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RESUMO

ANTUNES, Raquel da Silva. O apoio na Bioética para indicacdo de gastrostomia no
contexto das deméncias em estagio avancado. Dissertacio (Mestrado em Bioética, Etica
Aplicada e Saude Coletiva) — PPGBIOS, Universidade Federal do Rio de Janeiro, Rio de
Janeiro, 2023.

O presente trabalho tem como objetivo avaliar de forma reflexiva a instituicdo de gastrostomia
em idosos com diagnostico de deméncia em estagio avancado e 0s aspectos clinicos e
nutricionais da pratica neste grupo, analisando o processo de tomada de decisdo na indicacéo
de gastrostomia, discutindo a evolucado clinica apds a intervencao, propondo uma reflexdo da
pratica apoiada na corrente bioética de protecdo. Trata-se de um estudo descritivo-qualitativo
que utilizou como estratégia de pesquisa a revisdo de literatura com busca nas bases de dados
tomando como referéncia os ultimos cinco anos de publicacdo, compreendendo o recorte
temporal entre os anos 2016 e 2021. Foram selecionados 08 artigos para compor a discussao,
de acordo com os critérios de inclusdo e exclusdo definidos. Apoés leitura dos artigos realizou-
se a categorizacdao e, posteriormente, € apresentada a discussdo sob a luz da Bioética de
Protecdo dos problemas éticos levantados com relacdo ao processo de tomada de decisdes e
evolucdo clinica ap6s colocacdo de gastrostomia em idosos com deméncia em estagio
avancado. A categorizacdo resultou em duas categorias: (i) o processo de tomada de decisao na
instituicdo de GTT em idosos com deméncia em estagio avancado; e (ii) evolucao clinica dos
pacientes com deméncia avancada submetidos a gastrostomia. Foi possivel avaliar e discutir, a
partir das categorias de analise e seus desdobramentos os argumentos morais na indicacdo de
gastrostomia, a pratica a partir da Bioética baseada em principios e a corrente critica, Bioética
de Protecdo, instrumentos que auxiliam a tomada de decisao clinica e os desfechos clinicos dos
pacientes idosos com deméncia em estdgio avancado apds colocacdo de gastrostomia,
considerando tanto possiveis complicacBes quanto beneficios, corroborando os beneficios de
utilizacdo do referencial teérico que embasou a pesquisa, com incorporagdo dos conceitos de
Bioética na formacdo em saude.

Palavras-chave: gastrostomia; idoso; deméncia; bioética.



ABSTRACT

ANTUNES, Raquel da Silva. O apoio na Bioética para indicacdo de gastrostomia no
contexto das deméncias em estagio avancado. Dissertacio (Mestrado em Bioética, Etica
Aplicada e Saude Coletiva) — PPGBIOS, Universidade Federal do Rio de Janeiro, Rio de
Janeiro, 2023.

The present study aims to reflectively evaluate the placement of gastrostomy in the elderly
diagnosed with advanced dementia as well as the clinical and nutritional aspects of the practice
within this group, analyzing the decision-making process in the indication of gastrostomy,
examining the clinical progression after intervention, and proposing a reflective discussion
supported by the bioethical perspective of protection. This descriptive-qualitative study
employed a literature review as a research strategy, searching databases for publications from
the past five years, spanning the years 2016 to 2021. Eight articles were selected to compose
the discussion, according to the defined inclusion and exclusion criteria. After reviewing the
selected articles, categorization was performed, and subsequent discussion is presented
through the lens of Bioethics of Protection, focusing on the ethical issues arising from the
decision-making process and clinical progression after gastrostomy placement in elderly
individuals with advanced-stage dementia. The categorization resulted in two categories: (i)
the decision-making process in the institution of gastrostomy in elderly people diagnosed with
advanced stage dementia and (ii) clinical evolution of patients with advanced dementia
undergoing gastrostomy placement. Through the analysis categories and their ramifications, it
was possible to evaluate and discuss the moral arguments in the indication of gastrostomy, the
practice based on both principle-based bioethics and the critical perspective of Bioethics of
Protection. These frameworks serve as instruments aiding clinical decision-making and
assessing clinical outcomes for elderly patients with advanced-stage dementia after
gastrostomy placement, considering potential complications and benefits. This study supports
the benefits of incorporating bioethical concepts, specifically the Bioethics of Protection, into
healthcare education.

Keywords: gastrostomy; elderly; dementia; bioethics.
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INTRODUCAO

O percurso até a elaboracdo da atual pesquisa se iniciou a partir da formacdo da
pesquisadora em Nutricdo no inicio de 2017 pela Universidade Federal do Rio de Janeiro
(UFRJ). A possibilidade de se seguir estudando e delineando algo em torno de uma é&rea
especifica foi apresentada na forma de residéncia multiprofissional, no programa de Salde do
Idoso na Universidade do Estado do Rio de Janeiro (UERJ), onde abriram-se 0s caminhos para
0 inicio da pratica profissional e para o contato com a pesquisa académica, com o trabalho de
concluséo de residéncia’ a partir de entrevistas com familiares de idosos diagnosticados com
deméncia em estdgio avancado sobre suas percep¢des no cuidado ap6s colocacdo de
gastrostomia® (GTT).

Ao longo da residéncia no campo da gerontologia, entre 2017 e 2019, situa¢fes nos
cuidados nutricionais de idosos, que hoje seriam denominados conflitos morais pela
pesquisadora, foram como combustivel para se estudar e criar intersecdes nos saberes,
expandindo horizontes nos questionamentos. Por se relacionar com a area, foram iniciados
novos projetos com inicio da pés-graduacao no Hospital Israelita Albert Einstein e com a nova
pesquisa para obtencdo do titulo em Cuidados Paliativos, partindo dos mesmos
questionamentos dentro do tema, sendo iniciada a pesquisa Gastrostomia: Beneficios da
Técnica em Pacientes com Deméncia Avancada em Cuidados Paliativos em 2019, o que
posteriormente se tornou o projeto de pesquisa para o Mestrado.

Com estes questionamentos, o desejo em continuar pesquisando na tematica
direcionou-se para o Mestrado Académico em Bioética, Etica aplicada e Salde Coletiva, que
tém demonstrado ser um lugar onde as respostas, ou novos questionamentos, ndo s&o
encontrados de forma outra que ndo seja a partir de reflexdes apoiadas em outros pensadores.
Desta forma, tem sido definido ao longo do tempo o objeto de estudo da presente dissertacao:
nutricdo nas deméncias em estagio avancado.

Para explorar o objeto de pesquisa, o tema foi trabalhado a partir de uma abordagem
qualitativa, utilizando-se a revisdo bibliogréfica, a partir da questdo norteadora: como se da o

processo de indicacéo e colocacdo de GTT em idosos com deméncia avancada?

' A autora se refere ao Trabalho de Conclusio de Residéncia apresentado como requisito parcial para
integralizacdo da Residéncia Multiprofissional em Salde do Idoso da Universidade do Estado do Rio de Janeiro,
ndo publicado, intitulado Processo de gastrostomia em pacientes com deméncia avancada: O olhar do
cuidador familiar defendido em 2019 sob orientacdo de Dra. Liv Katyuska de C.S de Souza.

2 0 conceito de gastrostomia sera desenvolvido no capitulo 1.
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O presente trabalho se propde a avaliar de forma reflexiva a instituicdo de gastrostomia
em idosos com diagnostico de deméncia em estagio avangado e o0s aspectos clinicos e
nutricionais da pratica neste grupo. De forma mais particular, a pesquisa objetiva analisar,
através das correntes bioéticas baseada em principios e de protecdo, o processo de tomada de
decisdo na indicacdo de GTT nestes pacientes, bem como apresentar e discutir a evolucéo
clinica apos a intervencao, propondo uma reflexdo da pratica.

Iniciou-se a busca de evidéncias nas bases de dados da colecdo da Biblioteca Virtual
em Saude (BVS) atraves do formulario de pesquisa avancada, no Portal de Revistas Cientificas
em Ciéncias da Saude; U.S. National Library of Medicine (PubMed); Scientific Library online
(SciELO); Scopus; e as bases de dados disponibilizadas pelo portal de periédicos da CAPES,
utilizando as palavras-chave definidas a partir dos Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS),
disponibilizados pela BIREME nos idiomas portugués, espanhol e inglés, respectivamente:
Idoso/Aged/Anciano; Deméncia/Demencia/Dementia; Gastrostomia/Gastrostomy, tomando
como referéncia os Gltimos 5 anos de publicacdo, compreendendo o recorte temporal entre 0s
anos 2016 e 2021 com a finalidade de utilizar as referéncias mais atualizadas sobre o tema no
tempo em que a pesquisa foi desenvolvida.

Os artigos foram coletados a partir dos descritores delimitadores e operadores
booleanos AND e OR, de acordo com idioma e as estratégias de buscas adaptadas em todas as
bases de dados, os quais foram: Idoso and Deméncia and Gastrostomia para portugués;
Anciano and Demencia and Gastrostomia em espanhol; e Aged or Elder or Elderly and
Dementia and Gastrostomy para a consulta nas bases a partir das palavras-chave em inglés.

Apos consultar as bases de dados, foram encontradas 787 publicacGes relacionadas aos
descritores, sendo 381 a partir da base de dados Scopus, 203 do portal de periddicos da
CAPES, a partir da busca na PubMed foram encontrados 126 artigos, no portal regional da
BVS resultaram 69 publicacGes e 8 artigos encontrados a partir da Scielo.

Nesta etapa, todos os coletados foram submetidos a leitura dos resumos, para
identificar se tratavam sobre o objeto delimitado de acordo com critérios de incluséo e
exclusdo adotados para utilizacdo dos artigos. Critérios de inclusdo: responder & pergunta
norteadora; incluir deméncias em estagio avangado; tratar sobre indicacdo e colocacdo de
gastrostomia em idosos com deméncia avancada; ser uma publicagdo dos anos no periodo
estabelecido; metodologia observacional ou qualitativa com publico-alvo sendo idosos
demenciados em estdgio avancado e/ou seus cuidadores familiares ou formais e equipe de

salde envolvida nos cuidados. Critérios de exclusdo: artigos que tratem de outros transtornos
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cognitivos que ndo sejam deméncia de alguma etiologia; ndo ter sido feito com populacdo
idosa; idioma diferente do portugués, inglés ou espanhol.

Aplicando o filtro para o periodo de 2016 a 2021 foram identificados no total 221
artigos, sendo 213 excluidos por falta de relacdo com o objeto, metodologia ndo compativel,
idioma publicado diferente do portugués, espanhol ou inglés. Foram excluidas as publicacbes
duplicadas e, por fim, foram selecionadas oito publicagcdes, as quais estdo apresentadas no
quadro 3 no capitulo 3, identificados pela letra A seguida de nimero, de acordo com a leitura a
partir da busca, sendo descritos também os autores e 0 ano de publicacdo, pais onde foi
realizado, seu titulo e objetivos, bem como o tipo de estudo.

A dissertagéo teve seu desenvolvimento organizado da seguinte maneira: no primeiro
capitulo foram resgatados conceitos que se relacionam com a pratica da profissional
nutricionista atuante na area da Gerontologia, para a contextualizacdo dos aspectos nutricionais
aplicados as deméncias, delimitando-se o objeto de estudo.

O segundo capitulo constroéi-se a partir da necessidade de refletir moralmente, a partir
de uma corrente bioética critica aplicada aos agentes morais dentro do recorte de estudo, ou
seja, os profissionais de saude envolvidos no cuidado dos idosos demenciados e a moralidade
de suas agdes na indicacdo de GTT.

No capitulo terceiro, a partir dos resultados do trabalho de busca e exploracdo do
contetdo, com o material selecionado, deu-se inicio a leitura na integra de forma mais apurada
através da analise de conteddo segundo Bardin (1977), correlacionando as leituras com o
objeto delimitado e seguindo as etapas descritas pela autora: (a) a pré-andlise, (b) a exploracao
do material, e (c) o tratamento dos dados e interpretagéo.

Na primeira etapa foram realizados os procedimentos de leitura flutuante e elaboragéo
de indicadores que fundamentaram a interpretacdo. Na segunda, os dados foram codificados a
partir das unidades de registro — essas ultimas sendo recortes das leituras e dos temas mais
prevalentes nos artigos que tiveram significado para a pesquisadora, considerando o objeto de
estudo. Nesta etapa foi realizada a categorizacdo, que consistiu em classificar os elementos
segundo suas semelhangas e por diferenciagdo, sendo entdo reagrupados, em fungdo de
caracteristicas comuns, a partir das quais se constroi uma discussdo sob a luz da bioética de
protecdo, corrente critica escolhida para a discussdo dos problemas éticos levantados com
relacdo ao processo de tomada de decisdes e evolucao clinica apds colocacdo de GTT dentro

do recorte pesquisado.
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1 ASPECTOS NUTRICIONAIS NO CONTEXTO DAS DEMENCIAS

No curso das deméncias, dificuldades multidimensionais podem ser observadas em
relacdo a alimentacdo destes pacientes. Pode-se destacar diversos obstaculos dentro do cuidado
com alimentacdo e nutricdo nas deméncias: desordens de natureza bioldgica e/ou psicoldgica
do préprio, como a mastigacdo, degluticdo e perda do entendimento do papel da comida.
Também podem ocorrer alteracbes comportamentais como distracdo, agitacdo, preferéncias
alimentares, esquecimento, falta de colaboracdo quando a refeicdo é oferecida, perambulacéo,
entre outras (CHANG; ROBERTS, 2008; GRACIANO et al., 2018).

Diante de alteragdes comportamentais com a progressao das deméncias, 0 momento da
alimentacdo pode ser prejudicado, acarretando comprometimento do estado nutricional do
idoso. Este aspecto nutricional € um dos desafios que emergem dos cuidados com alimentacao
e nutricdo, que podem resultar em estresse ou frustracdo do cuidador que, em busca de
resolucBes, a partir dos saberes técnico-cientificos, se depara com vias alternativas de
alimentagdo, como é o caso da nutricdo enteral (NE)*, frequentemente apresentada como uma
proposta de cuidado no avanco das deméncias (Aselage; Amella, 2009; Hsiao et al., 2013;
Cesario et al., 2017).

Os quadros demenciais por Doenca de Alzheimer (DA), por exemplo, podem evoluir
de formas diversas e tais condic@es clinicas possuem duracao de anos, com tempo de sobrevida
de mais de quatro anos apds o diagndstico. Devido ao curso evolutivo que acarreta aumento do
grau de dependéncia por incapacidades tanto cognitivas quanto motoras, o diagndstico de
deméncia resulta na fragmentacdo da autonomia da pessoa idosa, provocando dificuldades na
maneira como 0 paciente estabelece comunicacdo com familiares, profissionais de saude e
cuidadores, além de prejudicar o desempenho e realizacdo de atividades de vida diaria, como o
comprometimento da alimentagdo. E por conta de até 0 momento ndo apresentarem cura, as
deméncias requerem cuidados cada vez mais necessarios e continuos, tornando o idoso cada

vez mais dependente (llha et al., 2016).

3 Nutricdo enteral (NE) é um tipo de terapia nutricional que permite o fornecimento de nutrientes através do
sistema gastrointestinal por meio de sondas, definida de acordo com a necessidade de duracdo, os riscos de
complicacdes, o estado clinico do paciente, capacidade digestiva, anatomia e programacao cirdrgica. A GTT é um
tipo de NE (Raymond,; Ireton-Jones, 2012; American Geriatrics Society, 2014).
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1.1 TRANSTORNOS NEUROCOGNITIVOS EM IDOSOS: DEMENCIAS

Deméncia é a terminologia utilizada para designar transtornos neurocognitivos
degenerativos que acometem o Sistema Nervoso Central. As deméncias sdo definidas
principalmente pela deterioragdo de fungdes cognitivas que se relacionam com funcionamento
emocional e social, gerando incapacidades em variados niveis de forma crénica e progressiva,
afetando as areas de cognicdo, memoria, linguagem e humor, desta forma sendo apontadas
como uma das principais causas de incapacidade na velhice (World Health Organization, 2012;
Burla et al., 2013; llha et al., 2016).

Relacionando o risco de acometimento por deméncias a transicdo demografica e
epidemioldgica mundial e nacional, onde percebe-se 0 aumento expressivo da longevidade da
populacdo, ha um consequente crescimento na prevaléncia de doencas cronicas nao
transmissiveis. Seguindo o declinio natural nas fungdes fisioldgicas, desenvolve-se maior risco
para condi¢bes de salde que podem acarretar incapacidades fisicas ou psiquicas de forma
crbnica, dentre elas as deméncias. Estas, que de acordo com a Organizacdo Mundial de Saude
(OMS), estdo relacionadas a em torno de 7,7 milhdes de casos novos por ano no mundo e ha
uma estimativa de que até 2050 haverad 115,4 milhdes de pessoas diagnosticadas com algum
tipo de deméncia (World Health Organization, 2012; llha et al., 2016; Veras, 2020).

Uma analise sistematica global entre os anos de 1990 e 2016 revelou, dentre outros
resultados, os riscos no panorama das deméncias, onde o Brasil se encontra na segunda
colocacdo do ranking mundial, considerando a prevaléncia de casos destes distlrbios
neurocognitivos discriminados por faixas de idade (Nichols et al., 2019).

De acordo com o Manual Diagndstico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-5),
transtornos neurocognitivos sdo caracterizados pelo comprometimento e declinio de algum
dominio cognitivo, como atengdo complexa, funcdo executiva, aprendizagem e memoria,
linguagem, perceptomotor ou cognicdo social, podendo ser causados por doencgas variadas que
causam prejuizos nestas areas citadas e podem evoluir de formas diferentes, dependendo da
etiologia (American Psychiatric Association, 2014).

As sindromes demenciais podem ser classificadas como leve, moderada ou grave. Sao
consideradas leves, do ponto de vista clinico, quando as alteracGes identificadas no sujeito séo
nas atividades instrumentais de vida diaria, como controle financeiro ou trabalhos domésticos.
Quando podem ser identificadas alteracbes com relacdo a alimentacdo e vestuario, por

exemplo, consideram-se as deméncias em estagio de avan¢o moderado. Por fim, na deméncia



15

considerada grave, se identifica um sujeito com maiores dificuldades, tornando-se dependente
de cuidados (American Psychiatric Association, 2014).

A principal importancia de prognosticar as deméncias € tornar os pacientes e familiares
integrados de informacgGes sobre o quadro clinico, além de oferecer perspectivas nas tomadas
de decisbes sobre tratamentos. Especificamente para a deméncia causada por doenca de
Alzheimer (DA), por ser a etiologia mais prevalente, utiliza-se a escala FAST (Functional
Assessment Staging), elaborada por Reisberg (1988) que permite identificacdo da gravidade da
doenca de acordo com caracteristicas descritas conforme progressao.

Apesar de ndo serem encaradas da mesma forma que varios tipos de cancer ou outras
doengas que afetam tecidos ou 6rgaos de forma mais “visivel”, como insuficiéncia cardiaca ou
renal, por exemplo, as deméncias sdo também doencas terminais, visto que podem evoluir por
anos e de forma diferente de outras morbidades e sdo mais complicadas de serem
prognosticadas (Herrera, 2019).

A escala FAST possui 16 estagios com evolugdo desde idosos sem comprometimento
cognitivo até pacientes com DA em estagio avanc¢ado, sendo graduados entre 1, fungdo normal
e 7, deméncia grave, em estagio avancado. Ha subdivisdes nos estagios 6 e 7 que indicam
graus de comprometimento cognitivo com relacdo aos estagios de maior dependéncia, onde
cada nivel indica caracteristicas da funcionalidade para pontuacdo clinica a fim de caracterizar
a gravidade do paciente de acordo com os critérios, como ilustrado no quadro 1.
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Quadro 1 — Escala de Avaliagdo Funcional (FAST)

Estagio/ Diagnostico

Caracteristicas funcionais

1 — Adulto normal

Nenhuma dificuldade objetiva ou subjetiva

2 — ldoso Normal

Queixas de esquecimento de locais ou objetos. Dificuldades subjetivas no trabalho

3 — DA Incipiente

Decréscimo do funcionamento no trabalho, evidente para os colegas. Dificuldade nas

viagens para novas localidades.

4 — DA Leve

Decréscimo na habilidade de execugdo de tarefas complexas, manejo de finangas
pessoais, execugdo de compras etc.

5 — DA Moderada

Requer assisténcia na escolha de trajes adequados.

6A — DA Moderada a

Dificuldade em vestir-se adequadamente

Grave

6B Incapaz de banhar-se adequadamente, pode desenvolver medo de banho

6C Requer assisténcia com a mecanica da toalete - 0s pacientes, nesta fase, podem esquecer
de dar descarga e podem comecar a se limpar de maneira inadequada ou menos
meticulosa ao ir ao banheiro

6D Incontinéncia urinaria

6E Incontinéncia fecal

7A — DA Grave Capacidade de falar limitada a seis palavras ou menos no curso medio de um dia

B Capacidade de falar limitada a uma Unica palavra inteligivel no curso médio de um dia

7C Capacidade de deambulacdo perdida

7D Perda da capacidade de se sentar sem assisténcia

TE Perda da capacidade de sorrir

TF Perda da capacidade de se levantar

Fonte: Traduzido e adaptado de Sclan e Reisberg (1992).

