquisa apresenta riscos relacionados a identidade dos participantes, aos
quais o0s pesquisadores se comprometem a manter a confidencialidade e o
anonimato a partir da omissédo dos seus nomes. Os pesquisadores esclarecem que
nao sera realizada qualquer tipo de intervencdo invasiva. Pode ocorrer um
desconforto relacionado a realizagdo das entrevistas com os familiares, que serao
realizadas ap6s agendamento prévio quando os participantes da pesquisa julgarem
oportunos, em ambiente reservado, visando preservar o carater confidencial e a
identidade dos participantes, e que néo interfira em suas atividades laborais. Os
constrangimentos em relagdo a entrevista, caso acontegam, serdo solucionados e
orientados pelos pesquisadores responsaveis pelo estudo, eu Laisa Dttmann Jarske
Quintella, serei a responsavel para informar que vocé tem o direito de retirar-se da
pesquisa a qualquer momento, ndo havendo qualquer tipo de constrangimento entre
as partes.

BENEFICIOS:

Os beneficios vinculados a esta pesquisa sobrepde aos riscos apresentados, visto
que o estudo presente propde identificar e cessar as duvidas, crengas e mitos que
os familiares apresentam acerca da terapia nutricional para pacientes em cuidados
paliativos, de maneira a diminuir sentimentos de angustia e sofrimento, bem como
se pautar nos principios da bioética, como a n&o maleficéncia, para justificar a
interrupgcdo ou n&o introdugdo de terapia nutricional enteral ou parenteral em
pacientes em fase final de vida, visando diminuir o nimero de procedimentos
invasivos, desconfortaveis e desnecessarios, que nao promovam melhorias ou
qualidade de vida.

ACOMPANHAMENTO E ASSISTENCIA:

Durante todo o periodo da pesquisa vocé tera a possibilidade de tirar qualquer
duvida ou pedir qualquer outro esclarecimento. Para isso, entre em contato com

algum dos pesquisadores ou com o Comité de Etica em Pesquisa com Seres



90

Humanos. A assisténcia imediata e integral gratuita por danos decorrentes da
pesquisa também estara garantida.

GARANTIA DE RECUSA EM PARTICIPAR DA PESQUISA E/OU RETIRADA DE
CONSENTIMENTO:

A participagdo na pesquisa ndo é obrigatéria, podendo deixar de participar dela em
qualquer momento, sem que seja penalizado ou que tenha prejuizos decorrentes de
sua recusa. Caso decida retirar seu consentimento, vocé nao sera mais contatado(a)
pelos pesquisadores.

GARANTIA DE MANUTENGAO DO SIGILO E PRIVACIDADE:

Os pesquisadores se comprometem a resguardar sua identidade durante todas as
fases da pesquisa, inclusive ap6s finalizada e publicada.

GARANTIA DE RESSARCIMENTO FINANCEIRO:

Sendo sua participagcdo voluntaria, vocé nao recebera beneficio financeiro. Os
gastos necessarios para a sua participagdo na pesquisa serdo assumidos pelos
pesquisadores.

GARANTIA DE INDENIZAGAO:

Fica garantido ao participante o direito de indenizagdo diante de eventuais danos
decorrentes da pesquisa.

ESCLARECIMENTO DE DUVIDAS:

Em caso de duvidas sobre a pesquisa ou para relatar algum problema, vocé podera
contatar o(a) pesquisador(a) Laisa Dttmann Jarske Quintella no telefone (27)
992977985, ou endereco Avenida Frederico Grulke, n°® 515, apto 301, Centro —
Santa Maria de Jetiba. Vocé também pode contatar o Comité de Etica em Pesquisa
da Escola de Ciéncias da Saude- EMESCAM (CEP/EMESCAM) através do telefone
(27) 3334-3586, e-mail comite.etica@emescam.br ou correio: Av. N. S. da Penha,
2190, Santa Luiza — Vitéria — ES — 29045-402. O CEP/ EMESCAM tem a fungao de
analisar projetos de pesquisa visando a protecdo dos participantes dentro de
padrbes éticos nacionais e internacionais. Seu horario de funcionamento & de
segunda a quinta-feira das 13:30h as 17h e sexta-feira, das 13:30h as 16h.