A deméncia em estagio avancgado € caracterizada por um declinio cognitivo e funcional

significativo. Com isto, nota-se aumento da dependéncia para o autocuidado, com necessidade

de auxilio em tarefas simples como locomocéo, banhar-se e vestir-se. Este estagio pode ser

classificado a partir do FAST com uma pontuacdo > 6 e pelo Miniexame do Estado Mental

(MEEM) com uma pontuagdo abaixo de dez. Ha tambem piora dos sintomas psicologicos e

comportamentais associados, maior nivel de sobrecarga do cuidador e um maior risco de
institucionalizacdo (Sclan; Reisberg, 1992; Burla et al., 2013; llha et al., 2016).

A evolucdo da DA é comumente descrita em fases que se relacionam com o0s sintomas

apresentados e tempo de evolucdo que a doenca pode se estender. O quadro 2 relaciona as

fases da DA (considerando seu tempo médio de evolugédo) a pontuacdo de um dos instrumentos
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utilizados para rastreio do estado mental, o Miniexame do Estado Mental (MEEM)*
(Lourenco; Veras, 2006).

Quadro 2 — Evolucéo da deméncia com doenca de Alzheimer

Doenca de Alzheimer

Fase inicial (2 — 3 anos) Sintomas vagos e difusos.

MEEM 26 — 30 pontos Dificuldade no trabalho, esquece objetos, isolamento social
Fase intermediaria (2 — 10 anos) | Critérios diagndsticos presentes.

MEEM 10 - 21 pontos Dificuldades de julgamento, resolucao de problemas, calculos.

Subestima riscos.
Agitacdo, delirium®, perambulacdo, depressdo, distirbios de sono,

ansiedade
Fase avancada (8 — 12 anos) Grave comprometimento das fungdes cognitivas, dependéncia, sons
MEEM 0 — 9 pontos incompreensiveis, jargdes.

Fonte: Paix&o Junior (2018).

A queda do estado cognitivo e as altera¢cdes comportamentais pode gerar dificuldades
em alimentar o paciente. Ao longo da evolucdo das deméncias, estas dificuldades tais como
aversdo alimentar, inapeténcia, esquecimento, perda da habilidade de manusear utensilios ou
algum impedimento fisiolégico, como disfagia®, tornam-se mais prevalentes, aumentando
conforme a doenca progride (Mitchell et al., 2009; Alagiakrishnan; Bhanji; Kurian, 2013;
Hanson et al., 2013; ljaopo; ljaopo, 2018).

1.2 ALIMENTACAO E NUTRICAO NAS DEMENCIAS

Do ponto de vista clinico-nutricional, o estado nutricional de idosos com deméncia
pode ser comprometido quando ha baixa ingestdo protéico-calérica, seja por conta da
necessidade de mudanca da consisténcia da comida em fungéo da disfagia, pela dificuldade em
mastigar ou ainda por conta de aspectos fisiopatologicos associados a prépria doenca em
progressdo, como atrofia de regides cerebrais que atuam no controle do apetite e balango

energético. Muitos estudos vém evidenciando e discutindo que a deméncia compromete o

* O MEEM é um dos testes de rastreio e avaliacdo da cognigdo mais utilizados na pratica clinica. E considerado
um teste curto e de facil aplicagcdo, composto por 11 itens que testam dominios cognitivos de orientagdo,
memoria curta, atencdo e calculo. O MEEM é validado em diversos paises e foi concebido por Folstein e
colaboradores em 1975 (Lourenco; Veras, 2006).

® Delirium é um quadro organico que se apresenta como um transtorno cerebral multifatorial transitério com
inicio agudo e flutuacdo ao longo do dia caracterizado por déficit da atencdo e comprometimento da cognigdo
(Azevedo, 2012).

® Disfagia é um distirbio que pode ter origem neurolégica ou estrutural, caracterizada principalmente pela
dificuldade na condugdo do alimento desde a boca até o estdmago, por comprometimento de alguma das
estruturas, seja a cavidade oral, faringe, esdéfago ou na transicdo para a porcéo gastrica. Esta condicdo eleva o
risco de broncoaspiracédo e desnutricdo (Raymond; Ireton-Jones, 2012; Mur et al., 2018).
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estado nutricional, sendo observado frequentemente perda de peso progressiva, desnutricao e
sarcopenia’ no curso da doenca (Machado, 2009; Roque; Salva; Velas, 2013; Goes et al.,
2014; Rossin; Degiovanni; Moriguti, 2016; Lecheta et al., 2017; Silva; Mauricio, 2017,
Graciano et al., 2018; Ivanski et al., 2018; Mole et al., 2018 Soysal et al., 2020; Plotkin;
Taani, 2020).

No cuidado nutricional destes pacientes ha estratégias que sdo geralmente utilizadas,
como adaptacBes nas consisténcias das refeicdes oferecidas, aumento da oferta de alimentos
mais caldricos e proteicos ou transicdo para oferta de alimentacdo de conforto®. No entanto,
por vezes, estas medidas com alimentacdo natural ndo sdo suficientes e o0 paciente comeca a
mostrar sinais de desnutricdo, gerando angustia no ndcleo de cuidados, além de poder gerar
maior sobrecarga para os cuidadores, devido a maior demanda de tempo para oferta de
alimentos. Diante disto, condutas dos profissionais de salde podem surgir como a indicacdo de
inicio de suplementacdo alimentar via oral (VO) ou, especialmente em casos de hospitalizagéo,
terapias nutricionais como inicio de NE, a fim de manter ou recuperar o status nutricional do
idoso (Volkert et al., 2006).

A VO, que ¢ a via fisiologica, deve ser a preferida quando o paciente tem a capacidade
de mastigacdo e degluticdo preservadas, podendo, assim, ser feita uma suplementagdo de
calorias e nutrientes através de sua alimentacdo (Raymond; Ireton-Jones, 2012).

No contexto natural da progressdao da doenca, quando a alimentacdo oral ja ndo é
segura ou viavel, a decisdo de adotar uma forma alternativa de alimentacdo deve ser fruto de
uma reflexdo coletiva envolvendo profissionais de satde, preferencialmente de uma equipe
multidisciplinar, familiares e cuidadores. Conforme a doenca avanca e traz consigo limitagdes
funcionais para o paciente idoso, os cuidadores, sejam familiares ou ndo, enfrentam um
turbilhdo de emocdes, tais como frustragdo, culpa e até mesmo medo, ao se depararem com a
incapacidade de fornecer alimentacdo tradicional ao individuo que agora se tornou paciente.
Essas sensacOes e percepcles, que sdo centrais no ambito dos cuidados em geral, se
manifestam na preocupacao de "matar de fome" o paciente ou de acelerar o processo de morte

por inanicdo (Esquivel; Sampaio; Silva, 2014).

" Sarcopenia é um processo de alteracéo fisiolégica caracterizada pela diminuicdo progressiva e generalizada de
massa e qualidade muscular, o que esta diretamente ligado a funcionalidade, fraturas e mortalidade em idosos
(Cruz-Jentoft et al., 2019).

® Alternativa proposta para oferta de alimentos e liquidos ao paciente de acordo com sua aceitaco e preferéncias,
sendo realizada por um cuidador, ativamente levando o alimento a boca do idoso ou de forma mais livre,
oferecendo os alimentos em consisténcia adequada e segura, com objetivo de propiciar a sensacdo de conforto
através do ato de comer (Palecek et al., 2010).
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Sobre os papéis diversos que a alimentacdo pode ocupar, de acordo com a singularidade
de cada caso, as concepgOes sobre comer, alimentar e nutrir a partir das pesquisadoras
Carvalho, Luz e Prado (2011) foram utilizadas para trazer significados que, embora dialoguem
entre si, a depender do contexto podem ser discordantes ou sinénimos (Carvalho; Luz; Prado,
2011).

A compreensdo dessas categorias analiticas se torna essencial para oferecer cuidados
nutricionais adequados em situacfes complexas de saude, onde a decisdo sobre alimentacédo
assume culturalmente um papel que se relaciona com a preservacdo da vida e manutencdo da
dignidade dos sujeitos (Esquivel; Sampaio; Silva, 2014; Carvalho; Luz; Prado, 2011; Soares,
2016).

As categorias comer, alimentar e nutrir podem variar de acordo com o campo de estudo
social ou biomédico, e no discurso comum podem aparecer como sindnimos. No entanto,
alimentar possui uma carga emocional, social e cultural maior, ligada ndo s6 a aspectos
nutricionais e fisioldgicos, mas psicoldgicos e sociais (Carvalho; Luz; Prado, 2011; Soares,
2016).

Ha algo que difere o nutrir, no sentido de o alimento passar a ser algo analisado
cientificamente, passando a ser visto como um composto de elementos mensuraveis em relagao
a nutrientes, interagindo com o corpo, capaz de promover saide ou doen¢a. A nutricdo pode
ser considerada um termo mais cientifico, focado na funcdo fisioldgica, no nivel de
metabolismo dos nutrientes (Carvalho; Luz; Prado, 2011).

A autora Maciel (2005) descreveu a alimentacdo como uma integracdo de natureza e
cultura. A atividade de comer, como necessidade vital, se entrelaca também com o qué,
guando e com quem comer; ou seja, o0 ato em si sofre influéncias que vdo além da dimenséo
bioldgica do alimentar-se e nutrir-se, dando a ideia de que comer se entrelaca com a cultura e
valores sociais, como o prazer a partir do alimento, por exemplo.

A alimentagdo enquanto ato capaz de gerar prazer coloca o alimento em uma posi¢ao
diferente da de objeto nutritivo ou um simples ato para saciar a fome, mas traz a ideia de que é
algo que se constitui como simbolico, com muitos significados que se relacionam com a
sociedade e com a prdpria biografia do idoso e de sua familia (Canesqui; Garcia, 2005).

Alimentar-se assume sentidos que se relacionam com identidades individuais e
coletivas, relagdes sociais e vinculos interpessoais por meio da vida social, uma vez que a
partir da comida a expressdao do modo de vida e a comunicacdo sdo possiveis. Além disso, a
atividade de comer ¢ um modo de reunir pessoas e estar junto delas, o que acaba moldando

relacBes, assim como construindo costumes entre os individuos (Carvalho; Luz; Prado, 2011).
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Desta forma, os profissionais de saude inseridos em cuidados de pessoas demenciadas,
onde estdo presentes alteracdes no comer, nutrir ou se alimentar, devem ser capazes de realizar
uma avaliacdo multidisciplinar das mudancas que resultam em dificuldades alimentares. Tal
avaliacdo pode ser essencial para munir o nacleo de cuidados de informacgdes possibilitando
desenvolver tratativas adequadas, respeitando as particularidades da fase de deméncia. E
fundamental compreender que a alimentagdo vai além de uma necessidade fisica, abrangendo
significados culturais, simbolicos e emocionais (Carvalho; Luz; Prado, 2011; Carvalho;
Parsons, 2012; American Geriatrics Society, 2014).

E proposto na pratica clinica que nos estagios iniciais das deméncias o principal
objetivo da oferta de alimentos seja garantir que o idoso receba nutrientes em quantidades
suficientes para recuperar e/ou manter seu estado nutricional. A medida que a doenca avanca
0s objetivos mudam, porém o alimento continua sendo ofertado, adequado a capacidade de
degluticdo, aceitacdo e apetite do idoso. A énfase vai passando a ser gradativamente a
qualidade de vida (QV) e o alivio do sofrimento ao invés da manutencdo e recuperacdo do
estado nutricional (Carvalho; Parsons, 2012).

A presenca de disturbios alimentares como disfagia e recusa em comer sdo comuns nas
fases mais avangadas da deméncia e em geral séo, respectivamente, os principais fatores de
risco para pneumonia por broncoaspiracao e desnutri¢cdo grave nestes casos, esta que também é
uma condicdo que esta relacionada com o aumento da mortalidade em idosos (SOARES, 2016;
Lynch, 2016; Mur et al., 2018; Punchik et al., 2018).

Como alimentacdo e nutricdo carregam sentidos no campo afetivo e simbdlico para 0s
individuos, a decisdo de confeccionar uma via alternativa de alimentacdo € complexa, visto
que diante da impossibilidade de alimentar o sujeito cria-se a impressao de negar alimentacao
ou matar de fome (Hoefler, 2000; Carvalho; Luz; Prado, 2011; Volkert, 2015).

A busca na literatura evidencia que ndcleos familiares cuidadores de idosos com
deméncia avancada em geral ndo tém informacdo suficiente para antecipar decisdes ao longo
da doenca, em estagios anteriores, principalmente em relagédo a alimentacao e hidratacdo e que
estes cuidados sdo identificados como necessarios para a manutengdo da dignidade da vida do
sujeito, entendidos como indispensaveis e relacionados a sacralidade da vida (Davies et al.
2014; Lamahewa et al., 2017).
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Cabe ressaltar que a indicacdo de terapia nutricional enteral® constitui um tratamento
meédico, segundo normas da Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitéria, reguladas pela RDC
numero 503, onde no vigésimo primeiro e vigésimo quarto artigo pode-se confirmar que “o
médico é responsavel pela indicacdo da terapia nutricional enteral”, sendo o nutricionista o
responsavel pela prescri¢do dietética, conforme artigo 25 (Brasil, 2021, p. 113).

A indicacdo de GTT em pacientes com deméncia avangada frequentemente esta ligada
as percepcdes do medico sobre a finitude da vida e a complexa questdo da sacralidade dela.
Em muitos casos, a medicina moderna tende a adotar uma abordagem altamente tecnoldgica,
priorizando a prolongacdo da vida a qualquer custo, em vez de considerar op¢des menos
invasivas e mais centradas no conforto e na qualidade de vida do paciente (Davies et al., 2014;
Lamahewa et al., 2017; Davies et al., 2021).

A indicacdo de GTT pode refletir uma visdo médica que valoriza a prolongacdo da vida
biolégica, mesmo quando a qualidade de vida esta severamente comprometida. 1sso pode ser
resultado de uma perspectiva que prioriza a sacralidade da vida como um principio absoluto,
onde qualquer tentativa de prolonga-la é vista como moralmente justificavel.

Em ultima anélise, conforme se discute ao longo do trabalho, a indicacdo de GTT ou
outras intervencdes médicas em pacientes com deméncia avancada idealmente deveria ser
baseada em discussdes éticas e cuidadosamente ponderada, levando em consideracdo as
preferéncias do paciente, sua qualidade de vida atual e a sacralidade da vida, bem como a
necessidade de evitar intervencdes desnecessarias que possam causar sofrimento adicional. E
importante que essas decisdes sejam tomadas com a participacdo ativa da equipe de cuidados
de saude e, sempre que possivel, com a contribuicdo dos familiares e da pessoa em questao,
garantindo assim uma abordagem mais compassiva.

O artigo citado, que enfatiza a responsabilidade do médico na indicacdo da terapia
nutricional enteral (TNE), alinha-se com a abordagem académica de biopoder sobre a vida e a
saude das populacdes. Nesse contexto, a regulamentacdo da TNE pela Agéncia Nacional de
Vigilancia Sanitaria (ANVISA) e a atribuicdo de responsabilidades especificas ao medico
ilustram a maneira pela qual o Estado e a medicina exercem controle sobre questdes de salde,
algo que evidencia o papel central da autoridade médica na tomada de decisGes relacionadas a

salde dos pacientes (Foucault, 2008).

% Conceito aprofundado no préximo topico: “Terapia nutricional aplicada as deméncias em estagio avangado”.
Pagina 24.
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Essa designacdo de poder, sentida no dia a dia de cuidados, alinhada com a visdo de
Foucault sobre como as institui¢des e o Estado exercem o biopoder, demonstram a divisao de
responsabilidades dentro desse sistema de regulamentacdo, onde diferentes profissionais
desempenham papeis especificos na gestdo da saude dos individuos, onde o médico é o
detentor do poder, para além do saber que pode compor a decisdo final, sendo construido a
partir de uma equipe multidisciplinar ou ndo. Ao mesmo tempo, o nutricionista é reconhecido
por sua expertise na prescricao dietética, porém em Gltima andlise, essa regulamentacéo reflete

a intersecdo complexa entre poder, conhecimento e controle na area da saude (Foucault, 2008).

1.3 TERAPIA NUTRICIONAL APLICADA AS DEMENCIAS EM ESTAGIO AVANCADO

A terapia nutricional é um conjunto de procedimentos que envolve a administracdo de
nutrientes essenciais ao organismo por diferentes vias, sendo elas oral, enteral e parenteral.
Cada uma dessas vias possui caracteristicas especificas e é aplicada de acordo com a
necessidade e condicdo do paciente (Raymond; Ireton-Jones, 2012; Mahan; Escott-Stump,
2013).

A primeira via, conhecida como via oral (VO), refere-se a forma fisioldgica e natural
de se alimentar, onde os alimentos sdo ingeridos pela boca e percorrem todo o sistema
digestorio, fornecendo nutrientes que sdo absorvidos e aproveitados pelo organismo. Essa via é
a mais comum e preferencial, pois mantém a autonomia do paciente, possibilitando que ele
participe ativamente da ingestdo alimentar, de acordo com suas preferéncias e necessidades
(Raymond; Ireton-Jones, 2012; Mahan; Escott-Stump, 2013).

A via enteral, por sua vez, diz respeito a administracdo dos nutrientes diretamente no
sistema gastrintestinal do paciente. Essa modalidade € utilizada quando o paciente apresenta
dificuldades para se alimentar de forma oral, mas ainda mantém a capacidade de absorver e
aproveitar os nutrientes através do trato digestivo. Nesse caso, sdo utilizadas sondas
nasogastricas, nasoenterais ou gastrostomias, que permitem a administracdo de alimentos ou
férmulas nutricionais diretamente no estdmago ou intestino, garantindo a adequada nutri¢éo e
hidratacdo do paciente (Raymond; Ireton-Jones, 2012; Mahan; Escott-Stump, 2013).

Ja a via parenteral é indicada quando o paciente ndo pode utilizar o trato
gastrointestinal para absorver os nutrientes, ou quando essa via € inadequada ou ineficaz.
Nesse caso, 0s nutrientes sao administrados diretamente na corrente sanguinea, por meio de
solugdes intravenosas. A nutricdo parenteral é reservada para casos mais complexos, onde a

alimentacéo oral e nutricdo enteral ndo sdo viaveis ou resolutivas ao caso, como em situacoes
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de obstrucGes intestinais graves, faléncia do trato gastrointestinal ou incapacidade de absor¢éo
adequada dos nutrientes (Raymond; Ireton-Jones, 2012; Mahan; Escott-Stump, 2013).

O objetivo fundamental da terapia nutricional é garantir que o paciente receba 0s
nutrientes necessarios para manter ou recuperar seu estado nutricional adequado. Dessa forma,
é possivel prevenir ou tratar a desnutricdo, promover a cicatrizacdo de feridas, fortalecer o
sistema imunoldgico e auxiliar na recuperacao de diversas condi¢fes de satde. A escolha da
via e do tipo de terapia nutricional dependera da avaliacdo criteriosa da equipe de salde,
considerando as necessidades individuais do paciente, sua condicao clinica e suas capacidades
funcionais. A abordagem multidisciplinar é essencial nesse processo, permitindo que médicos,
nutricionistas, enfermeiros e outros profissionais trabalhem em conjunto para fornecer a
melhor terapia nutricional possivel e garantir o bem-estar e a qualidade de vida do paciente
(Raymond; Ireton-Jones, 2012).

As estratégias para permitir um consumo alimentar seguro e nutritivo podem ser varias,
sendo mais frequente a oferta de alimentacdo em consisténcias modificadas, que embora
possam ser mais pobres nutricionalmente pelo processamento, conferem consisténcia mais
seguras e se relacionam com melhor aceitacdo, podendo também ser enriquecidas aumentando
o valor caldrico a partir de adicdo de diversos grupos alimentares ou acrescida de
suplementacdo com produtos diversos (Raymond; Ireton-Jones, 2012; Rossin; Degiovanni;
Moriguti, 2016).

Idealmente, o profissional nutricionista € o responsavel por avaliar o caso clinico e
indicar, diante do que é aceito pelo paciente, formas de enriquecer nutricionalmente a refeicdo
e propor um plano alimentar individualizado, respeitando todas as dimensfes em torno da
alimentacdo, como a consisténcia aceita de forma segura, 0 modo de preparo, o responsavel
por preparar e por oferecer a alimentacdo, desta forma auxiliando no processo de manter a via
oral como uma opc¢do de garantia alimentar. No entanto, em alguns contextos familiares esta
pratica pode significar aumento de sobrecarga, desta forma é indispensavel que o profissional
conheca a configuracdo da rede de cuidados do paciente para adequar as propostas de garantia
nutricional (Goncalves et al., 2019).