Declaro que fui verbalmente informado e esclarecido sobre o presente documento,
entendendo todos os termos acima expostos, e que voluntariamente aceito participar
deste estudo. Também declaro ter recebido uma via deste Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido, de igual teor, assinada pelo(a) pesquisador(a) principal ou seu

representante, rubricada em todas as paginas, ou enviada para e-mail em caso de a



91

pesquisa ser realizada de forma virtual.

, de de

Participante da pesquisa/Responsavel legal

Na qualidade de pesquisador responsavel pela pesquisa ‘PERCEPCAO DE
FAMILIARES DE PACIENTES SOB CUIDADOS PALIATIVOS EM INTERNACAO
HOSPITALAR SOBRE A INTERRUPCAO DA TERAPIA NUTRICIONAL”, eu, Laisa
Dttmann Jarske Quintella, declaro ter cumprido as exigéncias do(s) item(s) IV.3 e
IV.4 (se pertinente), da Resolugdo CNS 466/12, a qual estabelece diretrizes e

normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos.

Pesquisador



APENDICE B - ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA PARA APLICACAO AOS
FAMILIARES

DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

1- DO PACIENTE:
Idade:

Sexo( )F( )M
Estado Civil:

Naturalidade:

Escolaridade:

Numero De Filhos:

Doenca De Base:

Data Do Diagnéstico:

Motivo Da Internagao:

Tempo De Internagéo:

2- DO FAMILIAR:
Idade:

Sexo( )F( )M
Estado Civil:

Naturalidade:

Local de Residéncia:

Escolaridade:

Profissao:

Renda Familiar (fonte):

Renda Familiar (média): ( ) até 1 salario ( ) de 2 a 3 salarios ( ) de 3 a 5 salarios

Numero De Filhos:

Grau de Parentesco:

Estrutura Familiar do Paciente:
Unico Cuidador: ( ) SIM ( ) NAO

Qual é o diagnostico do paciente?

Quando ele recebeu esse diagndstico?

Qual foi o motivo e a data da internagao neste hospital?
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ENTREVISTA COM O FAMILIAR:

1)

2)

O que a equipe assistente (médicos, enfermeiros, técnicos de enfermagem,
nutricionistas, assistentes sociais) comunicou a vocé sobre a situagdo do
paciente?

O que vocé entende sobre o desenvolvimento da doenga (progndstico) do
paciente?

O que vocé entende sobre o paciente estar em cuidados paliativos? O que foi
te comunicado e explicado sobre isso?

O paciente passou a sonda/gtt aqui nesse hospital? O que a equipe
assistente te comunicou sobre a sonda, ou gastrostomia?

Para vocé, o que significa esse tipo de “alimentacéo” (via sonda/gtt)?

Quais os riscos e beneficios vocé consegue citar sobre a sonda/gtt? Esses
riscos foram informados pela equipe? Eles tiraram todas as suas duvidas?

O que vocé sentiu quando o paciente precisou passar a sonda (ou gtt)? Qual
a sua expectativa com relacao a essa terapia?

Em casos que a alimentagéo pela sonda/gtt cause mais desconfortos do que
beneficios para o paciente, como vomitos, desconforto abdominal, diarreia...

como voceé se sentiria com a possibilidade dessa terapia ser encerrada?



abela £ - Escala de Performance Faliativa (PF

%
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10

Deambulagdo

Completa

Completa

Completa

Reduzida

Reduzida

Sentado

ou deitado

Acamado

Acamado

Acamado

Acamado

Morte

Atividade e

evidéncia da doenga

MNormal;
sem evidéncia
de doenca

MNormal;

alguma evidéncia

de doenga

Com esforgo;

alguma evidéncia

de doenca

Incapaz para o

Trabalho; alguma
evidéncia de doenca

Incapaz de realizar
hobbies; doenca

significativa

Incapacitado para
qualquer trabalho;

doenca extensa

Idem

ANEXOS

Auto-
cuidado

Completo

Completo

Completo

Completo

Assisténcia
ocasional

Assisténcia
Considerdvel

Assisténcia
quase
completa

Dependéncia
Completa

Idem

Ingestio

Normal

Normal

Normal

Normal
ou reduzida

Normal
ou reduzida

Mormal
ou reduzida

Mormal
ou reduzida

Reduzida

Ingestdo
limitada a
colheradas

Cuidados
com a boca

ANEXO A - ESCALA DE PERFORMANCE PALIATIVA (PPS)