A indicacdo de terapia nutricional depende de pardmetros clinicos analisados, como
desnutricdo, risco nutricional, ingestdo oral considerada insuficiente (abaixo de 60% da oferta
ideal), perda de peso importante (maior que 5% em trés meses ou 10% em seis meses) e indice
de massa corporal (IMC) menor que 20 kg/m? (Volkert et al., 2006; Raymond; Ireton-Jones,
2012; VolkerT, et al., 2015; Gongcalves et al., 2019).
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Desta forma, a indicacdo de terapia nutricional deve priorizar sempre que possivel a
VO, com adequagdo por enriquecimento com suplementacéo caldrica, de macronutrientes ou
grupos de nutrientes ou alimentos especificos. No entanto, quando as necessidades energéticas
e nutricionais ndo conseguem ser atingidas apenas por VO, indicam-se vias alternativas, como
a via enteral (Sociedade Brasileira De Nutricdo Parenteral E Enteral et al., 2011; Raymond;
Ireton-Jones, 2012; Mahan; Escott-Stump, 2013).

As vias de NE devem ser as primeiras de escolha para complementar ou substituir a VO
por manterem o sistema gastrointestinal em funcionamento, garantindo sua integridade.
Existem diretrizes que auxiliam a indicacdo da terapia adequada de acordo com o candidato,
no entanto, ndo ha garantia de que seja uma decisao facil. Além disso, ha de se considerar o
servico de saude, onde uma barreira pode ser a disponibilidade dos métodos (Raymond; Ireton-
Jones, 2012; Mahan; Escott-Stump, 2013).

Caso seja avaliado que o paciente necessite de terapia nutricional por curto tempo, de
trés a quatro semanas, as vias disponiveis a serem consideradas sdo as de acesso nasal,
portanto, sdo as vias nasogastrica, com acesso pelo nariz descendo até o estbmago ou
nasoenteral, podendo ofertar a dieta em diferentes por¢bes do intestino (Raymond; Ireton-
Jones, 2012; Mahan; Escott-Stump, 2013).

A alimentacdo nasogastrica € a mais préxima do modo de alimentar fisiolégico, pois
preserva a fungdo do estdmago e conta com as barreiras naturais e microbiota do érgdo para
defesa. Além disso, a alimentacdo do paciente pode comecar tdo logo a sonda for posicionada
(Raymond; Ireton-Jones, 2012; Mahan; Escott-Stump, 2013).

Quando a NE ¢é necessaria por um periodo maior e consideravel, segundo a literatura,
por mais de 3 a 4 semanas, a indicacdo de acesso muda, considerando possiveis complicagdes
gue podem ser causadas pelo uso prolongado das sondas nasais. Pela necessidade de acessos
enterais de longa duracdo, a GTT é o método mais bem aceito e utilizado (Raymond; Ireton-
Jones, 2012; Delegge, 2018, Miranda et al., 2019).

1.4 GASTROSTOMIA EM IDOSOS DIAGNOSTICADOS COM DEMENCIA EM
ESTAGIO AVANCADO

Considerando sujeitos idosos que vivem com deméncia cujo acompanhamento
identifica estagio moderado a avancado, conforme categorizado na pratica da Medicina a partir

de escalas e testes, FAST e MEEM (pontuacdes iguais ou menores que seis e abaixo de dez,
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respectivamente), as incapacidades, queda da funcionalidade e maior dependéncia séo
esperadas (Sclan; Reisberg, 1992; Burlé et al., 2013; llha et al., 2016).

As tomadas de decisfes, sejam guiadas por acompanhamento multidisciplinar ou
médico, com 0 nlcleo de cuidados possivelmente trilhara o caminho que diz respeito ao
manejo das incapacidades, sendo a oferta de alimentacdo um dos desdobramentos nas fases de
deméncia em progressdo. Ressalta-se a importancia da compreensédo dos simbolismos da
alimentacédo e nutri¢do, desta forma, se deparando com a tecnologia a disposi¢éo para garantir
alimentacdo e nutricdo mesmo quando fisiologicamente ndo se vé possibilidade de fazé-lo
(Carvalho; Parsons, 2012; American Geriatrics Society, 2014).

A Gastrostomia (GTT) é um dos procedimentos que viabiliza a partir de uma via
alternativa a administracdo de dieta liquida, utilizando uma sonda inserida diretamente da
parede abdominal até o estbmago. Existem diferentes métodos para realizar a gastrostomia,
sendo os principais a cirurgia por laparotomia, videolaparoscopia ou técnica nao cirurgicas
percutanea, esta ultima sendo realizada por meio de endoscopia e sendo considerada pouco
invasiva (Raymond; Ireton-Jones, 2012; Mahan; Escott-Stump, 2013).

As técnicas cirdrgicas utilizadas sdo a partir de laparotomia, ou seja, é necessario que
haja incisdo na parede abdominal, expondo seu interior. Ha técnicas especificas que vem sendo
utilizadas ao longo dos anos para a colocagédo e fixagdo da sonda (Raymond; Ireton-Jones,
2012).

A técnica por endoscopia é a menos invasiva e o procedimento é mais rapido, com
menor custo e que em geral, apresenta menos complicacdes ap0s, porém ainda com riscos
grandes para idosos, visto que o periodo pré-operatério requer jejum e terapia a base de
antibioticos profilatica. Neste procedimento, o paciente recebe anestesia local, a sonda é
introduzida pela boca e é guiada até o estbmago com auxilio do endoscépio, sendo
exteriorizada pela parede do abdémen (Raymond; Ireton-Jones, 2012).

A escolha entre as técnicas dependera das condi¢cfes de saude do paciente, a gravidade
do quadro clinico e a experiéncia da equipe médica. A GTT é uma opg¢do importante para
garantir a adequada nutricdo e hidratacdo de pacientes que apresentam dificuldades de
alimentacdo oral e precisam de suporte nutricional continuo (Raymond; Ireton-Jones, 2012).

A deciséo de realizar o procedimento deve ser cuidadosamente avaliada, levando em
conta os beneficios, riscos e as preferéncias do paciente e de seus familiares, sempre seguindo
0s principios éticos da bioética e garantindo o maximo de conforto e qualidade de vida para o
individuo. Nacionalmente ndo ha dados precisos sobre a taxa de utilizagdo de GTT, no entanto

um estudo recente de Miranda e colaboradores (2019) associou a instituicdo de NE e a
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mortalidade de pacientes no Brasil através da analise das indicagdes de GTT em 150 pacientes.
Os resultados ndo foram suficientes para demonstrar a taxa de sobrevida em pacientes apds
instituicdo da NE. Porém, foi observada indicacédo de 90,6% (136) para pacientes com doengas
neurodegenerativas, dentre elas Doenca de Alzheimer, Doenca de Parkinson, Esclerose
multipla e Esclerose Lateral Amiotrofica. A partir deste dado, pode-se questionar a indicagdo
terapéutica ou a capacidade de mudanca no desfecho natural considerando a evolugdo das
doencgas; além de riscos de complicacbes, desconforto e gastos com recursos de salde
(Miranda et al., 2019).

No estudo com populacdo brasileira de Appel-da-Silva e colaboradores (2018) foi
avaliado o perfil nutricional e a mortalidade em pacientes que realizaram GTT ao longo de um
ano em um hospital terciario privado. O estudo demonstra que dos 133 pacientes que
realizaram o procedimento naquele ano, 63 tinham diagnostico de deméncia, representando
47% da amostra. A justificativa para a indicacdo mais prevalente (47%) foi disfagia em
decorréncia da deméncia em progressdo (Appel-Da-Silva et al., 2018).

A disfagia compromete a ingestdo alimentar e causa angustias no nucleo de cuidados que
estdo relacionadas ao momento da alimentacdo, a partir dos riscos aos quais o idoso pode estar
sendo submetido ao deglutir. Com a progressdo da disfagia e em um cenéario onde o paciente é
avaliado por profissionais de fonoaudiologia e de nutri¢do, as consisténcias seguras vdo sendo
adaptadas e existe uma maneira de manejar este distlrbio garantindo aporte nutricional e
participacdo do sujeito com o meio nos momentos das refeicdes. Fica evidente que esta
conducéo clinica no contexto da deméncia avancada idealmente seria feita entre uma equipe de
salde multiprofissional assistente e os familiares. A multiprofissionalidade permite olhares
diferentes que contribuem para afiancar o respeito aos valores do sujeito e de sua familia
(Raymond; Ireton-Jones, 2012; Mur et al., 2018).

Conforme a deméncia progride e consequentemente nota-se o avanco das incapacidades,
comega a se delinear um cenario onde vias alternativas de alimentacdo podem ser propostas. A
decisdo para um possivel inicio de NE poderia ser conduzida com base na comunicacdo dos
profissionais de salde com os familiares e cuidadores visando uma decisdo compartilhada. No
entanto, dentro da realidade operacional dos cuidados em salde, além dos atravessamentos
simbolicos do nucleo de cuidados, existem os limites do modo de se fazer cuidado em saude.
Sabe-se da importancia em considerar a cultura, crengas alimentares e a capacidade de
realizacdo do planejado pelos cuidadores antes de propor condutas terapéuticas para que néo
sejam indicadas terapias nutricionais que fogem da realidade anterior daquela pessoa e de

quem cuida dela, adotando medidas que considerem a relagdo emocional que a alimentacéo
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carrega para aquele complexo cuidador-paciente, bem como a realidade operacional para
realizacdo do proposto (Carvalho; Parsons, 2012; American Geriatrics Society, 2014).

Diversos autores, inclusive em ambito nacional, tém discutido ao longo dos Gltimos anos
as implicacbes do fornecimento de alimentacdo enteral, especificamente via GTT,
demonstrando ndo s6 o aumento de risco de complicacfes, mas também indicando o impacto
negativo na QV do paciente, como internagfes hospitalares recorrentes, maior imobilidade,
lesGes por pressdo, agitacdo, delirium, infeccdes, pneumonias, entre outros (Martins; Rezende;
Torres, 2012; Cintra; Rezende; Torres, 2013; Esquivel; Sampaio; Silva, 2014; Slachevsky et
al., 2016; Soares, 2016; Lynch, 2016; Punchik et al., 2018; Bruchem-Visser, 2019).

Mitchell e colaboradores (2009) j& haviam demonstrado em seu estudo pioneiro sobre o
curso evolutivo das deméncias avancadas que muitos dos pacientes que eram acompanhados
nesta condicao passaram por intervencdes médicas de beneficios questionaveis nos ultimos trés
meses de vida, 0 que acarretou maior sofrimento do paciente e da familia sem impacto positivo
na qualidade ou do tempo de vida. Este estudo ressalta a necessidade de melhorar a qualidade
dos cuidados para pacientes com deméncia avancada, no sentido de enxerga-los também como
pacientes portadores de doencas terminais e aumentar a conscientizacdo dos cuidadores a fim
de minimizar impactos negativos no cuidado de fim de vida (Mitchell et al., 2009).

Estudos relevantes nos ultimos anos, incluindo revisdes sistematicas, exploram o0s
beneficios na colocacdo de sondas enterais em pacientes com deméncia, em especifico idosos,
e continuam a demonstrar desfechos negativos, como aumento de hospitalizacGes, maior risco
de lesBes por pressdo, diminuicdo de sobrevida e maior risco de infec¢bes e hospitalizacGes,
além de ndo serem identificados parametros de melhora do estado nutricional (Teno, 2012a,
2012b; Cintra, 2014; Ticinesi, 2016; Lynch, 2016; Davies et al., 2021).

Para idosos com deméncia avancada, a decisdo de confeccionar GTT exige uma
avaliacdo criteriosa, levando em consideracdo ndo apenas as contraindicaces de ordem fisica,
mas também as especificidades e fragilidades desses pacientes. Condi¢des como a obstrucéo
do trato gastrointestinal, doencas neoplasicas ou inflamatorias do estdbmago e da parede
abdominal, o uso de cateter para diélise peritoneal e doencas respiratdrias graves devem ser
cuidadosamente analisadas pela equipe médica, a fim de garantir a seguranca e o beneficio do
procedimento para o paciente idoso com deméncia avancada (Davies et al., 2021).

As possiveis complicacbes derivadas do procedimento podem ser particularmente
desafiadoras nesse grupo de pacientes, exigindo uma abordagem cuidadosa e atenta. A
necessidade de transfusdo de sangue, por exemplo, pode ser mais delicada em idosos com

deméncia avancada, devido a fragilidade vascular e outras condi¢cbes médicas concomitantes.
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A obstrucdo do tubo ou a remocdo ndo intencional da sonda também requerem atencéo
especial, pois a comunicagdo verbal limitada ou ausente desses pacientes pode dificultar a
expressao de desconforto ou sintomas associados. Além disso, problemas relacionados ao
cuidado diario e ao bem estar do idoso, como diarreia, constipacdo, distensdo abdominal,
infeccdo no local da sonda, agitagédo, retirada acidental da sonda, obstrucdo da sonda,
extravasamento de dieta pela ostomia e a ocorréncia de infecgdes locais ou sistémicas sdo
preocupacOes relevantes, considerando que idosos com deméncia avancada podem ter um
sistema imunol6gico comprometido e maior suscetibilidade a complicacdes infecciosas, além
de gerar necessidade de utilizacdo de antibioticoterapia (Raymond; Ireton-Jones, 2012; Davies
etal., 2021).

Quando sdo discutidas previamente as possibilidades de evolucdo da doenca e as
intervencdes clinicas a serem consideradas, € fundamental respeitar os desejos e anseios da
familia e cuidadores envolvidos. Cada nucleo de cuidados encontrara suas preferéncias em
relacdo ao cuidado, e é importante que a equipe de salde esteja aberta ao dialogo, acolhendo as
preocupacOes e expectativas que emergem diante das op¢Oes terapéuticas, como o inicio da
Nutricdo Enteral (NE) (Carvalho; Parsons, 2012; American Geriatrics Society, 2014).
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2 A INDICACAO DE GASTROSTOMIA: MORALIDADE, FILOSOFIA DE
CUIDADOS E APOIO NA BIOETICA CLINICA

A questdo da nutricdo por sonda enteral em idosos com deméncia avangada €
controversa e requer a consideracdo de perspectivas bioéticas que abordem a dimensdo da
qualidade de vida, considerando o peso afetivo e simbolico que a alimentacdo carrega. A
colocacdo de uma GTT, muitas vezes, pode ser vista como a Unica forma de fornecer
alimentacdo ao paciente, respeitando a sacralidade da vida. No entanto, evidéncias apontam
que tal intervencdo pode ndo ser eficaz ou benéfica em alguns casos (Davies et al., 2021).

Essa complexidade exige uma abordagem cuidadosa e ética na tomada de deciséo,
envolvendo a participacdo ativa dos familiares e profissionais de salde para assegurar o
melhor cuidado possivel ao paciente idoso com deméncia avangada.

Poucos estudos consideram a dimensdo da qualidade de vida, como visto na reviséo
mais recente de Davies e colaboradores (2021) acerca da colocacdo de GTT em idosos com
diagnostico de deméncia. Talvez isto se deva a complexidade em se avaliar um conceito tao
individual e singular, porém ainda assim existem ferramentas aplicadas na ciéncia para
mensuracdo da QV como indicador (Davies et al., 2021).

Profissionais de saude geralmente levam em conta valores pessoais e religiosos dos
familiares ao tomar decisdes clinicas, e a formacao académica reforca um arcabouco ético que
influencia suas posturas. Por vezes, 0 medo de litigios também pode impactar as decisdes,
especialmente quando nem todos os familiares estdo envolvidos no processo de cuidado
(REGO, 2003).

Por se tratar de uma condicdo cronica, degenerativa, evolutiva e até o0 momento sem
perspectiva de cura, a filosofia do cuidado paliativo (CP) pode aparecer como uma frente
importante na conducdo destes casos. O CP, segundo definicdo da Organizacdo Mundial da
Saude, (2002, p. 84), é:

uma abordagem que promove a qualidade de vida (QV) de pacientes e seus familiares
enfrentando doencas ameacadoras da vida, através da prevencdo e alivio do
sofrimento. Requer a identificacdo precoce, avaliacdo e tratamento da dor e outros
problemas de natureza fisica, psicossocial e espiritual.

Os cuidados paliativos (CP) em geral se apresentam como um instrumento e uma
filosofia de cuidados importante para a abordagem da gastrostomia em idosos com deméncia
avancada, destacando que esses cuidados ndo se restringem apenas aos momentos finais da

vida. Ao enfrentar o diagnostico de uma doenca que ameace a vida, como uma deméncia, 0s
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tratamentos curativos e os cuidados paliativos devem caminhar lado a lado, buscando uma
abordagem integrada e alinhada com uma perspectiva que proteja os melhores interesses do
paciente (Oms, 2002; Carvalho; Parsons, 2012; American Geriatrics Society, 2014).

E fundamental que a decisdo de realizar a indicacio de GTT seja cuidadosamente
avaliada, considerando os beneficios, riscos e preferéncias do paciente e seus familiares,
sempre seguindo principios que possam proporcionar reflexdes das praticas com base no
respeito a dignidade e autonomia do paciente, considerando o contexto clinico, as preferéncias
e os valores individuais, além de garantir uma abordagem ética e compassiva na busca pelo
melhor cuidado nutricional e qualidade de vida para esses pacientes vulneraveis.

CP sdo uma filosofia de cuidado baseada em principios que sdo capazes de nortear a
atuacdo de profissionais de saude. Estes sdo: 1) promover alivio da dor e outros sintomas
desagradaveis, 2) afirmar a vida e considerar a morte como um processo normal da vida, 3)
ndo acelerar nem adiar a morte, 4) integrar aspectos psicoldgicos e espirituais no cuidado ao
paciente (e sua familia), 5) oferecer um sistema de suporte que possibilite 0 paciente viver tdo
ativamente quanto possivel, at¢é 0 momento da sua morte, 6) oferecer sistema de suporte para
auxiliar os familiares durante a doenca do paciente e a enfrentar o luto, 7) contar com
abordagem multiprofissional para focar as necessidades dos pacientes e seus familiares,
incluindo acompanhamento no luto, 8) melhorar a QV e influenciar positivamente o curso da
doenca e 9) iniciar o CP mais precocemente possivel, juntamente com outras medidas
curativas (Sepulveda et al., 2002).

No Brasil, o CP teve inicio na década de 1980, apresentando crescimento significativo
a partir dos anos 2000. Em 2018, foi publicada a Resolucéo n° 41 (Brasil, 2018) que coloca 0s
CP como cuidados continuados integrados oferecidos em qualquer ponto das redes de atencéo
a satde do Sistema Unico de Saude (SUS).

O CP, como modelo terapéutico, tem proposta de aliviar os sofrimentos
multidimensionais (fisico, psiquico, social e espiritual) do complexo paciente-familia
conferindo QV aos mesmos. Entendendo que QV é um conceito muito pessoal e singular, algo
que ndo é transferivel ao outro, ndo had como se determinar o que € o melhor no cuidado
tracado em relacdo a sua QV. Assim, os conceitos do CP se entrelacam com o campo da
Bioética, principalmente devido a uma utilizagdo em maior escala, a teoria dos quatro
principios, como descrita na literatura por Beauchamp e Childress: beneficéncia, nao-
maleficéncia, respeito a autonomia e justica, utilizados na clinica como ferramentas para guiar

uma pratica reflexiva (Beauchamp; Childress, 2002).
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Os principios da bioética ndo sdo hierarquicos, os autores defendem uma estrutura de
principios prima facie, ou seja, podem ser intercambiéveis ou sobrepostos. A partir da reflexao,
0s principios se fardo mais ou menos importantes para o agente moral de acordo com a historia
do caso especifico (Beauchamp; Childress, 2002).

De acordo com os quatro principios descritos na corrente hegemonica na Salde, no
campo dos CP principalmente, pode-se resumir: a) principio da beneficéncia: norteia a reflexdo
no sentido de o profissional de salde agir promovendo acGes benéficas ao paciente por meio
de suas intervencgdes; b) principio da ndo-maleficéncia: este principio determina que ndo se
cause danos de forma intencional, algo como a préatica de distanésia dentro do campo de CP
(prolongar a morte com medidas que causam sofrimento ao invés de promover beneficios); c)
principio do respeito a autonomia: visa assegurar o direito do paciente e seus familiares de
questionarem o tratamento e sua conducéo, assegurando-se de que o cuidado entregue esta de
acordo com seu desejo, além de evitar que escolhas sejam feitas de forma unilateral,
prevalecendo o paternalismo. Este principio é considerado como absoluto nas praticas do CP,
contudo caso o paciente ndo esteja apto a decidir por algo, é imprescindivel escutar o outro,
mesmo que se estenda a escuta ao familiar. Neste principio se garante maior respeito pelo
desejo do nucleo paciente-familia; d) principio da justica: ao aplicar este principio no CP,
entende-se como garantir o0 que € de direito ao paciente, no entanto sem entrar na futilidade ou
obstinacao terapéutica, entendendo que os recursos médicos devem ser igualmente distribuidos
entre os pacientes, porém de forma proporcional, dando preferéncia aqueles que de fato se
beneficiam de tais medidas (Beauchamp; Childress, 2002; Bub, 2005; Pinto, 2009).