Nivel da
Consciéncia

Completa

Completa

Completa

Completa

Periodos
de confusdo
ou completa

Periodos
de confusdo
ou completa

Periodos
de confusdo
ou completa

Periodos
de confusdo
ou completa

Periodos
de confusdo
ou completa

Confuso
OU em coma
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Fonte: Quadro adaptado pelo manual de cuidados paliativos. Brasil, 2009, do Victéria Hospice

Society.



ANEXO B - SUPPORTIVE AND PALLIATIVE CARE INDICATORS TOOL

@

THE UNIVERSITY
of ERIMBLIRGH

(SPICT-BR™)

Supportive and Palliative Care
Indicators Tool (SPICT-BR™)

Lothian

NS

cadeira mais de 50% do dia).

na qualidade de vida.

Cancer

Capacidade funcional em declinio
devido a progressio do cancer.
Estado fisico muito dabilitado para
tratamanto da cancer ou tratamants
para controle dos sintomas.

Demencia/ fragilidade
Incapaz de vestir-se, caminhar ou
comar serm ajuda.

Redugdo da ingestao de alimentos
& iquides e dificuldades na
deglutigaa.

Incontinéncia urinara e fecal.
Incapar de manter contato werbal;
pouca interagao social.

Fratura da fémur, muiltiplas quedas.
Episddios frequentes de febre ou
infecgies; pneumonia aspirativa.

Doenga neuroldgica
Deterioragio progressiva da
capacidade fisica efou da fungio
cogntiva mesmo com terapia
otimizada.

Problemas da fala com dificuldade
prograssiva de comunicagio a/ou
deglutican.

Pneumania aspirativa recomenta;
falta de ar ou insuficiéncia
respiratoria.

Doenga cardiovascular
Classa funcional IV da NYHA-
insuficiéncia cardiaca ou doanca
coronariana axtensa & intratavel
com:

+ falta de ar ou dor precordial
&M repouso ou 305 MIiNiMos
esforgos.

Doanga vascular pariférica grave e

inaperavel.

Doenca respiratdria

Doenga raspiratdria cronica grave

com:

+ falta de ar em repouso ou aos
minimas esforcos entre as
exacerbactes.

Mecassidade da oxigéniotarapia por

lango praza.

Ja precisou de ventilagio para

insuficiéncia respiratona ou

ventilagio & contraindicada.

0 SPICT é um guia para identificacao de pessoas sob o risco de deterioracao e morrendo.
Avaliar esse grupo de pessoas para necessidade de suporte e cuidado paliativos.

Procure por indicadores gerais de piora da salde.

* Internagdes hospitalares ndo programadas.
* Capacidade funcional ruim ou am daeclinio com limitada reversibilidade. (a pessoa passa na cama ou

= Dependente de outros para cuidados pessoais devido a problemas fisicos e/ou de sadde mental. 'E
necessario maior suporte para o cuidador.

* Perda de peso significativa nos Gltimos 3-8 meses & ou um baixo indice de massa corporal.
* Sintomas persistentes apesar do tratamento otimizado das condicdes de base.
* A pessoa ou sua familia solicita cuidados paliativos, interrupcao ou limitacio do tratamento ou um foco

Procure por quaisquer indicadores clinicos de uma ou mais das condicoes avancadas.

Doenca renal

Estagios 4 & 5 de doanga renal
cronica (TFG= 30ml‘'mi) com piora
clinica.

Insuficiéncia renal complicando
outras condigbes limitantes ou
tratamentos.

Decisdo da suspender a didlise
devido & piora clinica ou intoleranci
ao tratamanto.

Doenca hepatica

Cirrose avancada com uma ou mais

complicagtes no Ultimo ano:

+  Ascite resistenta a diurdticos

+  Encefalopatia hepatica

+  Sindrome hepatarranal

+  Paritonite bacteriana

+  Sangramentos recormentes de
varizes esofagicas

Transplants hepatico &

contraindicada.