Neste sentido, pensar nos elementos da bioética principialista aplicados aos cuidados de
pessoas diagnosticadas com deméncia avancada implica em avaliar os beneficios da conduta
profissional (beneficéncia); possiveis danos que a pratica pode trazer (ndo-maleficéncia);
entender a partir da escuta, 0s desejos do paciente e seu nucleo de cuidados seus desejos
(respeito a autonomia) e avaliar também implica¢Ges que alguma conduta tomada possa trazer
para outros pacientes e para o sistema de saude como um todo (justica).

Considerando idosos com deméncia avancada, cujas necessidades nutricionais e
cuidados clinicos podem ser complexos e desafiadores, os CP podem estruturar um equilibrio
entre os principios da sacralidade da vida e a qualidade de vida de maneira proporcional nas
tomadas de decisao (Schramm, 2002).

E imprescindivel que o profissional seja capaz de embasar seus argumentos em
literatura cientifica, de maneira imparcial e respeitosa em relacdo ao nucleo de cuidados,

ouvindo suas demandas e avaliando-as a luz de seu arcabougco tedrico. E importante considerar
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a possibilidade de desfechos negativos e equilibrar as informagdes pertinentes com o apoio ou
as adverténcias em relagdo ao procedimento em questéo.

Embora no inicio do acompanhamento nutricional de um idoso com comprometimento
cognitivo, a colocacdo de uma gastrostomia (GTT) possa ndo ser uma possibilidade
vislumbrada, o profissional deve ser capaz de antecipar as fases da doenca. Isso permitird que
informagdes relevantes e pertinentes sejam trazidas aos nucleos de cuidados ao longo do
acompanhamento, incluindo o estimulo ao desenvolvimento de objetivos personalizados para o
paciente, como a manutencdo da qualidade de vida. Esse conceito € subjetivo e individual,
variando de acordo com as percepcdes e desejos de cada pessoa, 0 que torna essencial a escuta
e 0 acompanhamento continuo do caso, estabelecendo vinculos entre profissionais de saude,
pacientes e cuidadores, sejam eles familiares ou ndo familiares.

A atitude protetora do profissional de saude a partir de um cuidado multidisciplinar
para garantir maior qualidade de vida de acordo com as singularidades dos nucleos de cuidado
fica evidente na leitura de Freitas e Schramm (2013, p. 325):

A vulneracéo dos idosos incapazes de tomar autonomamente uma deciséo correta que
garanta a melhor qualidade de vida no tempo que lhes resta, poderia, em principio,
ser amenizada com o compromisso da equipe em fornecer todas as informacdes
necessarias ao esclarecimento da familia, lancando mao da ajuda de outros
profissionais, como psicélogos e até mesmo bioeticistas.

A consideracdo cuidadosa dos aspectos da beneficéncia e ndo maleficéncia na pratica
médica de indicacdo de GTT desempenha um papel fundamental na tomada de decisdo em
beneficio do paciente e de seu nucleo de cuidados. A beneficéncia orienta os profissionais de
salde a buscarem acdes que promovam o bem-estar do paciente, e ao considerar a GTT, isso
implica garantir que a medida seja benéfica ao fornecer a nutricdo necessaria para evitar a
desnutricdo e suas complicacGes em pacientes com deméncia avancada. Ao mesmo tempo, a
ndo maleficéncia exige que os médicos minimizem os danos e evitem intervencdes que possam
causar sofrimento desnecessario. Portanto, a ponderacdo equilibrada desses principios, com
base nas evidéncias médicas e nas preferéncias do paciente, ajuda a tomar decis6es que melhor
atendam aos interesses do paciente e ao seu circulo de cuidados, considerando tanto 0s
beneficios quanto os riscos associados a GTT (Beauchamp; Childress, 2002).

Adotar uma postura de protecdo nos cuidados aos idosos com deméncia, baseada em
principios de uma bioética imparcial e respeitosa as singularidades individuais, pode contribuir

para diminuir as indicag0es de GTT motivadas pelo medo de julgamentos morais ou religiosos
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por parte do nucleo de cuidados. Além disso, é importante considerar as reflex6es sobre o
valor pessoal e a fragilidade dos pacientes (Rego, 2003; Gieniusz et al., 2018).

Diante da necessidade de considerar valores que influenciam ou deveriam influenciar
no processo de tomada de decisdo em saude, a Bioética Clinica se apresenta como um campo
de conhecimento para analisar, refletir e orientar a pratica a partir de correntes ou perspectivas
tedrico-metodoldgicas que se iniciam no campo da filosofia e que estruturam um discurso

prescritivo, através de diversos referenciais éticos (Costa, 2017).

2.1 A INFLUENCIA DA BIOETICA CLINICA NA INDICACAO DE GASTROSTOMIA

A bioética, “fenomeno criado pela cultura para lidar com a complexa combinacao de
uma revolucéo cientifica, e da crise de valores advinda das transformagdes sociais profundas”
(COHEN, 2008, p. 473), surge como uma ferramenta a partir da ética aplicada para avaliagdo
de condutas em diversas areas, elaboracdo de regras e diretrizes para préticas, especificando
principios e critérios com base na moralidade das a¢bes (Cohen, 2008; Beauchamp; Childress,
2002).

O termo foi construido a partir das palavras gregas bios (vida) e ethos (ética), proposto
pelo oncologista americano Van Rensselaer Potter, em 1970, quando em sua publicagédo
Bioethics, the Science of Survival. A este termo cabe o que seria a juncdo do saber cientifico e
da moral, unindo ciéncia e filosofia (Potter, 1971 apud Pessini, 2013, p. 10; Schramm, 2002).

A bioética tem uma tripla funcéo, reconhecida académica e socialmente como:

1. Descritiva, consistente em descrever e analisar os conflitos em pauta;

2. Normativa com relacdo a tais conflitos, no duplo sentido de proscrever os
comportamentos que podem ser considerados reprovaveis e de prescrever aqueles
considerados corretos;

3. Protetora, no sentido, bastante intuitivo, de amparar, na medida do possivel, todos

os envolvidos em alguma disputa de interesses e valores, priorizando, quando isso for
necessario, os mais “fracos” (Schramm, 2002).

No campo da saude, sobretudo nos processos de tomada de decisdo, a Bioética Clinica
possibilita incorporar valores morais na deliberacgéo, identificando no contexto as questdes
éticas que surgem a partir de possiveis intervencbes para enfrentamento de um problema.
Desta forma, as reflexdes bioéticas aplicadas a clinica se concentram na tomada de decisdo
diante de conflitos da préatica em relacdo ao desenvolvimento biotecnoldgico e da biomedicina

e suas aplicacOes, questdes ligadas a manutencéo, qualidade de vida e sobrevida dos pacientes,
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as acdes dos agentes morais e suas implicagdes na salde dos sujeitos e coletividades (Rego;
Palécios; Siqueira-Batista, 2009).

Conforme descrevem Rego, Palacios e Siqueira-Batista (2009), as teorias bioéticas nédo
sdo simplesmente aplicaveis as situacbes na intencdo de resolver algum conflito ou apenas para
guiar a decisdo mais correta diante de um impasse moral. E de suma importancia a
consideragdo do caso, o dialogo, a andlise das decisdes ser ancorada em argumentos morais
que justifiqguem a pratica (Rego; Palacios; Siqueira-Batista, 2009).

A Bioética se ocupa da moralidade dos atos, incluindo a aplicacdo das tecnologias, nos
cuidados em saude, no sentido de orientar praticas de cuidados aos pacientes morais. Além
disso, sob o principio da protecdo, tais cuidados devem perpassar por questdes singulares que
dizem respeito aos valores morais do sujeito e seu ndcleo de cuidados, considerando o limite
do tratamento entre manter a vida ou prolongar a morte, portanto procurando entender o timing
a partir das intervencdes biotecnoldgicas disponiveis e o significado moral de cada intervencéao
para cada sujeito (Schramm; Rego; Palécios, 2005; Costa; Dias, 2017).

Para fundamentar tais reflexdes no campo da salde, pode-se lancar mdo de diferentes
correntes bioéticas. Em muitos casos, discute-se a pratica em salde apoiando-se no modelo da
Bioética baseada em principios. Este modelo permite uma andlise sistematica dos principios
morais a serem aplicados na biomedicina, pesquisa cientifica e nas préaticas clinicas a partir dos
quatro principios fornecidos pelos autores Beauchamp e Childress: respeito a autonomia,
beneficéncia, ndo-maleficéncia e justica (Beauchamp; Childress, 2002; Rego; Palécios;
Siqueira-Batista, 2009).

2.1.1 A corrente da Bioética baseada em principios

O modelo proposto por Beauchamp e Childress foi a primeira corrente formada,
derivada dos trés principios éticos basicos apresentados no relatério Belmont em 1978:
respeito pelas pessoas, beneficéncia e justica, que objetivou ampliar a discussdo de problemas
éticos na area clinico-assistencial em pesquisas com seres humanos, ap6s denuincia de pesquisa
que tinha como objeto homens negros com diagndstico de sifilis nos EUA, estado do Alabama
(Beauchamp; Childress, 2002).

Os autores Beauchamp e Childress publicaram sua obra Principles of Biomedical
Ethics no final de 1977, onde adicionaram aos trés principios evocados, o de ndo-maleficéncia.
A partir da andlise dos quatro principios da ética biomédica, os autores defendem que 0s

principios s&0 como normas ou guias gerais da ética aplicada. E importante destacar que estes
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principios tém validade em uma estrutura prima-facie, ou seja, ndo sao hierarquicos entre si,
podem ser intercambidveis ou sobrepostos, quando justificados de acordo com o caso
apresentado. Portanto, a partir da reflexdo, os principios se fardo mais ou menos importantes
para 0 agente moral em sua decisdo (Beauchamp; Childress, 2002; Rego; Palacios; Siqueira-
Batista, 2009).

Na abordagem a partir desta corrente, pode-se utilizar um método para aplicacdo dos
principios, os balanceando de acordo com o caso concreto, de modo que nédo se utilizem de
forma mecénica, mas sim tomando-os como obrigacdes morais prima facie, desta forma
julgando a moralidade dos atos, conforme ponderacdo de principios que orientam a agdo
(Rego; Palacios; Siqueira-Batista, 2009).

Com relacdo ao principio respeito a autonomia, derivado do principio de respeito
pelas pessoas no relatério Belmont, parte-se da palavra autonomia, que tem origem grega,
onde autos (proprio) e nomos (governanca) se aproximam do significado de auto governanca.
Uma pessoa autdonoma seria aquela que age de forma livre, de acordo com sua
autodeterminacdo. Para expor o principio de respeito a autonomia, 0s autores expdem e
discutem teorias de autonomia que consideram habilidades como: entendimento, raciocinio,
deliberacdo, administracdo e independéncia nas escolhas dos sujeitos (Beauchamp; Childress,
2002).

Impedir que um sujeito goze de sua autonomia esté relacionado a atitudes paternalistas™
de profissionais de salde que usam sua autoridade estabelecida no cuidado para manter certa
dependéncia dos pacientes, no lugar de garantir a eles informacdes e instrumentos suficientes
para que disponham de escolhas autbnomas. Além da postura paternalista, ha restricdo da
autonomia do sujeito decorrente de condi¢bes temporarias como doencas, depressao, coercao,
ignorancia ou ainda por condicdes clinicas como transtornos cognitivos ou doengas mentais,
por exemplo — Nestes casos pode haver outros individuos capazes de decidir por pacientes ndo
autbnomos ou o principio pode ser superado por outras consideragdes morais que competem
prima facie visando o bem do sujeito (Beauchamp; Childress, 2002).

Desta forma, caso o sujeito ndo esteja em capacidade plena de escolher ou recusar um
tratamento que é indicado, o poder de decisdo é apontado a outro agente moral, podendo estar
neste lugar a instituicdo de saude, o0 médico, um membro da familia ou ainda alguma outra
autoridade como instituicdes do Estado ou do Direito. Assim, deparamo-nos com situagdes que

revelam a complexidade no respeito a autonomia do sujeito (Beauchamp; Childress, 2002).

1% A definicdo de paternalismo inclui violagdo da autonomia, do consentimento e auséncia de beneficio para a
pessoa (Dworkin, 2005).
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O paradigma do principio de respeito a autonomia na clinica esta representado pelo
consentimento livre e esclarecido e considera duas condi¢es essenciais: a liberdade e a
capacidade de agir intencionalmente. A aplicacdo deste principio implica no reconhecimento
do direito do sujeito sobre suas proprias escolhas e acbes, que se relacionam com seus valores
e crencas. O respeito a autonomia também determina que condicBes que propiciem a tomada
de decisOes e realizagédo das agdes sejam garantidas (Beauchamp; Childress, 2002).

O principio da beneficéncia norteia a reflexdo no sentido de realizar atos que
beneficiem os outros como obrigacdo moral, de forma que o bem-estar seja garantido ou que
os beneficios e desvantagens sejam equilibrados conforme os interesses individuais ou de
grupos de pessoas. Norteia o profissional de salde a agir promovendo acfes benéficas ao
paciente por meio de suas intervencdes, ndo somente se abstendo de tomar decisdes que
causem danos, como é defendido pelo principio da ndo maleficéncia (Beauchamp; Childress,
2002).

Ao contrario do principio da ndo maleficéncia, que apresenta regras de proibicdo de
atos, as regras apresentadas pelo principio da beneficéncia exigem a¢des positivas, que nao se
fazem obrigatorias de serem seguidas de forma imparcial e geralmente ndo fornecem motivos
para punicdo legal quando os agentes nao os cumprem. O principio da ndo maleficéncia nos
obriga a agir de forma a ndo causar danos a nenhum individuo sempre, enquanto o principio da
beneficéncia demonstra que agir sempre em beneficio do outro ndo é requisito obrigatério para
gue uma acdo seja moralmente aceita, podendo uma acdo benéfica ser realizada com
parcialidade (Beauchamp; Childress, 2002).

A partir dos principios respeito a autonomia e beneficéncia, pode-se discutir mais a
fundo atitudes paternalistas. O conceito de paternalismo se desenha a partir de conflitos entre
respeito a autonomia e beneficéncia, que podem se estabelecer na préatica clinica ao se
questionar se a autonomia dos pacientes deveria ser prioridade sobre a beneficéncia deles. Na
Bioética baseada em principios, o termo paternalismo pressupde duas caracteristicas
relacionadas ao papel paterno: (i) que o pai age de forma beneficente - de acordo com sua
concepgdo do que é benéfico para seu filho; (ii) o pai assume a posic¢éo de tomada de decisdes
de acordo com o bem-estar do filho, por ser mais sdbio, ao invés de deixar que o proprio faca
suas escolhas (Beauchamp; Childress, 2002).

Nas relacdes entre profissionais de salde e pacientes, o profissional tem treinamento e
conhecimento técnico-cientifico, portanto maior dominio sobre o que seria a escolha de melhor
interesse para 0 paciente, em uma posi¢do autoritaria. Na medicina, o paternalismo pode ser

identificado, por exemplo, quando ha retencdo de informacGes medicas solicitadas pelos
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pacientes, negacdo de uma terapia inovadora para quem deseja experimenta-la, colocacdo de
gastrostomia em idosos com deméncia avangada, sem capacidade de consentir ou sem diretivas
antecipadas de vontade ou representante de suas vontades (Beauchamp; Childress, 2002).

Paternalismo pode ser definido como a “anulagdo intencional das preferéncias ou agdes
de uma pessoa por outra pessoa, onde a pessoa que anula justifica esta acdo apelando para o
objetivo de beneficiar ou prevenir ou mitigar danos a pessoa cujas preferéncias ou ag¢fes sao
anuladas” (Beauchamp; Childress, 2002, p. 215).

O principio da ndo maleficéncia indica a abstencdo de causar danos a outros. Na ética
médica, este principio ¢ idéntico a maxima “Primum non nocere”, latim para “Primeiro, ndo
prejudicar”, atribuida a Hipdcrates, considerado o pai da Medicina. No juramento hipocréatico
feito pelos médicos recém-formados, sdo incorporadas as obrigacGes de ndo maleficéncia e de
beneficéncia: “Aplicarei os regimes para o bem do doente segundo o meu poder e
entendimento, nunca para causar dano ou mal a alguém” (Beauchamp; Childress, 2002).

A ndo maleficéncia é discutida a partir de suas implicacbes nas areas da biomedicina
onde danos podem ocorrer oferecendo uma estrutura para tomada de decisbes sobre
procedimentos mantenedores de vida ou assisténcia a morte considerando tradicGes de ética
meédica: limitacdo e retirada de tratamentos sustentadores de vida; tratamento extraordinario e
ordinario; tecnologias sustentadoras da vida e tratamentos médicos e efeitos pretendidos e
previstos (Beauchamp; Childress, 2002).

A partir deste principio sdo considerados problemas morais na protecdo de pacientes
sem competéncia moral com a distingdo entre ndo maleficéncia e beneficéncia, além de se
estenderem a negligéncia e a problemas na decisdo de tratamentos, com a distin¢do entre
limitacdo e retirada deles. Os autores argumentam que muitos profissionais e familiares
concordam em limitar tratamentos que nunca iniciaram, mas ndo na retirada dos que ja foram
iniciados, por acreditarem que parar o0 tratamento acarreta maiores consequéncias do que ndo
os iniciar. Concluem que a distincdo entre limitacdo e retirada de tratamentos é moralmente
indefensavel e pode ser moralmente perigosa, dependendo do caso em que um dos dois pode
ser justificado e € uma discusséo que leva em consideracao beneficios e 6nus das decisdes para
0 paciente (Beauchamp; Childress, 2002).

Em relacdo as justificativas do principio de ndo maleficéncia, os autores discutem a
regra do duplo efeito, onde distingdo entre tratamento ou ndo tratamento é feita sobre os efeitos
pretendidos e efeitos meramente previstos da acdo, a fim de justificar que um ato que tenha

como resultado um efeito positivo e um negativo (como a morte) nem sempre é moralmente
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indefensavel. Demonstram entdo, as quatro condi¢Oes aplicadas a regra de duplo efeito

utilizadas para justificar uma acdo moralmente permissivel:

1. A natureza do ato. O ato deve ser bom, ou pelo menos moralmente neutro,
independentemente de suas consequéncias.

2. A intencdo dos agentes. O agente pretende apenas o efeito bom, ndo o efeito ruim.
O efeito negativo pode ser previsto, tolerado e permitido, mas ndo deve ser
intencional.

3. A distin¢do entre meios e efeitos. O efeito ruim ndo deve ser um meio para o efeito
bom. Se o efeito bom fosse o resultado causal do efeito ruim, o agente tentaria o
efeito ruim em busca do efeito bom.

4. Proporcionalidade entre o efeito bom e o efeito ruim. O bom efeito deve superar o
mau efeito. Ou seja, o efeito negativo é permitido apenas se uma razdo proporcional
compensar a permissao do efeito negativo previsto (Beauchamp; Childress, 2002, p.
165).

Na tomada de decisdo sobre a colocacdo de gastrostomia em idosos com deméncia
avancada, € importante considerar os principios éticos da beneficéncia (fazer o bem) e néo-
maleficéncia (evitar o mal). A ética médica baseia-se nesses deveres absolutos para determinar
se a acdo médica é correta. No entanto, é essencial entender que nem sempre é obrigatorio
fornecer tratamentos ou tomar decisdes nesse contexto (Schramm, 2000).

Na tomada de decisdo sobre a colocacdo de gastrostomia em idosos com deméncia
avancada, é imperativo que os principios éticos da beneficéncia e ndo-maleficéncia orientem o
processo. A ética médica, que se apoia nesses deveres éticos fundamentais, desempenha um
papel vital na avaliacdo das acdes médicas. No entanto, a luz das perspectivas sobre o biopoder
e a influéncia tecnoldgica, é crucial reconhecer que nem sempre a intervencdo médica é a
resposta mais apropriada. Em alguns casos, priorizar a qualidade de vida, a autonomia do
paciente e 0 respeito as vontades expressas previamente pode implicar em escolher opcdes
menos invasivas ou até mesmo renunciar a intervengdes tecnologicamente avancadas
(Beauchamp; Childress, 2002; Foucault, 2008).

Dependendo da proporcionalidade e do caso em questdo, a indicacédo e disponibilidade
de recursos de tratamento, ndo necessariamente significardo atendimento ao melhor interesse
do paciente, podendo inclusive gerar violacdo destes interesses, quando outros fatores superam
os beneficios esperados (Beauchamp; Childress, 2002).

O principio da justica, por fim, quando aplicado & moralidade das a¢gdes em satde pode
ser analisado de formas multifatoriais, tendo sido descrito por diversos autores, adotando
diferentes abordagens. S&o descritas seis teorias de justica com foco na moralidade pelos
autores, a fim de discutir principalmente desigualdades no acesso aos cuidados de saude e

custos dos cuidados de saude (Beauchamp; Childress, 2002).
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Ao aplicar este principio aos cuidados em saude, entende-se como garantir o que é de
direito ao paciente, no entanto sem entrar em situacOes de futilidade ou obstinagdo terapéutica,
entendendo que os recursos médicos devem ser igualmente distribuidos entre os pacientes,
porém de forma proporcional, dando preferéncia aqueles que de fato se beneficiariam de tais
medidas. Segundo o principio da justica os recursos em saude, os direitos e as obrigacdes
relacionadas ao campo biomédico devem ser distribuidos com equidade para todos
(Beauchamp; Childress, 2002).

Devido ao modo como temos avancado nos cuidados em salde com a crescente ideia
de Estado Minimo, ha certa tendéncia na saude publica que d& énfase ao autocuidado e a
autorresponsabilidade da prdpria satde na prevencdo de doencas, uma abordagem fragmentada
que muitos paises adotaram em seus sistemas de salde que as varias teorias de justica nao
justificam. Desta forma, a Bioética de Protecdo surge como ferramenta que se alia a ética
clinica, de forma a estruturar agdes individuais e coletivas visando a protecdo do adoecido,
para além de sua utilizacdo aplicada a Satde Publica de uma forma mais proxima a realidade
dos paises sul-americanos (Kottow, 2012; Schramm, 2017).

A bioética baseada em principios tem sido utilizada ao longo dos anos para discutir
questdes clinicas, relacdo médico-paciente e sobretudo questdes relacionadas a autonomia de
pacientes, por vezes se sobrepondo aos outros principios e a outras consideragdes,
aproximando a autonomia do individualismo ou egoismo. Ao utilizar esta corrente como Unica
fonte de reflexdo para tomada de decis6es, podem surgir lacunas quanto a extensdo das ac6es
ao coletivo populacional, bem como a consideracdo de uma heterogeneidade da populacéo,
reconhecendo sociedades como as latino-americanas, onde podem ser identificadas camadas de
vulnerabilidade. Seguindo esta necessidade de abranger a discussdo da moralidade, neste
trabalho é proposto um olhar a partir da Bioética de Protecdo, modelo elaborado por estudiosos
latino-americanos como proposta de reflexdo no contexto de saude publica (Kottow, 2005;
Garrafa; Azambuja, 2007; Schramm, 2009).

Esta corrente central recebe criticas por falhar em considerar diversidades nas
realidades econémicas, tecnoldgicas e culturais ndo pertencentes aos EUA e Europa, uma vez
que seu foco é sobre relacBes individuais, como médico-paciente enfatizando a autonomia. A
populacdo no contexto latino-americano vivencia questdes com a Saude Publica que uma
bioética de perspectiva anglo-saxdnica ndo € capaz de dar conta, por falta de discussdo com
propostas que considerem as popula¢des mais vulneraveis, como as de paises que sofrem mais

as consequéncias do capitalismo (Kottow, 2009).
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2.1.2 A corrente da Bioética de Protecao

A partir da critica ao modelo hegemdnico de uma bioética europeia, com énfase na
autonomia e insuficiente critica social, a bioética com enfoque latino-americano propde a
colocagdo de questbes proprias em seu discurso, refletindo sobre as dimensbes éticas
conflitantes nas préaticas biomédicas, principalmente em instituices de saude publicas que
lidam com sociedades marginalizadas, empobrecidas e onde o discurso do respeito a
autonomia ndo é suficiente quando questdes como acesso e equidade ainda sdo problemas
crescentes (Schramm; Kottow, 2001).

A corrente critica de bioética é uma abordagem que questiona as estruturas e poderes
subjacentes na tomada de decisdes éticas em saude. Em vez de refutar correntes mais
estabelecidas, como a primeira citada, complementa essas perspectivas, oferecendo uma
andlise aprofundada das influéncias sociais, politicas e econémicas que moldam as questdes
éticas. Neste caso, a corrente critica utilizada nos ajuda a ampliar o escopo da bioética e
fornecer uma compreensdo mais completa das complexidades envolvidas nas decisdes méedicas
e de saude. Assim, a corrente critica enriquece o debate ético, tornando-o mais sensivel as
realidades sociais e oferecendo reflexdes sob outra perspectiva para uma tomada de decisao.

Criticos argumentam que a corrente bioética baseada em principios € uma ferramenta
insuficiente diante de alguns problemas atuais por ndo incorporar de forma transversal
questdes como adaptacdo cultural de outros paises que operam de forma diferente do modo
estadunidense ou por ndo considerar populagdes com maiores indices de exclusdo social, como
€ 0 caso da América Latina e Africa (Garrafa; Azambuja, 2007).

Esta ampliacdo conceitual da Bioética, que vem ocorrendo desde os anos 90, com maior
consolidacdo em 2005 com a publicacdo da Declaracdo Universal da Bioética e Direitos
Humanos, permite observar debates alem dos temas mais recorrentes da area biomédica e
biotecnologica, expandindo a discussdo para temas sociais, sanitarios e ambientais (Garrafa;
Azambuja, 2007).

Ao enfrentar problemas morais e éticos que emergem da assisténcia em saude publica
surge a questdo sobre a capacidade da Bioética em dispor de ferramentas suficientes para lidar
com os principais dilemas morais que afetam as praticas. Embora a bioética por principios seja
bastante difundida e consagrada na ética clinica, este ndo € o modelo mais adequado e
completo para ser aplicado a satde publica, pois se destina basicamente a servir de guia moral
nas interagdes entre individuos — relacdo medico-paciente ou pesquisador e objeto (Schramm;
Kottow, 2001; Beauchamp; Childress, 2002).
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No inicio do século XXI na América latina Schramm propde a Bioética de Protecdo — no
campo da ética aplicada e das bioéticas com o estabelecimento de uma interface entre a satde
publica e as praticas de saide — como uma ferramenta da moralidade aplicada as praticas
sanitarias, a fim de quebrar com a tentativa de resolucdo dos contextos de salde coletiva
adaptadas da perspectiva anglo-saxonica, Bioética baseada em principios, e de acordo com a
realidade socioecondmica de paises em desenvolvimento, considerando as restricdes de
liberdade reduzida por privacgdes, falta de empoderamento e a predisposicdo ao padecimento
pelo aumento das suscetibilidades (Schramm; Kottow, 2001; Kottow, 2009, 2012; Schramm,
2017).

A partir do interesse pela Bioética em outros contextos de vida, como é o caso da salude
na América Latina, o discurso majoritario passa a ser assimilado e se distingue desenvolvendo
uma corrente bioética a partir do principio de protecdo, que déa visibilidade para questdes como
marginalizacdo de populagdes em decorréncia da pobreza, iniquidades sociais, atuagédo do
Estado, entre outras questdes relacionadas ao contexto de salude publica e suas praticas
sanitarias (Kottow, 2009).

A Bioética de Protecdo pode ser aplicada aos concernidos morais que sdo reconhecidos
como vulnerados, ou seja, aqueles ndo capazes de se protegerem de forma autbnoma ou sem a
protecdo da familia, do grupo, do Estado ou da prépria sociedade a que pertencem no contexto
de Saude Publica. O paciente é, portanto, o sujeito com maior necessidade de ag¢fes protetoras
de caréater terapéutico (Kottow, 2009; Schramm, 2017).

Entende-se por protecdo a atitude de garantir as necessidades essenciais dos concernidos
morais para que estes possam atender a outras necessidades ou interesses proprios. O principio
de protecdo surge a partir da evocagdo de outras eticas de solidariedade e principios de
responsabilidade e nega qualquer tipo de paternalismo, da mesma forma que ndo se equipara
ao principio de beneficéncia e ndo se atém tanto a énfase na autonomia, apresentados na
corrente principialista de Beauchamp e Childress no sentido em que considera o individuo
como detentor de certa autonomia, mesmo se encontrando em situagdo de vulnerabilidade. A
partir de uma postura protetora, o individuo nunca esta desprovido de todas as capacidades e
ndo deve ser tratado como alguém totalmente sem autonomia (Schramm; Kottow, 2001;
Kottow, 2012).

Em cuidados a certos grupos especificos, por exemplo, pode-se dizer que ha uma
autonomia fragmentada, onde o individuo pode se encontrar parcialmente dependente, mas
também manter alguma lucidez em relagdo as decisdes que afetam sua condicdo de saude.

Quando areas de autonomia ndo sdo consideradas e respeitadas ou quando as capacidades
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autbnomas ndo sdo monitoradas, a protecdo perde sua justificativa moral e regride ao
paternalismo autoritario (Kottow, 2012).

O vulnerado, desta forma, como define Kottow (2009, p. 37), para além do sujeito
vulneravel, ¢ identificado como aquele com uma maior necessidade de acbes protetoras de
carater terapéutico, como nos casos de incapacidades por doencas que sdo acometidos e por
uma situacdo em que a vulnerabilidade pode ser atenuada ou reduzida, de acordo com o
contexto (Kottow, 2009).

Ao adotar uma postura protetora, surge 0 compromisso que se estabelece a partir da
deciséo de proteger o vulnerado. Uma vez que se toma a decisdo de cuidar, se estabelece um
dever irreversivel. A decisdo é como um acordo unilateral, onde ndo se espera reciprocidade e
que ndo pode ser quebrado sem que configure uma transgressdo ética. E um compromisso
irrenunciavel (Schramm; Kottow, 2001; Kottow, 2012).

A Protecdo se firma como um compromisso ético livremente assumido e, ap6s iniciada,
implica em o agente protetor se fazer disponivel por quanto tempo for necessario, ou seja, por
quanto tempo o dependente de cuidados ainda necessitar por nao estar apto para desempenhar
seu autocuidado. Entende-se que a protecdo € um processo continuo, de apoio e
empoderamento do dependente para que este possa desenvolver capacidades de seguir seus
préprios objetivos existenciais (Kottow, 2012).

Os atos de cuidado a saude do vulnerado ndo tém um fim planejado, porém nédo sdo
ilimitados e nem invariaveis, apresentando variacdes ao longo do tempo em que o cuidado é
dispensado, justamente porque o propoésito € empoderar o dependente de cuidados. Desta
forma, ao longo do tempo a prote¢cdo vai diminuindo e vai se tornando redundante ou
supérflua. Neste sentido, permanecer como agente protetor por mais tempo que 0 necessario
acaba por configurar uma violagdo da autonomia do sujeito vulnerado, podendo submeter o
mesmo a um paternalismo autoritario (Kottow, 2012).

Para a Bioética de Protecdo, a responsabilidade moral do agente de salde considera a
pluralidade dos valores e interesses que perpassam as coletividades e deve ser utilizada como
ferramenta aplicada a pacientes morais considerados vulneraveis. Além disso, nesta corrente é
possivel discutir a moralidade das praticas em satide atravessadas pela biotecnociéncia* com o
objetivo ndo apenas de refletir sobre as praticas, mas também de prescrever e proscrever atos

de acordo com o impacto e implicacOes das acbes aos sujeitos envolvidos, concernidos e

1 Termo definido pelo proprio autor como “o conjunto interdisciplinar e integrado de saberes teoricos,
habilidades tecnocientificas e aplicagdes industriais referentes a sistemas e processos vivos [...]” (Schramm;
Rego; Braz; PalacioS, 2005, p. 16).
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agentes morais, levando em consideracdo a qualidade de vida destes (Schramm, 2005, 2009).

A Bioética de Protegdo se alinha com outros campos de cuidados, onde pode ser
utilizada como uma ferramenta tedrica para refletir e discutir a moralidade das praticas de
salde a medida que integra saberes das areas das ciéncias da vida e da saude, da biotecnologia,
das areas humanas e sociais (Schramm, 2017).

Esta corrente foi idealizada para lidar com conflitos morais, ndo sé de modo interpessoal,
mas da saude publica de forma geral, considerando a qualidade de vida de individuos e
populacdes que ndo possuem seus direitos fundamentais garantidos, impossibilitados, portanto,
de concretizar seus projetos de vida moralmente justificaveis, pois ndo ha estruturas politicas
de saude publica que os garantem (Schramm; Kottow, 2001; Schramm, 2002, 2003).

A Bioética de Protecdo (BP) visa a solucdo de conflitos morais relacionados a salide de
individuos e populac6es vulneradas com o objetivo principal de garantia dos direitos humanos,
possibilitando uma vida digna e com qualidade aos sujeitos e populagfes. Deste modo, pode
ser utilizada tanto em relagdes médico-paciente, quanto em campos de Biopolitica, com a
consideracdo de usuarios de um sistema de salde e as regulamentacdes e protocolos
formulados dentro e para ele (Schramm, 2005).

Para além do carater descritivo e normativo que pretende dar conta, a BP se propde a
amparar sujeitos vulnerados diante de sua condicdo de fragilidade sob uma estrutura de poder,
definida como a biopolitica, controlando riscos e efeitos secundarios do emprego da
biotecnociéncia, considerando valores morais, antecipando riscos, implicando o Estado no que
se entende como dever para garantias de uma protecdo diante de ameacas e desamparos das
pessoas (Schramm, 2005).

Neste sentido, a Bioética de Protecdo se coloca como uma perspectiva que se relaciona
com o cuidado e a protecdo dos sujeitos, capacitando moralmente individuos e populagdes para
enfrentar conflitos comuns a vida. O estudo da ética desempenha um papel fundamental na
tomada de decisdo em saude, fornecendo uma base moral para guiar as a¢des dos profissionais
e sistemas de saude. Nesse contexto, a Bioética de Prote¢do surge como uma perspectiva que
enfatiza o cuidado e a protegdo dos sujeitos envolvidos, capacitando-os moralmente para
enfrentar conflitos comuns a vida (Siqueira-Batista; Schramm, 2009; Kottow, 2009).

Essa abordagem bioética possui quatro raizes que a fundamentam. Primeiramente,
destaca-se 0 compromisso do Estado em garantir a protecdo dos cidaddos e sua saude,
fornecendo um arcabouco regulatério que busca salvaguardar os interesses dos individuos e

populacbes. Em segundo lugar, a Bioética de Protecdo valoriza a convivéncia dos sujeitos e
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sua interface ética, reconhecendo a importancia das relagdes humanas e do respeito a
dignidade de cada pessoa (Siqueira-Batista; Schramm, 2009; Kottow, 2009).

Uma terceira raiz esta relacionada as limitagfes encontradas no modelo hegemdnico
europeu da bioética, que se baseia em principios abstratos. A Bioética de Protecdo busca
superar essas limitacdes, priorizando as realidades e contextos especificos da América Latina,
onde ha desigualdades sociais, falta de empoderamento dos individuos e maior vulnerabilidade
a violacgdes de direitos (Siqueira-Batista; Schramm, 2009; Kottow, 2009).

Ao considerar essas raizes, a Bioética de Protecdo se apresenta como uma abordagem
ética mais sensivel e contextualizada, com énfase no cuidado e protecdo dos sujeitos,
contribuindo para uma tomada de decisdo em salde mais justa e adequada as necessidades das
populacgdes envolvidas (Siqueira-Batista; Schramm, 2009; Kottow, 2009).

A Bioética de Protecdo e a Bioética por Principios podem se complementar na questao
da indicacdo de GTT para pacientes com deméncia em estagio avancado a partir do
reconhecimento da vulnerabilidade dos pacientes, destacando a necessidade de protegé-los de
intervencdes invasivas e desnecessarias que possam causar mais danos do que beneficios.

A partir de uma reflexdo considerando as correntes, pode-se equilibrar os interesses do
paciente e os imperativos éticos da medicina, permitindo que a decisdo de realizar uma GTT
seja guiada por principios éticos sélidos, mas ao mesmo tempo maleaveis. Isso significa que a
decisdo pode levar em conta as preferéncias e a qualidade de vida do paciente, bem como o0s
possiveis beneficios e riscos do procedimento. Ao combinar a Bioética de Protecdo, que
ressalta a importancia de evitar danos e proteger os mais vulneraveis, com a Bioética por
Principios, que fornece uma estrutura ética abrangente, os médicos e profissionais de saude
podem tomar decisdes mais informadas e compassivas em relacdo a GTT em pacientes com

deméncia avancada.
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3 RESULTADOS E DISCUSSAO

Embora a proposta do trabalho ndo seja revisdo sistematica ou integrativa, a partir dos
estudos identificados na busca, formaram-se as duas categorias de andlise que geram as
reflexdes a seguir: “Reflexdes sobre o processo de tomada de decisdo na instituicdo de GTT
em idosos com deméncia em estagio avangado” e “Evolucdo clinica dos pacientes com
deméncia avangada submetidos a gastrostomia”.

Para melhor discusséo no texto, a autora organizou no quadro a seguir (quadro 3) os
artigos selecionados identificados pela letra A seguida de nimero, de acordo com a leitura a
partir da busca, sendo descritos também os autores e 0 ano de publicacdo, pais onde foi
realizado, seu titulo e objetivos, bem como o tipo de estudo.

Partindo da leitura dos textos, atravessados pelas reflexdes dos referenciais teéricos

trabalhados, seguem os resultados e discussao.

Quadro 3 — Caracterizacao das publicacdes selecionadas

Identificacdo [ Autores/Ano Pais Titulo Objetivos Tipo de estudo
Physician opinions on
decision making for . -
Estados ercutaneous Investigar opinides
Al Fessler etal. | Unidos da pendosco ic dos médicos sobre Qualitativo
(2019) América astrostom p(PEG) tomadas de decisdes
(EUA) g feeding%ube na colocagdo de GTT.
placement.
Avaliar o
conhecimento e as
Percutaneous Feeding m%?jrif:izgsf)oet)srg‘ezas
Tubes in Individuals recomendacdes
A2 Glerglzl:)slzstit al. EUA gg;g‘:;’;rﬁg "Choosing Wisely" Qualitativo
Physicians “Choosing em relaga~o a
Wisely™ recomendacdes de
) colocacéo de GTT em
pacientes com
deméncia avangada
Elucidar as atitudes e
A bridge to cross: conhecimentos das
Tube feeding and the e‘lﬁ'\i)gls\/?;aza#ge
Greenfeld, Gil e barriers to rocesso de tomada
A3 Agmon (2020) Israel implementation of cFi)e decisio em torno Qualitativo
palliative care for the . x
. da alimentagéo por
advanced dementia
atient sonda para pessoas
P ' com deméncia
avangada.
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Percutaneous Entender as escolhas
Kotzampassi, et - endoscoplc_ dos famlllares em Coorte
Ad al. (2016) Grécia gastrostomy in relacdo a colocagdo lonaitudinal
' dementia suffering de GTT em pacientes g
Greek individuals. idosos com deméncia.
Examinar atitudes e
. significados culturais
Dilemmas for L
. dos responsaveis por
guardians of £550aS COM
A5 Gil etal. (2018)] Israel advanced dementia PESSC Qualitativo
. . deméncia avangada
patients regarding decisio d
tube feeding na geclsao de
' colocacéo de nutricdo
enteral.
Baeza- Uso de sondas de . Dgscre~ver as .
. indicacdes e as Descritivo
A6 Monedero Espanha gastrostomia en L )
~ complicacBes da GTT | Retrospectivo
(2016) mayores de 75 afios. . X
em pacientes idosos.
PEG Insertion in Comparar o lmpacto
. : no estado nutricional,
Patients With
. taxa de re-
Dementia Does Not Lo .
o hospitalizacéo e risco
Improve Nutritional ; .
Ayman et al. de mortalidade em Descritivo
A7 Israel Status and Has Worse . .
(2017) pacientes com e sem Retrospectivo
Outcomes as deméncia ou com
Compared With PEG A
- cancer de cabeca e
Insertion for Other 0ESCOCO qUE
Indications. realizaram GTT.
Survival in older Avaliar o risco de
. adults with dementia mortalidade ap6s Observacional
Ticinesi et al. . . ) ~ ~
A8 (2016) Italia and eating problems: | colocacéo de GTT em nao
To PEG or not to pacientes idosos com randomizado
PEG? deméncia.

Fonte: Quadro elaborado pela pesquisadora.

3.1 REFLEXOES SOBRE O PROCESSO DE TOMADA DE DECISAO NA INSTITUICAO
DE GASTROSTOMIA EM IDOSOS COM DEMENCIA EM ESTAGIO AVANCADO

A prética de colocacdo de gastrostomia em idosos com deméncia em estagio avancado

pode ser avaliada e validada a partir de correntes bioéticas que ponderem principios para o

agente moral embasar sua indicacdo e justificar moralmente sua conduta, como no caso da

bioética baseada em principios, aplicando-os prima facie visando a conducdo do caso.

Questiona-se se isto é suficiente, visto que a intervengdo pode impactar de maneiras diferentes

cada nucleo de cuidados, a partir de possiveis desdobramentos com a colocacdo da sonda, ou

de acordo com as expectativas dos sujeitos envolvidos.

Partindo da corrente bioética baseada em principios dos autores Beauchamp e Childress

(2002), sdo fornecidos os quatro principios prima-facie que em geral sdo utilizados na
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justificativa para a indicacdo e confeccdo de GTT. O argumento da beneficéncia prevalece
quando é discutido sobre possiveis beneficios que a intervencdo pode gerar; no entanto,
quando ampliamos o horizonte de consideracfes acerca do sujeito e de suas necessidades em
salide, nota-se 0 entrave para a consideracdo do balanco entre riscos, beneficios e condi¢cfes de
vulnerabilidade dos sujeitos envolvidos (Beauchamp; Childress, 2002).