Deterioragao e sob o risco de momer de qualquer outra condigio ou

complicacdo que ndo seja reversivel.

Revisar o cuidado atual e planejar o cuidado para o futuro.

= Reavaliar o tratamento atual @ medicacio para que o paciente

receba o cuidado otimizado.

= Considere o encaminhamento para avaliacio de um especialista se
oz sintomas ou necessidades forem complexos e dificeis de manejar.

= Acordar sobre objetivos do cuidado atual e futuro e planejar o
cuidado com a passoa @ sua familia.

= Planejar com antecedéncia caso a pessoa esteja em risco de

perda cognitiva.

= Registre em prontudrio, comunigue e coordene o plano geral de

cuidados.

Fonte:

University of Edinburgh, 2022

Para mais informagoes e atualizacoes, cadastre-se no SPICT website [www.spict.ong.uk)

SPICT™, abril 2016
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ANEXO C - PARECER DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA DA EMESCAM

ESCOLA SUPERIOR DE
CIENCIAS DA SANTA CASA DE %{mﬂtﬁ
MISERICORDIA DE VITORIA - asil
EMESCAM

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: PERCEPQAMO DE FAMILIARES DE PACIENTES SOB CUIDADOS PALIATIVOS EM
INTERNACAO HOSPITALAR SOBRE A INTERRUPCAO DA TERAPIA NUTRICIONAL

Pesquisador: LAISA DTTMANN JARSKE QUINTELLA

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 83786124.8.0000.5065

Instituigdo Proponente: Escola Superior de Ciéncias da Santa Casa de Misericérdia de Vitéria -
Patrocinador Principal: CONS NAC DE DESENVOLVIMENTO CIENTIFICO E TECNOLOGICO

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 7.221.600

Apresentagao do Projeto:

Projeto de pesquisa apresentado ao Programa de Pés-graduagdo em Politicas Publicas e Desenvolvimento
Local da Emescam, cujo objeto & analisar a percepcdo de familiares de pacientes sob cuidados paliativos,
em internacdo hospitalar, sobre a interrupgdo da terapia nutricional, a luz da Politica Nacional de
Alimentacdo e Nutricdo.

A Terapia de Nutrigdo Enteral (TNE) em cuidados paliativos € uma pratica em saude e tem como principio a
alimentag@o como elemento de humanizagdo. A introdugdo, continuagdo ou suspensao da TNE é ato
médico e deve priorizar o bem-estar dos pacientes, e nunca apenas o objetivo de prolongar a vida, evitando
assim, a distanasia.

Trata-se de um estudo descritivo, exploratério de abordagem qualitativa, a ser realizado com familiares de
pacientes sob cuidados paliativos em internagao hospitalar, por meio de entrevistas semiestruturadas

Os participantes da pesquisa serdo 25 familiares de pacientes internados que se classificam em cuidados

paliativos exclusivos e recebendo terapia nutricional enteral. Além da entrevista com os familiares serdo

analisados prontuarios dos pacientes, a fim de caracterizar o perfil

Enderego: EMESCAM, Av.IN.S.da Penha, n® 2190, prédio Central, térreo, proxima a sala dos professores e modulos de

Bairro: Bairro Santa Luiza CEP: 29.045-402
UF: ES Municipio: VITORIA
Telefone: (27)3334-3586 Fax: (27)3334-3586 E-mail: comite.etica@emescam.br
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ESCOLA SUPERIOR DE
CIENCIAS DA SANTA CASA DE @ocoﬂormo
MISERICORDIA DE VITORIA - asil
EMESCAM

Continuacdo do Parecer: 7.221.600

sociodemografico e econémico desses.

Objetivo da Pesquisa:

OBJETIVO GERAL:

Analisar a percepgdo de familiares de pacientes sob cuidados paliativos em internagao hospitalar sobre a
interrupgao da terapia nutricional, a luz da Politica

Nacional de Alimentagéo e Nutrigéo.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

a) Caracterizar o perfil sociodemografico e econémico dos pacientes sob cuidados paliativos em internagao
hospitalar e seus familiares;

b) Identificar o grau de compreensao, considerando os sentimentos e expectativas, de familiares sobre a
necessidade de interromper a terapia nutricional, bem como os riscos e beneficios;

c) Descrever o nivel de informagédo, comunicacgdo e apoio que os familiares recebem da equipe de satde

sobre a terapia nutricional de pacientes em cuidados paliativos.