A instituicdo da GTT em idosos com diagnostico de deméncia pode trazer desafios
adicionais caso haja pouco suporte familiar e recursos financeiros limitados para atender as
novas demandas do tratamento. Muitas vezes, o cuidador responsavel também é um idoso com
limitacbes funcionais, e a necessidade de fornecer uma dieta artesanal que requer diversas
orientacbes e cuidados especificos pode ser um investimento enorme em termos de
compreensdo, destreza e tempo. Essa demanda intensa pode sobrecarregar o cuidador ao longo
do tempo, afetando o cuidado prestado ao idoso e aumentando a vulnerabilidade de todos os
envolvidos na situacdo, especialmente do paciente. Portanto, é essencial considerar
cuidadosamente a disponibilidade de suporte e recursos antes de instituir a GTT, a fim de
garantir uma abordagem mais segura e adequada para a tomada de decisdo em salde desses
idosos com deméncia avangada (Novelli; Nitrini; Caramelli, 2010).

Diante da possibilidade de colocagdo de gastrostomia, a Bioética de Protecdo se mostra
como uma abordagem relevante. O bindmio beneficéncia/ndo-maleficéncia, embora
importante, pode nédo ser suficiente para abordar completamente a moralidade da acdo de
forma longitudinal, focando apenas no alivio imediato do sofrimento na decisdo da GTT.

Frequentemente, a argumentacdo técnica médica se baseia em principios como
autonomia, beneficéncia, ndo maleficéncia e justica ao considerar as biotecnologias em geral,
podendo, por vezes, estar ignorando as dimensdes da qualidade de vida e as subjetividades do
paciente e seus cuidadores. Isso pode resultar na falta de exploracdo de possiveis riscos para
individuos vulneraveis, aumentando a probabilidade de atitudes paternalistas por parte dos
médicos (Beauchamp; Childress, 2002; Kottow, 2012; Schramm, 2017).

Os estudos selecionados Al, A2, A3 e A5 trazem elementos que se relacionam com a
indicacdo clinica de gastrostomias para idosos com diagndstico de deméncia em estado de
evolugédo considerado avangado. Discute-se, desta forma, que estas indicacdes partiram do
conhecimento técnico aplicado dos meédicos que assistiram os nucleos de cuidados,
demonstrando em alguns casos processos de tomada de decisdo no contexto social de
cuidados, incluindo a equipe de saude assistente, a familia e suas percepg¢des (Gieniusz et al.,
2018; Gil et al., 2018; Fessler et al., 2019; Greenfeld; Gil; Agmon, 2020).
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Nessa complexa relagdo entre profissional de salde e paciente, os limites do
paternalismo nem sempre séo claros, sendo influenciados pelas expectativas dos pacientes em
seus contextos sociais, culturais, religiosos e emocionais. Além disso, as concep¢des de
autonomia e doenca guiam o comportamento médico ao buscar tomar a melhor deciséo
possivel, considerando todos os aspectos clinicos envolvidos. Dessa forma, a Bioética de
Protecdo se mostra como uma perspectiva que valoriza a protecdo e o cuidado dos sujeitos,
levando em conta suas singularidades, para uma tomada de decisdo mais ética e humanizada
(Beauchamp; Childress, 2002; Kottow, 2012; Schramm, 2017).

O binébmio beneficéncia/ndo-maleficéncia ndo parece ser capaz de dar conta da
moralidade da acdo de forma longitudinal, visto que reflete sobre a pratica no momento de
colocacdo da GTT e alivio do sofrimento com a resolucédo do problema como ele se apresenta
naquele momento, de forma transversal, visto que uma via de nutricdo deve ser definida
(Beauchamp; Childress, 2002; Kottow, 2012; Schramm, 2017).

Na leitura de Al e A2 nota-se a forte influéncia do profissional de salude sobre a
colocacdo de GTT, seja a partir de critérios estabelecidos com relagdo a pratica ou suas
convicgdes morais, 0 que afasta o profissional de uma atitude protetora, bem como o aproxima
uma pratica mais paternalista, sem garantia de respeito a autonomia do paciente (Gieniusz et
al., 2018; Fessler et al., 2019).

O uso das biotecnologias é alvo de discussdo na Bioética clinica em diferentes
perspectivas ou correntes bioéticas, sendo a Bioética da Prote¢cdo uma das correntes que se
debruca sobre a biotecnociéncia como um dos objetos de estudo, expandido a reflexdo sobre o
modo como se cuida diante de conflitos morais que emergem da pratica clinica, em casos
concretos (Schramm, 2009, 2017).

A relagdo entre paciente e médico faz emergir reflexdes sobre a intervencdo no sentido
do poder biomédico como estratégia biopolitica em realizar procedimentos com base em seus
saberes e na disponibilidade de tecnologias, por vezes baseados em argumentos da
beneficéncia do ato, seja pela manutencéo da sacralidade da vida ou se apoiando na tecnologia
para intervir garantindo nutri¢cdo ao paciente. Praticas proximas ao poder, realizadas de forma
paternalista, quando ndo h& a inclusdo ou consideracdo dos desejos e valores do individuo na
decisdo (Freitas; Schramm, 2013).

A critica que se pde € sobre a razoabilidade na reflexd@o, que parece identificar o sujeito
vulnerado como o objeto de intervencdes ao invés de objeto de cuidado, de protecdo, refletindo
sobre a moralidade da acdo como 0 que seria mais respeitoso a biografia subjetiva, que

garantiria um maior bem-estar e qualidade de vida diante da fragilidade generalizada do
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paciente e seu nucleo de cuidados, pois se ndo ha garantias de que a intervencdo sera
modificadora de forma positiva, a reflexdo para a indicagdo parece partir apenas da
disponibilidade de recursos tecnologicos e ndo da consideracdo do real aproveitamento do
novo dispositivo, como qualidade de vida do sujeito e de seus cuidadores (Schramm, 2009).

Uma estrutura moralmente defensavel para a indicacdo de GTT em individuos com
deméncia avangada deveria partir do conhecimento do nucleo de cuidados, considerando seus
valores e justificativas para a conducéo do caso, visto que, diante da situacdo, um profissional
que dispde de tecnologias hospitalares pode ser mais desafiado em considerar outras
dimensdes (fisica, psiquica, social, espiritual) do paciente, do que em encontrar a resolucdo da
dificuldade em alimentar. Portanto, para que a atuacdo de um profissional ou de uma equipe de
salde seja efetiva, € importante ndo so dispor de competéncia técnico-cientifica e fazer uso das
tecnologias mais duras, mas também ser capaz de compreender os estagios de vida e de
doenca de um sujeito, além de considerar e respeitar o que é trazido por aqueles que vao em
busca do cuidado, lancando méo de tecnologias leves, como o fornecimento de informagdes
sobre o quadro e sua evolucéo (Silveira; Ciampone; Gutierrez, 2014).

A partir da BP pode-se incluir nas consideragfes do corpo clinico o principio da
qualidade de vida, através da antecipacdo de possiveis necessidades e que podem surgir ao
longo do caminho dos cuidados nutricionais e médicos em deméncia avancada. Como indica a
literatura, ndo h& evidéncias que fornecam suporte a indicagdo e, ainda que existissem, seria
necessario um processo de ponderagdo sobre as implicacfes da pratica. Deve-se considerar que
qualquer intervencdo terapéutica € uma técnica em pratica que parte da aplicacdo da
biotecnociéncia a fim de modificar certa realidade na vida dos sujeitos em situagdo de
necessidade, neste caso especifico, uma doenca neurodegenerativa em estagio avancado
(Davies et al., 2021; Freitas; Schramm, 2013).

Os profissionais de saude na assisténcia deveriam ser capazes de reconhecer as camadas
de vulnerabilidade existentes nos pacientes e seus familiares e/ou cuidadores, de modo que 0s
tratamentos propostos e disponibilizados fossem capazes de garantir, para além da resolucao
de qualquer agravo a saude, dignidade, protecdo e principalmente o atendimento de seus
desejos (Kottow, 2012; Schramm, 2017).

Pesquisa realizada por Punchik et al. (2018) avaliou conhecimentos e atitudes de 240
médicos no Sul de Israel que atuam tanto na atencdo primaria quanto em um hospital
universitario diante da alimentacdo enteral. Os resultados discutidos levaram os autores a

concluirem que existem lacunas no conhecimento entre os medicos sobre o uso de alimentacdo
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enteral e suas consequéncias em pacientes com deméncia avangada, sob uma perspectiva de
cuidados paliativos (Punchik et al., 2018).

Mesmao os profissionais de saude tendo que lidar com pacientes em fase final de vida e
acompanharem pacientes com doencas cronicas, ainda se discute pouco sobre CP,
especialmente ao longo da graduacdo, e quando ocorrem discussdes sobre terminalidade ou
abordagem paliativa, estas séo breves e superficiais, ndo havendo espacgo para incluséo dos
conceitos dos CP, ainda que a formacdo médica, por exemplo, traga em suas diretrizes
curriculares diversos eixos em que caberia um aprofundamento no tema (Pineli et al., 2016).

Malta, Rodrigues e Priolli (2018) discutem como a cadeira curricular académica
Cuidados Paliativos auxilia o estudante, futuro profissional de saide em sua pratica. O
conhecimento gera uma superacao de seus proprios medos frente a finitude, consequentemente
gerando uma diminuicéo da ansiedade envolvida nas praticas que dizem respeito a cuidados de
fim de vida. Ser exposto aos principios do Cuidado Paliativo é fundamental para que
profissionais de salde sejam capazes de alinhar suas préaticas as necessidades da populagdo
com este perfil de cuidado, principalmente por conta do avanco das doencas cronico-
degenerativas (Malta; Rodrigues; Priolli, 2018).

As lacunas nos conhecimentos dos profissionais se relacionam com a moralidade na
indicacdo e confeccdo de gastrostomia, que podem ser discutidas com base no vulnerado —
neste caso o0 idoso, diagnosticado com deméncia avancada, neste momento em que se encontra
no limite entre receber a intervencdo ou ndo. Pode-se discutir através da Bioética de protecdo a
necessidade de estender o olhar dos profissionais para uma forma mais protetora de lidar com
0 nucleo de cuidados, visando a habilitacdo de individuos para enfrentar conflitos, retirando
tanto da pratica intervencionista quanto do imaginario do ndcleo de cuidados o enfrentamento
das situacOes de saude sob a oOtica do bindmio vida-morte e construindo a possibilidade de
expandir para a qualidade de vida do sujeito a partir de seus valores (Schramm, 2002;
Siqueira-Batista; Schramm, 2009).

Nesta tematica, os autores Rego, Palacios e Siqueira-Batista (2009) também defendem
um cuidado que considere o individuo como integrante de outros nucleos sociais, como o de
uma familia, de seu trabalho, de seu ambiente de lazer, de suas experiéncias fisicas e
emocionais antecedentes; ou seja, considerar o sujeito em sua integralidade, e que possam ser
justificados moralmente e ndo apenas tecnicamente as intervencgdes a partir da biotecnociéncia
(Rego; Palacios; Siqueira-Batista, 2009).

A indicagdo e confeccdo de gastrostomia em idosos com diagnostico de deméncia em

estdgio avancado, no discurso principialista, é defendido a partir da beneficéncia, nédo
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maleficéncia e respeito a autonomia do sujeito ou do seu nucleo de cuidados, porém ha uma
lacuna que diz respeito ao paciente vulnerado, do ponto de vista da protecdo do sujeito, diante
de uma intervengdo com poucos beneficios comprovados (Oliveira et al., 2018).

A maior vulnerabilidade dos idosos com deméncia avancada, impedidos de tomar
decisdes ou participar de seus proprios cuidados, deve ser vista pelos profissionais de satde
envolvidos no cuidado como uma oportunidade de atuar em busca de amenizar o desrespeito a
biografia do sujeito adotando uma posicao protetora, garantindo informacdes suficientes para a
familia participar do processo de tomada de decisdo onde se leve em conta o que é mais
proporcional com relagdo aos valores do idoso.

A Bioética de Protecdo é proposta como tentativa de fornecer argumentos na questdo
com a consideracdo de usuarios de um sistema de salde e as regulamentacdes e protocolos
formulados dentro e para ele, visto que o vulnerado, a partir dessa pratica, estd sujeito a
consequéncias de salide, como maiores riscos de imobilidade e portanto desenvolvimento de
lesbes por pressdo, risco de broncoaspiracdo, agitacdo, contencdes fisicas ou quimicas,
diminuicdo de interacdo com o meio, riscos de infeccdo — 0 que pode fazé-lo retornar ao
sistema de salde em busca de mais cuidados (Schramm, 2005; Davies et al., 2021).

Em A3, ao analisar as atitudes da equipe de salde de uma instituicdo, os pesquisadores
ressaltaram a insuficiéncia nos cuidados aplicados as deméncias, como a falta de conhecimento
ou qualificacdo, além de aspectos culturais e religiosos que compuseram importante estrutura
para a decisdo (Greenfeld; Gil; Agmon, 2020).

Ainda na leitura do artigo A3, em uma das entrevistas com os profissionais de salde de
instituigdes de longa permanéncia para idosos em Israel, um enfermeiro se refere ao modo de
cuidar a partir dos Cuidados Paliativos (CP) como o estagio de doenca quando ndo ha mais
nada a se fazer: "[...] entdo nos os classificamos como “paliativos” e ndo hd mais o que se
possa fazer”, corroborando com os autores Costa e Dias (2017) e Schramm (2017) em
diferentes momentos sobre o emergente, porém ainda insuficiente e vago discurso sobre
cuidados paliativos aplicados a alimentacdo e nutricdo de idosos com deméncia avancada, que
por vezes ndo sdo considerados como portadores de doenca terminal (Costa; Dias, 2017;
Schramm, 2017; Greenfeld; Gil; Agmon, 2020).

O discurso negativo em torno dos CP € recorrente, sendo em geral referido como um

certo tipo de cuidado entregue aqueles que estdo morrendo e que “nao hd mais o que possa ser



52

»12 como visto na fala destacada, ou que se trata de um modelo em que ocorre a retirada

feito
de todo tipo de investimento biomédico. Isto se deve ao fato de ser pouco conhecido por
grande parte da populacéo, inclusive entre académicos, como aponta um estudo brasileiro, que
demonstrou em seus resultados que 78% dos médicos residentes respondentes ndo tinha
entendimento sobre o tema (Conceigéo et al., 2019; Dixe et al., 2020; Flieger; Chui; Koch-
Weser, 2020; Hochwald et al., 2021).

Os CP aplicados as deméncias, em especial em estagio avancado, requerem um norte
através de fundamentos tedricos e reflexdo, considerando que as tomadas de decisdo em
cuidados de saude so valorativas (Costa; Dias, 2017).

Desta forma, a paliagdo como saber-fazer na area de assisténcia a saude ao incorporar
uma postura protetora pode abrir o campo para que os valores pessoais e singulares dos
sujeitos envolvidos no cuidado sejam mais expostos ao invés da prevaléncia da
biotecnociéncia, do conhecimento e do biopoder (Schramm, 2017).

A filosofia de cuidado deve ser amparada pelos questionamentos sobre uso de tecnologia
com procedimentos que podem ser ou nao benéficos, dependendo da proporcionalidade de sua
aplicacdo. Em geral este questionamento se encontra como uma dualidade que por vezes
parece ser simples, quando na realidade ha outras dimens@es a serem analisadas, para além de
marcadores clinicos ou consideracGes sobre a sacralidade da vida ou aspectos religiosos do
viver, alimentar ou morrer. Ha de ser considerada a dimensdo do sujeito em situacdo de
vulnerabilidade, partindo de uma perspectiva bioética laica, plural e democratica (Kottow,
2012; Schramm, 2017).

A aplicagdo das biotecnociéncias pode parecer a resposta frente a situagdes
angustiantes, como, por exemplo, no caso de um paciente com recusa alimentar por evolucao
do quadro neuroldgico que, ao ser atendido na emergéncia por disponibilidade de materiais, se
institui a GTT. No entanto, ha inimeros fatores que diferenciam este idoso com deméncia
avancada de outro idoso menos fragilizado que recebe indicacdo de GTT (Anselmo et al.,
2013).

Os resultados no estudo de A2 corroboram esta perspectiva no sentido de demonstrar que
médicos indicariam GTT para pacientes com deméncia avangada, apontando para a
disponibilidade do material e dos métodos para o procedimento, indisponibilidade de tempo
para discutir tomada de decisdo e para procurar saber mais sobre o tema, além de receio com

acOes judiciais. Ficam evidentes situagfes que atravessam e que se sobrepbem ao

2 Traducdo propria do trecho do artigo A3 “[...] so we designate them as ‘palliative’ and then there isn’t
anything more to do.” (Greenfeld; Gil; Agmon, 2020, p. 11)
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conhecimento ainda simples sobre possiveis desfechos negativos da préatica (Gieniusz et al.,
2018).

Os idosos com funcgéo cognitiva afetada por uma deméncia sao excluidos da tomada de
deciséo sobre eles mesmos, em geral sendo observada uma diminuicdo na ingestdo alimentar
que demonstra uma inseguranca do cuidador em que O sujeito esteja exposto a uma
desnutricdo, por exemplo, ou ainda pelo carater simbolico da alimentacdo, como um ato que
preserva a sacralidade da vida. Com a finalidade de buscar ajuda para a situacdo, um familiar
ou cuidador leva o idoso para um servico de salde onde ele é submetido a uma situacao
protocolar que define a indicacdo levando em conta a quantidade ingerida, julgando suficiente
ou insuficiente e, delimitando no tempo, um limite para garantir a oferta nutricional
(Raymond; Ireton-Jones, 2012; Anselmo et al., 2013; Mahan; Escott-Stump, 2013).

Em um protocolo ndo ha neutralidade, além disso, exclui a subjetividade do sujeito, ndo
levando em consideracdo seus desejos ou medos. O caso é conduzido a luz dos saberes
técnico-cientificos, onde pode haver colaboragdo de diferentes membros de uma equipe
multiprofissional de saude, porém com o poder de decisdo centrado no médico (Foucault,
2008).

No cuidado de doencas terminais, como € o caso de uma deméncia avancada, fica
marcada a existéncia de uma questdo cultural maior que impede a suspensao de hidratacao e
nutricdo artificiais, sobrepondo-se a critérios técnicos (Hochwald et al., 2021).

Por recorrerem a emergéncia hospitalar no momento de angustia frente a auséncia de
alimenta¢do do idoso, os cuidadores podem se deparar com uma equipe de salde cujo
pensamento € diferente da equipe assistente, no caso de o nucleo de cuidados ter tido
acompanhamento. O profissional de emergéncia, por estar imerso em um setor onde lida com
pacientes em condigdes instaveis de saude, em geral em estado critico, esta mais suscetivel a
um estado maior de ansiedade em relagdo a morte (Salomé; Cavali; Esposito, 2009). Isto
somado a preocupacdo do profissional em ser resolutivo, tratando ativamente uma doenga,
pode ser algo que distancie a préatica do cuidado ao sofrimento do complexo paciente-familia,
por vezes lancando méo de intervencbes que ndo considerem dimensdes valorativas dos
sujeitos em situacdo de vulnerabilidade (Silveira; Ciampone; Gutierrez, 2014).

A BP como ferramenta permite trocas de saberes distintos a partir de equipes
multidisciplinares através da sua incorporagé@o na pratica como metodologia no enfrentamento
de questdes acerca da moralidade de praticas no campo da salde que se torna uma chave
transdisciplinar, desta forma incorporando aos saberes diversos no caso, a capacidade de
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refletir sobre a moralidade, considerando todos os conhecimentos, ndo somente os saberes
médicos ou mais poderosos em questdo (Schramm, 2017).

No estudo Al foi levantada a necessidade de um grupo de GTT, fazendo referéncia a
uma equipe multiprofissional e multidisciplinar com o objetivo de promover maior acordo
entre as necessidades do paciente e de seus familiares e as a¢Bes médicas. A partir do
questionario, houve alto nivel de concordéncia entre os respondentes sobre o grupo de GTT, o
que dialoga com o refor¢o da composi¢do de uma equipe multidisciplinar, contribuindo com
olhares plurais sobre o caso (Fessler et al., 2019).

Se por um lado, tem sido evidenciado que em casos de deméncia avancgada ndo existem
beneficios que superem os riscos na colocacdo de GTT, por outro, ha enraizada uma crenga de
que ndo ofertar agua e comida significa matar de fome e sede, o papel de desmistificar o
processo de adoecimento, possiveis evolugdes, intervencdes e Sseus possiveis riscos e
beneficios é do profissional de saude, sendo ainda um papel do Estado e do sistema de saude
como um todo (Esquivel; Sampaio; Silva, 2014; Davies et al., 2021).

Refletir a partir de uma corrente bioética é essencial na condugcdo de um caso e
principalmente nas tomadas de decisdo. Enfrentar dilemas éticos, considerando os objetivos de
cuidado, balancear os riscos e beneficios, deliberar e escolher com base em uma estrutural que
permita a defesa da moralidade das agoes.

A condicédo de vulneragdo em que o paciente e seus cuidadores se encontram cria uma
atmosfera de incertezas em torno da tomada de decisdo sobre qual forma de alimentar o
paciente deve ser definida e em geral, esta responsabilidade € transferida, quando néo
determinada pelo biopoder, para os familiares ou responsavel legal (Kottow, 2012).

Na area da saude, as tomadas de decisfes que envolvem o0s valores morais podem ser
trabalhadas a partir da bioética clinica com uma préatica multidisciplinar incorporando saberes
plurais no cuidado que pretende seguir os desejos do sujeito a partir de decisbes pertinentes
com sua histéria. A fundamentacdo em alguma corrente bioética ou 0 apoio encontrado em
grupos multidisciplinares, como em comissdes de bioética clinica, favorece escolhas coerentes
a partir da consideracdo do bem-estar e da qualidade de vida do sujeito, ponderando riscos e
protecdo (Schramm, 2009; Costa, 2017).

Como proposta para uma reflexdo mais abrangente, as questdes singulares do sujeito
demenciado e de seu nucleo de cuidado podem ser transpostas para um outro referencial
tedrico, como a bioética de protecdo. A partir dela, pode-se discutir a tomada de decisdo em
relacdo a agdes que podem ser consideradas protetoras ou paternalistas.
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A bioética de protegdo e o paternalismo se distinguem fortemente na aplicagdo ao caso
especifico, pois a BP ndo nega a autonomia dos sujeitos demenciados, e sim a reconhece diante
do contexto de vulnerabilidade, em gque a autonomia esta comprometida, ao passo que propde a
reestruturacdo das condicdes necessarias para a garantia da autonomia. Pode ser destacado, por
exemplo, o uso de instrumentos para auxilio na consideracdo da autonomia do paciente, como
as Diretivas Antecipadas de Vontade (DAV). Desta forma, pode-se afirmar inclusive que a
protecdo teria um carater de empoderamento de todos os envolvidos no cuidado, ao invés de
destacar o protagonismo dos profissionais de saude, sobretudo os médicos, como detentores do
conhecimento para aplicacdo de biotecnologias.

Quando se langa mé&o deste referencial tedrico para as tomadas de decisdo, o principio
da protecdo se propde a dar conta de problemas bioéticos que se relacionam com a
implementacdo de politicas e modos de exercer a biopolitica, considerando os limites do
contexto sob um viés de vulnerabilidade dos sujeitos envolvidos e implicando o Estado nos
problemas encontrados no campo da salde coletiva (Schramm; Kottow, 2001; Schramm,
2005).

Dentro da corrente da Bioética de Protecdo o autor propde ferramentas para a resolucédo
de conflitos morais nas praticas sanitarias visando a protecdo dos envolvidos, garantindo que a
integridade moral de cada sujeito seja razoavel a partir do dialogo (Schramm, 2005).

3.1.1 Instrumentos aplicados ao processo de tomada de deciséo

Conforme identificado nas leituras dos artigos que compdem a categoria, pode-se dizer
que ha diferentes tendéncias no comportamento do profissional de salde ao se deparar com
tomadas de decisGes: desde o paternalismo, onde o profissional é quem toma a decisdo por
meio de um cancelamento supostamente benevolente da liberdade de escolha do outro, ou no
outro extremo, a partir de um respeito incondicional a autonomia do outro, em que a decisao é
transferida totalmente para o paciente através das DAV ou outro dispositivo que permita o
acesso as vontades e desejos do paciente (Bub, 2005; Dadalto, 2015).

No Brasil, 0 uso das DAV tem crescido ao longo dos anos, especialmente durante a
pandemia da Covid-19. As DAV foram regulamentadas pelo Conselho Federal de Medicina
(CEM) por meio da Resolugéo 1.995/2012, e posteriormente pela Resolugéo 2.232/2019, que
estabelece normas éticas para a recusa terapéutica e objecdo de consciéncia na relacdo medico-
paciente (Brasil, 2012, 2019).
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O Conselho Federal de Medicina (CFM) expde em sua resolugédo que a incapacidade de
comunicagdo dos pacientes afeta 95% dos pacientes em contexto de terminalidade, “sendo as
decisbes médicas sobre o seu tratamento adotadas com a participacdo de outras pessoas que
podem desconhecer suas vontades e, em consequéncia, desrespeita-las” (Brasil, 2012).

Esta antecipacdo de vontade, por meio de documentos como living will ou DAV, deveria
se sobrepor ou ser levada em consideracdo nas discussdes de médicos e outros profissionais de
salde quando o proprio paciente ndo pudesse manifestar autorizacdo ou negativa a
procedimentos que Ihe sdo indicados, prevenindo danos ao sujeito ou conflitos entre equipe de
salde e familiares, firmando ainda um compromisso de que 0 sujeito seja respeitado e
protegido em seus desejos (Beauchamp; Childress, 2002; Alves; Fernandes; Goldim, 2012).

E necessario que haja reforco por parte do Estado ou a garantia de que através do
Sistema Unico de Salde (SUS) possam ser construidas DAV como instrumento para
possibilitar respeito a autonomia e certo controle em relagdo a procedimentos de salde de
forma esclarecida e ndo por outros vieses como medo ou receio de litigio ou crencas pessoais.
Além disso, o reforco por parte do Estado e a inclusdo das DAV no ambito do SUS podem
contribuir para uma maior conscientizacdo dos profissionais de salde sobre a importancia do
respeito a vontade do paciente. Isso pode reduzir conflitos e casos de descumprimento das
DAV por parte da equipe médica ou da familia, garantindo que a decisdo do paciente prevaleca
sobre suas questdes de saude (Dadalto, 2015).

Em suma, a garantia de que as DAV sejam construidas e disponibilizadas através do
SUS pode promover o respeito a autonomia dos individuos em relacdo aos seus cuidados de
salde, permitindo que expressem suas vontades de forma esclarecida e protegendo-os de
influéncias externas que possam interferir em suas decisdes. Além disso, essa medida pode
contribuir para uma cultura mais aberta e consciente sobre o tema da morte e dos cuidados de
fim de vida, proporcionando uma morte mais digna e alinhada com os desejos do paciente.
(Dadalto; Arantes; Baruffi, 2021).

No estudo A2, conduzido com a finalidade de avaliar o conhecimento de medicos sobre
a iniciativa denominada Choosing Wisely™® da American Geriatrics Society (AGS),
especificamente sobre indicagdes de GTT a idosos com deméncia avancada, 0s autores
discutem a baixa utilizacdo de instrumentos para decisdo de vias alternativas de alimentacao.

Nacionalmente, a comissdo permanente de cuidados paliativos da Sociedade Brasileira de

13 0 Choosing Wisely é uma iniciativa global que visa promover conversas informadas entre médicos e pacientes
sobre a necessidade de determinados testes, tratamentos e procedimentos médicos, para otimizar a prestacao de
cuidados médicos, promovendo a eficacia, a seguranca e a qualidade dos servicos de satde (SBGG, 2019a).
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Geriatria e Gerontologia (SBGG) formou uma forca-tarefa com o intuito de adaptar os
resultados encontrados a partir da iniciativa Choosing Wisely para a realidade brasileira.
Dentro destes resultados, encontraram 53 recomendac@es relacionadas a assisténcia a satde de
idosos. Destas, 10 foram selecionadas e posteriormente votadas, resultando em cinco
recomendacgdes mais relevantes para a assisténcia paliativista aos idosos. A primeira, portanto,
mais importante, das recomendacdes elencadas aconselha: “N&o indique alimentacgdo artificial
no contexto da terminalidade” (Gieniusz et al., 2018; SBGG, 2019b).

No contexto da deméncia avancada, que demanda decisdes sobre fim de vida, como a
suspensdo de hidratacdo e nutricdo artificial, 0 modelo de Diretivas Antecipadas de Vontade
(DAV) proposto por Dadalto, Tupinambés e Greco (2013) pode apresentar limitacdes. Esse
modelo, baseado em levantamento de modelos estrangeiros e entrevistas com médicos, aborda
as consideracOes em relacdo aos valores e desejos do paciente, buscando respeitar a
singularidade do sujeito em situagdo de vulnerabilidade e auxiliar nas tomadas de deciséo
valorativas (Dadalto; Tupinambaés; Greco, 2013).

Entretanto, ao lidar com situacgdes clinicas especificas, como a deméncia avancada e a
colocacdo de gastrostomia, € importante complementar as DAV com uma abordagem que
valorize ainda mais a protecdo e o cuidado dos sujeitos envolvidos. Nesse sentido, a Bioética
de Protecdo se mostra relevante ao considerar a fragilidade e vulnerabilidade dos idosos com
deméncia avancada, bem como a complexidade envolvida nas decisdes relacionadas a GTT.

Ao adotar uma perspectiva guiada pela BP, os profissionais de salde e o ndcleo de
cuidados devem se aproximar das questfes éticas e morais com dialogos abertos, respeitosos e
sensiveis, considerando as peculiaridades de cada paciente e sua familia. Dessa forma, é
possivel abordar os aspectos valorativos das decisfes de forma mais completa, assegurando
que as escolhas sejam tomadas com embasamento ético e em consonancia com 0s principios
da beneficéncia e ndo-maleficéncia. O foco principal é garantir a protecdo e a qualidade de
vida do paciente, proporcionando um cuidado humanizado e ético em toda a trajetoria de satde
do idoso com deméncia avancgada, portanto corroborando para as tomadas de decisdo que sao
valorativas, aproximando a um respeito a singularidade do sujeito em situacdo de
vulnerabilidade, diminuindo conflitos diante de decisdes (Freitas; Schramm, 2013).

Um recorte sobre a realidade brasileira em relacdo a aplicacdo e utilizagdo de DAV
demonstra como ainda ha pouca difusdo do instrumento. De acordo com o Instituto Brasileiro
de Direito e de Familia (IBDFAM), em S&o Paulo houve registro em numero crescente, sendo
em 2008, 35; em 2012, 232; em 2015, 731 e em 2020, 549 DAV. Uma critica que pode ser

feita em relacdo ao uso crescente do instrumento € que, apesar do aumento registrado em
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alguns locais, ainda hd uma baixa difusdo do instrumento. Os numeros apresentados pelo
IBDFAM indicam que a falta de difusdo das Diretivas Antecipadas de Vontade pode ser
atribuida a diferentes fatores. Primeiramente, pode haver uma falta de conhecimento geral
sobre a existéncia e a importancia desse instrumento entre a populacdo, o que resulta em
poucas pessoas sendo estimuladas a confecciona-lo. Além disso, o tabu cultural em torno do
adoecimento e da morte ainda persiste em nossa sociedade, o que pode levar algumas pessoas
a negarem a necessidade ou relevancia de elaborar tais diretrizes (IBDFAM, 2021).

E importante destacar que as DAV podem ser uma ferramenta valiosa para garantir que
as vontades e preferéncias dos individuos sejam respeitadas em situacdes de vulnerabilidade
ou incapacidade de decisdo. No entanto, é necessario um esforco maior para conscientizar e
informar a populacao sobre a importancia desses documentos e como eles podem beneficiar os
pacientes e seus familiares em momentos delicados da vida. Alem disso, a divulgacdo e a
implementacdo de politicas publicas voltadas para a promo¢do das DAV também podem
contribuir para que mais pessoas tenham acesso a esse importante instrumento de protecdo de
seus direitos e desejos em questdes de saude e fim de vida. o que pode ser interpretado tanto
como uma falta de conhecimento geral, com pouco estimulo a confeccdo ou ainda uma
negacdo que deriva do tabu que adoecer e morrer ainda representa em nossa cultura (IBDFAM,
2021).

No Brasil, 0 uso de instrumentos de apoio a decisdo compartilhada em saude € ainda
pouco frequente, em parte devido a falta de instrumentos validos para a populacdo brasileira.
Da mesma forma como houve necessidade de se aproximar de um conceito de Bioética que se
aplicasse & América Latina como Schramm e Kottow (2001), Derech e Neves (2021)
realizaram a adaptacao transcultural de um instrumento original em inglés de apoio a deciséo
focada em escolha da via de alimentacdo em pacientes com deméncia. O instrumento, que
consiste em uma apresentacdo em carater de treinamento para cuidadores de idosos
institucionalizados com diagnostico de deméncia em estagio avancado, passou por um
processo de adaptacdo transcultural e obteve evidéncias de equivaléncia e validade de
contetido para uso na populagéo brasileira (Derech; Neves, 2021).

Este instrumento pode ser utilizado no apoio a decisdo, assim como se propde, em
casos de confeccdo de gastrostomia em idosos com deméncia avancada e € de extrema
importancia, pois envolve uma decisdo complexa que pode impactar significativamente a vida
do paciente e sua qualidade de vida, a partir das informacdes detalhadas e esclarecidas sobre as
opcOes de tratamento, beneficios, riscos e consequéncias da gastrostomia que emergem em sua

aplicacdo. Estes instrumentos ajudam a capacitar moralmente tanto os pacientes quanto seus
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cuidadores e familiares, permitindo que compreendam melhor as diferentes perspectivas e
possibilidades (Derech; Neves, 2021).

A partir da perspectiva da Bioética de Protecdo, os instrumentos de apoio a decisao
promovem uma reflexdo mais abrangente sobre a decisdo clinica, considerando ndo apenas 0s
aspectos técnicos e clinicos, mas também as dimensdes éticas, subjetivas e de qualidade de
vida do paciente. Isso é especialmente relevante no contexto dos idosos com deméncia
avancada, cujas capacidades de tomada de decisdo podem estar comprometidas (Schramm,
2009; Costa; Dias, 2017).

O estudo de Abreu e colaboradores (2017) que discute sobre o envolvimento dos
pacientes no seu proprio cuidado, utilizando a Politica Nacional de Humanizagdo do cuidado,
discute como a pratica da tomada de decisdo compartilhada tem sido implementada no Brasil,
considerando as iniciativas e politicas que promovem a tomada de decisdo compartilhada,
como a elaboracéo de diretrizes, a implementacéo de programas de educacao para profissionais
de saude e a adocdo de ferramentas de apoio a decisdo, especialmente no &mbito do SUS.
Além disso, sdo apresentados exemplos de projetos e experiéncias que visam capacitar 0s
pacientes a se envolverem de forma mais ativa e informada nas decisfes sobre seu tratamento e
cuidados de saude (Abreu, et al., 2017)

A partir da participacdo dos pacientes no processo de decisdo e da informacao
fornecida, o objetivo final que é empoderar os pacientes, pode ser alcancado, possibilitando
que os pacientes e o nucleo de cuidados exercam sua autonomia e tenham um papel mais ativo
e informado no cuidado de sua satde (Abreu et al., 2017).

A informacdo para que o nucleo de cuidados possa decidir por algo é imprescindivel,
pois ndo ha garantia de respeito a autonomia para alguém que ndo possui informacdes
suficientes para resolu¢cdo ou andamento de algum problema. Problema, neste caso, a
alimentacdo insuficiente ou a auséncia dela. Desta forma, ao adotar uma postura protetora ao
invés de o foco ser a garantia de autonomia do sujeito, ha para além desta a consideracao de
suas vulnerabilidades (Kottow, 2012).

Cabe ao médico que assiste o paciente demenciado e sua familia antecipar certas
informacdes acerca da evolugdo do quadro, no sentido de permitir que sejam considerados
pelos cuidadores ou pelo paciente, quando em fase inicial de deméncia, participar de decisdes
ou refletir sobre possiveis caminhos a seguir com a evolucdo da doenca. O paciente enquanto
sujeito vulnerado e seus familiares na mesma categoria, devem ser munidos de informacéo
para que procedimentos e tratamentos possam ser consentidos ou rejeitados. E importante que

os profissionais de saude sejam capazes de propiciar momentos de troca com 0s agentes
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envolvidos no cuidado, se colocando disponiveis para compartilhar o conhecimento
subsidiando, desta forma, decisdes mais seguras (Silva, 2002).

No entanto, fornecer informacbes aos cuidadores de um paciente com deméncia nédo
garante seguranca em compartilhar a deciséo, pois o saber médico no ambito do cuidado, por
instituicdo da sociedade, ainda se sobrepde aos outros. O cuidador carrega o peso da decisdo
permeada de diversas consideracdes, como a vivéncia da pessoa, mas também seu préprio
lugar na escolha, muitas vezes tendo maior espaco para 0 medo e a culpa. Desta forma, é
comum que alguns familiares se afastem das decisdes, deixando totalmente a cargo da equipe
de saude decidir (Curtis; Vincent, 2010).

A decisdo compartilhada se baseia no apoio, por parte dos profissionais de saude, a um
processo de reflexdo sobre o que é mais importante para os pacientes e familiares como
individuos, desenvolvendo as DAV e/ou registrando no prontudrio as preferéncias informadas
pelo paciente ao longo do acompanhamento (Elwyn et al., 2012).

Considerar as deméncias como doencas terminais implica olhar de forma diferenciada
para as necessidades que o sujeito apresenta e pode vir a apresentar. A atencdo a saude a partir
disso tera maior relacdo com a historia de vida e valores morais da pessoa, visto que em um
diagndstico anterior ja foi sinalizada a necessidade de olhar para a doenca como uma condi¢do
que implica terminalidade dos individuos afetados, sendo uma experiéncia certamente
desafiadora, porém que permite que haja caminhos para trilhar um cuidado onde a protecédo ao
sujeito seja garantida, principalmente utilizando DAV (Carvalho; Parsons, 2012; Herrera,
2019).

O préprio Estado deve ser convocado nesta reflexdo, na logica brasileira no contexto do
SUS, a partir da elaboracdo de politicas que fomentem a constru¢cdo de DAV no curso de
transtornos neurocognitivos leves, abordando a sociedade sobre posturas profissionais que
busquem fugir do paternalismo, incluindo o proprio sujeito na conducdo do caso com a
consideracdo de seus valores para praticas sanitarias mais justas, estimulando o conhecimento
da bioética ao longo da formacdo académica, construindo, assim, um caminho onde o saber
biomédico possa considerar outros valores para além da biotecnociéncia, como valores
subjetivos, dimensdes mais abrangentes do ser humano atraves da escuta, da ponderacdo, da
consideracdo do que é valorativo (Dadalto, 2015; Costa, 2017).

Através dos instrumentos de apoio a tomada de decisdo, os profissionais de saude
podem engajar os pacientes e seus familiares em um processo de tomada de decisdo
compartilhada, respeitando a autonomia do paciente, suas preferéncias e desejos. Isso contribui

para uma abordagem ética e humanizada no cuidado dos idosos com deméncia avancada,



61

permitindo que eles sejam tratados com dignidade e respeito em suas decisdes de saude. Em
suma, a importancia de utilizar instrumentos de apoio a decisdo em casos de confecgdo de
gastrostomia em idosos com deméncia avancada esta na busca por uma abordagem mais
completa e sensivel ao cuidado desses pacientes. Através desses instrumentos e da aplicacao
da Bioética de Protecdo, € possivel proporcionar um cuidado mais ético, respeitoso e alinhado
com as necessidades e desejos dos individuos, garantindo uma maior protecdo e qualidade de
vida para os idosos com deméncia avancada.

A capacidade de reconhecer a vulnerabilidade dos pacientes demenciados e de seus
cuidadores favorece um maior empoderamento destes com informacgdes para tomadas de
decisdo que possam surgir ao longo dos cuidados. Esta seria uma forma de protegé-los,
discutindo e reconhecendo em cada caso real as condi¢des que se relacionam com qualidade de
vida para o sujeito e seu nucleo de cuidados, a qualidade de morte, além do respeito pela
biografia, sem préaticas guiadas pela disposicdo da biotecnologia, mas com reflexdo,
ponderacao e o objetivo central de reduzir riscos a partir das préaticas.

Derech e Neves (2018) discutiram a necessidade de o profissional de salde ser capaz de
apoiar o respeito a autonomia do paciente com deméncia e seus familiares através da
construcdo de um bom relacionamento, além de o profissional de satde compartilhar sobre a
melhor evidéncia cientifica disponivel de acordo com a evolucdo do quadro do paciente para
que o familiar avalie as op¢bes disponiveis, seus respectivos riscos e beneficios, o que é
fundamental para a tomada de decisao a partir da historia singular de cada um (Derech; Neves,
2018).

A promocdo deste respeito a autonomia do sujeito a partir da protecdo rejeita o
paternalismo, pois mantém a necessidade de justificativa moral das acOes, respeitando suas
capacidades autbnomas, a qualidade de vida e guiando-se pelo principio moral de “evitar o
sofrimento evitavel” (SchramM, 2017, p. 1532).