Avaliacéo dos Riscos e Beneficios:

RISCOS:

A pesquisadora informa que os riscos estdo relacionados a identidade dos participantes e se compromete a
manter a confidencialidade e o anonimato a partir da omiss@o dos homes dos participantes. Reconhece que
pode haver constrangimentos em relagdo a entrevista, e caso acontegam, serdo solucionados e orientados
pela responsavel pelo estudo.

BENEFICIOS:
Os beneficios descritos se referem a identificagdo e supressao das duvidas, crencas e mitos que os
familiares apresentam acerca da terapia nutricional para pacientes em cuidados paliativos, de maneira a

diminuir sentimentos de angustia e sofrimento desses.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Pesquisa viavel, relevante e inovadora, visto que os Cuidados Paliativos representam uma nova

Endereco: EMESCAM, Av.N.S da Penha, n® 2190, prédio Central, térreo, proxima a sala dos professores e modulos de

Bairro: Bairro Santa Luiza CEP: 29045402
UF: ES Municipio: VITORIA
Telefone: (27)3334-3586 Fax: (27)3334-3586 E-mail: comite etica@emescam br
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EMESCAM

Continuacdo do Parecer: 7.221.600

mo

abordagem para profissionais de saude, usuarios e familiares, além de abordar a questdo que envolve a

qualidade de vida e a dignidade dos pacientes em fim de vida e de seus familiares.

Consideragbes sobre os Termos de apresentagédo obrigatoria:

Foram apresentados:

- Folha de rosto assinada pela Coordenadora de Pesquisa e Iniciagdo Cientifica da Emescam.
- Carta de anuéncia assinada pelo Diretor do Hospital Estadual de Atencéo Clinica  HEAC

- PB ¢ Informagées Basicas do Projeto adequado.

- Projeto de pesquisa adequado.

- Cronograma e orcamento adequados.

- TCLE para participantes da pesquisa (familiar e paciente licido, orientado e em condigéo de comunicagéo)

adequados.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgoes:
Sugere-se aprovagdo. Submeto aos membros do CEP para apreciagéo.
Consideragoes Finais a critério do CEP:

Projeto aprovado por decisdo do CEP. Conforme a norma operacional 001/2013:

- riscos ao participante da pesquisa deverdo ser comunicados ao CEP por meio de notificagdo via

Plataforma Brasil;

- ao final de cada semestre e ao término do projeto devera ser enviado relatério aoc CEP por meio de

notificagdo via Plataforma Brasil;

- mudancas metodoldgicas durante o desenvolvimento do projeto deverdo ser comunicadas ao CEP por

meio de emenda via Plataforma Brasil.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagdo
Informagbes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 05/11/2024 Aceito
do Projeto ROJETO 2335840.pdf 21:19:33
Projeto Detalhado / |PROJETO_LAISA_OK.pdf 05/11/2024 |LAISA DTTMANN Aceito
Brochura 21:09:56 | JARSKE
Investigador QUINTELLA
TCLE / Termos de |TCLE_FAMILIARES.pdf 05/11/2024 |LAISA DTTMANN Aceito
Assentimento / 21:09:12 | JARSKE
Justificativa de QUINTELLA
Auséncia

Endereco: EMESCAM, Av.N.S da Penha, n® 2190, prédio Central, térreo, proxima a sala dos professores e modulos de
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TCLE / Termos de |TCLE_PACIENTES.pdf 05/11/2024 |LAISA DTTMANN Aceito
Assentimento / 21:09:.00 |JARSKE
Justificativa de QUINTELLA
|Auséncia
Declaracédo de TA_ICEPI_LAISA pdf 10/09/2024 |LAISA DTTMANN Aceito
Instituicao e 22:14:23 |JARSKE
|Infraestrutura QUINTELLA
Folha de Rosto Folha_de_Rosto_LAISA.pdf 10/09/2024 |LAISA DTTMANN Aceito
12:38:14 | JARSKE

Situagao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:
Nao

VITORIA, 12 de Novembro de 2024

Assinado por:

rubens josé loureiro
(Coordenador(a))
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