Swaminath et al. (2010) demonstram em seus resultados que educar os médicos de
referéncia a aconselhar os pacientes e seus cuidadores reduziu em quase 50% a colocacédo de
GTT em casos de doengas terminais, como as deméncias. Importante ressaltar que essa
diminuicdo demonstrada ndo se associou a uma variagdo na mortalidade dos pacientes. Isto
sugere que conversar sobre possiveis desfechos na progressao da doenga, bem como possiveis
intercorréncias da GTT nao significa uma diminuicdo nos cuidados ou negligéncia em relagao
a alimentagdo, mas sim sugere que a partir da conversa se possa conduzir os familiares a
decisdes mais informadas com proporcionalidade ao estdgio de doenca (Swaminath et al.,
2010).
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Este olhar protetor no cuidado provavelmente s6 podera ser determinado pelo
conhecimento do individuo. Para isto, deve-se mudar a postura de resolucdo imediata a partir
do poder biomédico e da utilizacdo de tecnologias como Unico metodo resolutivo, para a
postura de reconhecer através de uma bioética laica e respeitosa aos vulnerados, a diminuicéo
de fardos que a deméncia impde e 0s riscos que podem surgir, permitindo-se entrar na historia
subjetiva do ndcleo de cuidados e entender se a intervencdo é proporcional, de acordo com

cada caso.

3.2 EVOLUCAO CLINICA DOS PACIENTES COM DEMENCIA AVANCADA
SUBMETIDOS A GASTROSTOMIA

A evolugdo clinica dos pacientes com deméncia avangada submetidos a GTT pode
variar de acordo com as individualidades de cada paciente, bem como de acordo com a
evolucdo clinica do tipo de deméncia.

Em alguns casos, a GTT pode proporcionar nutri¢do e hidratacdo, melhorando o estado
geral do paciente e aumentando a qualidade de vida, bem como apresentar outros riscos e
desafios, como infec¢cdes ou deslocamento de sonsa, lesdes por pressdo, maiores chances de
rehospitaliz¢bes, por consequéncias negativas que podem requerer cuidados adicionais
(Davies, et al., 2021).

A decisdo de realizar a GTT deve ser cuidadosamente ponderada, levando em conta a
avaliacdo clinica global do paciente, os objetivos de tratamento e o consentimento informado
do paciente e/ou familiares responsaveis. A participacdo ativa da equipe multidisciplinar de
salde € essencial para avaliar as necessidades individuais de cada paciente e fornecer um
cuidado personalizado.

Em resumo, a evolucdo clinica dos pacientes com deméncia avancada submetidos a
GTT é varidavel e depende de uma série de fatores individuais e deve ser baseada,
primeiramente em evidéncias cientificas, além da avaliacdo cuidadosa do paciente e em da
abordagem ética e que respeite autonomia e dignidade do sujeito, garantindo o maximo de
conforto e qualidade de vida possivel (Davies, et al., 2021).

A revisdo sistematica de Davies e colaboradores de 2021 aborda a questdo da nutricao
enteral em idosos com deméncia avancada, incluindo GTT, examinando a eficacia e 0s
beneficios dos procedimentos. Ao analisar diferentes pesquisas, 0s autores concluem que a
alimentacdo por sonda enteral pode néo ser eficaz ou benéfica para esse grupo especifico de

pacientes. Os resultados indicam gque sondas como unica forma de fornecer alimentacdo podem
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gerar conflitos éticos e morais, tendo em vista 0 peso afetivo e emocional associado a
alimentacéo (Davies, et al., 2021).

Esses achados tém implicacbes importantes para a tomada de decisdo meédica em
relacdo a nutricdo enteral em idosos com deméncia avancada, destacando a necessidade de
uma abordagem mais individualizada e cuidadosa em relagdo a esse procedimento. Desta
forma, ndo ha evidéncias que comprovem de forma robusta que a nutri¢cdo enteral altere de
forma positiva parametros como tempo de sobrevida, qualidade de vida, estado nutricional e
cuidados com lesdes por pressdo (Davies, et al., 2021).

No presente trabalho, os artigos A4, A6, A7 e A8 trazem significantes que demonstram
a evolucdo clinica ap6s a intervencdo e com o uso das tecnologias aplicadas a saude,
dialogando com o biopoder existente nas relagdes médicas, sendo aqui discutido ancorado na
Bioética de Protecdo (Kotzampassi et al., 2016; Ticinesi et al., 2016; Ayman et al., 2017;
Baeza-Monedero, 2016).

Em A4, partindo da percepcao dos cuidadores de pacientes com deméncia em estagio
avancado, apos a insercdo de GTT a menor carga de trabalho e o maior tempo disponivel para
socializacdo com o idoso foram determinantes para avaliacdo da pratica como positiva pela
promo¢do de alivio na sobrecarga familiar, justificando que, apesar da possibilidade de
complicacbes em decorréncia da intervencdo, foi criado um espacgo de cuidado onde houve
mais tempo para socializacdo com o idoso, pois, ao alimentd-lo pela via oral, o tempo
investido era em torno de 35 a 40 minutos por refeicdo, sendo a GTT uma facilitadora da
oferta alimentar, gerando impacto positivo no menor tempo despendido com a administracéo
das refei¢des (Kotzampassi et al., 2016).

Vem sendo descrito na literatura o desgaste fisico, emocional, psiquico e
socioeconbmico que o cuidado a pessoa com deméncia acarreta, principalmente como
demonstrado no estudo de Novelli, Nitrini e Caramelli (2010) por conta de os cuidadores
serem familiares, se dedicando por muitas horas a atividade de cuidar do sujeito cada vez mais
dependente de cuidados, seja pelo dispositivo GTT ou pela necessidade de atengcdo aumentada
para garantir a oferta nutricional (Novelli; Nitrini; Caramelli, 2010).

Dependéncia ¢ um termo que se liga diretamente a fragilidade e funcionalidade do
individuo e, portanto, abre dialogos sobre a limitagcdo da pessoa na participacéo da sua propria
vida, uma vez que o outro fica responsavel por assumir o lugar de quem define e entrega os
cuidados ao sujeito (Carneiro et al., 2016).

O impacto na carga de trabalho de um cuidador familiar pode acabar por permitir uma

abertura de espaco para a reflexdo de como a GTT representa um dispositivo que impacta
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positivamente a vida deste nucleo de cuidados. Em geral, cuidadores familiares de pacientes
demenciados se encontram sobrecarregados pelas tarefas de cuidados diarias. Desta forma, ao
se deparar com um caminho onde a tarefa de alimentar o idoso ndo consome um periodo longo
do dia ou ndo causa estresse emocional em ambos, o cuidador pode perceber 0 impacto
positivo, dependendo do contexto geral da vida diéria, assim como em um outro contexto a
mesma pratica pode ser considerada um fator de piora da sobrecarga ou acarretar um impacto
emocional por retirar de algum lugar a simbologia da alimentacéo fisiologica, por via oral
(Novelli; Nitrini; Caramelli, 2010).

Assim como em A4 foi identificado, cabe ressaltar que no contexto de
institucionalizacdo, como é o caso das instituicdes de longa permanéncia para idosos (ILPIs)
ou hospitais, a colocacdo de sonda para nutricdo enteral em idosos pode ser uma forma de
garantir cuidados com a alimentacdo sem demandar mais dos recursos humanos (Finucane;
Christmas; Travis, 1999; Hoefler, 2000; Kotzampassi et al., 2016).

Os avancos tecno-cientificos na saude, no que diz respeito ao manejo de complica¢Bes
angustiantes como a dificuldade fornecer nutricdo, trazem um enfrentamento que pode ser
alternativa para muitos casos, mas que ndo deve ser nem generalizado como protocolos fazem,
tampouco descartados, sem considerar de acordo com os desejos expressos pelo paciente ou de
acordo com sua historia singular trazida pelo nicleo de cuidados.

Desta forma, evidencia-se como a singularidade e a individualidade de cada complexo
paciente-familia sdo fatores de muita importancia para se considerar ao indicar algum tipo de
terapia. Cada arranjo familiar de cuidado deve ser considerado e reconhecido, e para que seja
possivel uma equipe de salde se aproximar disso é imprescindivel que haja dialogos sobre a
evolucgdo clinica com e sem GTT, explicando o que é este procedimento de forma clara,
procurando entender o que ele significa para o ndcleo paciente-familia.

Em A6, se observou indicacdo principal de GTT devido a disfagia nas deméncias
avancadas. Assim como neste estudo, os artigos A7 e A8 demonstraram desfechos negativos
nos cursos clinicos dos pacientes com complicagdes como broncoaspiracdo, diminuicdo da
sobrevida, hospitalizacbes recorrentes, saida, obstru¢do ou infecgdes na sonda ou ao redor e
desconforto abdominal (Ticinesi et al., 2016; Baeza-Monedero, 2016; Ayman et al., 2017).

Tais complicagbes tém sido descritas em evidéncias de literatura, com recomendagdes
contra a indicacdo para idosos neste contexto de doenca neurodegenerativa avancanda. Desta
forma depara-se com o limite da aplicagdo de uma tecnologia a fim de prevenir danos aos
sujeitos. Por exemplo, a Sociedade Americana de Geriatria (AGS), Sociedade Americana de

Nutricdo Enteral e Parenteral (ASPEN), a Sociedade Europeia de Nutricdo Enteral e Parenteral
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(ESPEN) e a Academia Americana de Hospice e Medicina Paliativa (AAHPM) contraindicam,
através de revisdes extensas de literatura, a pratica por verificarem a auséncia de beneficios
concretos com a colocacgdo de alimentacdo por sonda em idosos com deméncias, especialmente
em estagio avancado (Candy; Sampson; Jones, 2009; Anselmo et al., 2013; Golberg; Altman,
2014; Newman et al., 2019; Dietrich; Schoppmeyer, 2020; Davies et al., 2021).

A AGS se posicionou contra a indicacdo de GTT para pacientes com deméncia
avancada, em favor da oferta de alimentos via oral de forma segura como mais indicada neste
estdgio. A instituicdo de vias alternativas de alimentacdo estd relacionada a maiores
complicagcbes como broncoaspiragcdo, pneumonia, queda do estado funcional, desconforto,
agitacdo e necessidade de contencdo (fisica ou quimica). Além disso, ndo acarreta
prolongamento de vida, ou ganhos do ponto de vista nutricional ou de qualidade de vida
(American Geriatrics Society, 2014).

Nacionalmente, a Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP) endossa 0s
achados cientificos e desaconselha a pratica por meio de posicionamentos oficiais para
profissionais de saude, por intermédio da disponibilizacdo de materiais de atualizacdo e
cartilhas de informacdo para cuidadores. Por considerarem a indicacdo como terapia futil
diante do contexto, defendem que pacientes com deméncia sdo elegiveis a tratamentos que
beneficiem o paciente em uma propor¢do maior de qualquer dano que possa ser causado
(ANCP, 2020).

Ainda na discussao do artigo A6, 0s autores sugerem que seja feita uma correlacdo entre
as indicacdes de GTT a idosos com deméncia avancada com escalas de funcionalidade, como
uma forma de avaliar a proporcionalidade da intervengdo, diminuindo procedimentos
considerados fateis e ponderando riscos e beneficios individualmente (Baeza-Monedero,
2016).

Esta correlacdo entre saberes pode ser uma forma de reduzir préaticas que se relacionam
com valores pessoais dos profissionais de saude, no lugar de indicar intervengdes a partir da
disponibilidade da biotecnociéncia, incorporando consideracdes do nucleo de cuidados, outros
aspectos pertinentes, como a possibilidade de beneficio para o paciente ou a protecdo dos seus
melhores interesses, compreendendo a situacdo de assisténcia a satide como uma oportunidade
de proteger o sujeito e seu nucleo de cuidados em situacdo de maior vulnerabilidade
(Schramm, 2015; Baeza-Monedero, 2016)

Os profissionais de saude, diante das vulnerabilidades dos pacientes demenciados e seus
nacleos de cuidado, devem ser capazes de, através do apoio na bioética como ferramenta

critica de reflexdo, empoderar os individuos com o objetivo de protegé-los em suas
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vulneragbes que podem ser multidimensionais e garantir-lhes qualidade de vida. Se faz
necessario, desta forma, um foco na formacéao destes profissionais, com exposicéo a reflexdes
filoséficas e éticas (Schramm, 2005, 2009).

Refletir sobre impactos a partir da aplicacdo das tecnologias em cuidados de satde € um
dos objetos da BP com o fim de proteger a vida e as necessidades de salde que surgem ao
longo do tempo, considerando pontos como sacralidade e qualidade de vida (Schramm, 2009).

A Saude e 0 modo de fazer saude como campo de aplicacdo da biotecnociéncia e de
regulacdo do biodireito pode ser um dos campos onde a bioética de protecdo se aplica como
ferramenta para elaborar cuidados baseados no empoderamento dos vulnerados, promovendo
condicBes necessarias para a garantia do respeito a autonomia e reducdo de danos dos
concernidos morais, sujeitos que ndo falam por si, como € o caso dos pacientes idosos
diagnosticados com deméncia em estagio avancado (Schramm, 2017).

Pode-se afirmar que lancar méo da colocacdo de GTT como modo de cuidado em salde
representa 0 uso de tecnologia que estd a disposicdo e a servigo da biotecnociéncia. A
biotecnociéncia faz parte do complexo das préaticas sanitarias e deve ser pensada e discutida a
luz de ferramentas bioéticas, incluindo nas discussdes argumentos acerca da moralidade das
acOes, da proporcionalidade dos usos de tecnologia e da consideracdo do proprio sujeito
vulnerado, respeitando sua subjetividade, tendo a protecdo como um principio ético em
situacOes de desigualdade (Kottow, 2012; Schramm, 2017).

No caso da insercdo de GTT, ainda que a via alternativa de alimentacdo ndo garanta
aumento de sobrevida nestes pacientes ou melhora significativa de algum marcador clinico,
por envolver aspectos emocionais, as indicagdes se apoiam em percep¢des que se sobrepdem
as evidéncias cientificas. Assim, a biotecnociéncia se mostra como um desafio a ser encarado a
partir do olhar da Bioética de protecdo, com suas implicacdes em valores subjetivos morais e
sua relacdo com a biopolitica, o saber-poder e as praticas humanas (Schramm, 2009).

A utilizacdo de biotecnologias pode determinar certa descaracterizacdo da aplicacdo dos
conhecimentos e do modo de cuidar em alguns casos, 0 que muitas vezes faz com que 0s
profissionais se distanciem da biografia e de considera¢Ges mais singulares dos pacientes para
tomar medidas visando resolucdo de problemas e cura de doencas fazendo uso das tecnologias
e investimentos disponiveis que nem sempre serdo as medidas mais acertadas. A isto se
nomeia obstinacdo terapéutica, medicina futil ou ainda distanasia, termos que designam um
investimento desproporcional, que pode causar dores e sofrimentos aos sujeitos envolvidos no
cuidado (Moritz, 2011; Pessini, 2016).
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Embora a GTT possa garantir a nutricdo necessaria, a sua aplicacdo nesses casos pode
resultar em interven¢des médicas adicionais que, em Ultima instancia, ndo alterardo o desfecho
inevitavel da doenca. Sob a perspectiva da Bioética dos quatro principios, essa decisao envolve
uma ponderacdo delicada entre beneficéncia e ndo maleficéncia, uma vez que visa o bem-estar
do paciente, mas pode inadvertidamente causar desconforto, maiores complicacfes clinicas e
intervengdes médicas excessivas. Além disso, o biopoder, como destacado por Foucault, pode
influenciar a tendéncia em seguir protocolos médicos padronizados, incluindo a colocacgdo de
sondas de alimentacdo, sem levar em consideracao as necessidades individuais dos pacientes.
Portanto, a Bioética oferece uma estrutura para reflexdo sobre como abordar o fim de vida de
forma mais respeitosa, priorizando as preferéncias do paciente, evitando intervencoes
desnecessarias e considerando o impacto nas familias, a fim de evitar a sensa¢do de abandono
em um contexto tdo sensivel (Foucault, 2008).

Destaca-se a concordancia que se faz presente entre as fundamentagdes tedricas de
Freitas e Schramm (2013) e Kovacs (2014), em discussdes relacionadas ao prolongamento da
vida através de meios extraordinarios na préatica clinica e a necessidade de uma abordagem
ética e equitativa para garantir que os idosos recebam a devida atencdo a salde, respeitando
sua dignidade e direitos fundamentais (Freitas; Schramm, 2013; Kovacs, 2014).

Assim como Kovacs discute o prolongamento da vida através de meios extraordinarios,
permitindo um adiamento da morte através da tecnologia e enfatiza a necessidade de avaliar a
proporcionalidade das intervengdes médicas, Schramm destaca a importancia de proteger e
respeitar a autonomia e a dignidade dos pacientes, com a moralidade do uso de tecnologias.
Em conjunto, essas perspectivas contribuem para uma abordagem mais ética e sensivel nos
cuidados de saude aos idosos com deméncia avancada, garantindo que suas decisbes e
necessidades sejam devidamente consideradas e respeitadas (Kovacs, 2014; Schramm, 2009;
Freitas; Schramm, 2013).

Na prética clinica moderna profissionais de saude, em especial médicos, lancam mao de
tratamentos que podem ser classificados como futeis, de acordo com a proporcionalidade da
intervencdo, 0 que gera para o sujeito e seu ndcleo de cuidados uma situagdo frente & morte
como indigna. Diante do aumento da capacidade de intervencGes tecnoldgicas em um caso
clinico, camadas de vulnerabilidade extra podem surgir para aqueles que ndo tém recursos
(financeiros, falta de garantia de acesso, politicas publicas em saude insuficientes ou nédo
abrangentes) ou ndo sdo incluidos em grupos que podem usufruir de ferramentas para lidar
com as intercorréncias que possam surgir ao longo do caso apds a colocacdo de GTT. Como

afirmam Costa e Dias (2017, p. 127), “[...] a morte [...] é sempre um evento social, nunca
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natural na sociedade do homo technologicus. E definida por pacientes, familia, profissionais de
salde e sociedade” (Costa; Dias, 2017).

E fato que a sociedade humana se encontra diante de progressivos avancos
biotecnocientificos, 0 que permitiu aumento da expectativa de vida e a convivéncia com
doengas antes consideradas ameacadoras de vida. No entanto, considerar os limites das
intervencdes, de acordo com a proporcionalidade do caso, diminui a ideia de total controle e
normatizacdo da vida através da biotecnociéncia, entendida como distanciamento da morte. As
tecnologias em saude sdo aplicadas e desinvestidas dentro desse contexto, desenhando o
entendimento sobre viver e morrer, cuidar ou ndo. Conforme os bioeticistas Costa e Dias
discutem, 0 evento e a aceitacdo da morte atualmente se d&o a partir do desinvestimento de
medidas extraordinarias, como uso de tecnologias em saude (Costa; Dias, 2017).

No entanto, ao considerarmos o modelo de BP, é importante também reconhecer que,
em alguns contextos, o desinvestimento pode ser interpretado como negligéncia ou falta de
cuidado adequado. O foco na protecdo dos sujeitos vulneraveis, como os idosos com deméncia
avancada, deve ser complementado com uma reflexdo cuidadosa sobre a qualidade de vida e o
respeito a autonomia individual. A discussdo sobre o desinvestimento em medidas
extraordinarias deve ser feita levando em conta as particularidades de cada paciente, suas
preferéncias e valores, de forma a garantir que as decisbes tomadas sejam verdadeiramente
centradas no bem-estar e dignidade dos individuos (Schramm, 2002; Carvalho; Parsons, 2012;
American Geriatrics Society, 2014).

Os cuidadores, familiares e profissionais de satde de pacientes com deméncia em estagio
avancado podem apresentar resisténcia em visualizar a terminalidade no quadro, néo
considerando a deméncia como uma condi¢do terminal e ndo tendo o amparo dos médicos
assistentes sobre 0 uso da biotecnociéncia a favor do idoso de acordo com progndstico ou
evolucgéo da doenga (Hochwald et al., 2021).

Apesar desta justificativa, ndo se garante protecdo ao paciente vulnerado apenas pela
colocacdo de sonda como uma maneira de se garantir sua dignidade ou respeito a sacralidade
da vida por alimenté-lo, pois, por outro lado, pode-se observar riscos para sua integridade
fisica. Do ponto de vista da BP, os riscos para a qualidade de vida do sujeito devem ser
avaliados, de forma a se incentivar praticas que gerem impacto positivo, como a deliberacéo
acerca de argumentos morais para a pratica além da disponibilidade da tecnologia (Schramm;
Kottow, 2001; Schramm, 2002).

Portanto, é essencial equilibrar a conduta clinica com a protecdo dos sujeitos, a partir

de uma abordagem ética e sensivel, que leve em conta a individualidade de cada caso, evitando
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acOes paternalistas ou desrespeitosas em relacdo ao processo de morrer e & qualidade de vida
dos pacientes em questdo (Schramm, 2002; Carvalho; Parsons, 2012; American Geriatrics
Society, 2014).

O estudo A8 acompanhou 184 pacientes idosos com diagnostico de deméncia severa por
18 meses apds a colocacdo de gastrostomia e comparou com o grupo-controle, reportando ao
fim nenhum beneficio. Por outro lado, demonstrou maior mortalidade no grupo em que houve
intervencdo, apresentando 70% de chance de mortalidade, frente a 40% no grupo que se
alimentava por via oral (Ticinesi et al., 2016).

A bioética como ferramenta de apoio para a questdo da aplicacdo de recursos como a
confeccdo de GTT pode facilitar uma maior sustentacdo dos argumentos que visam 0 bem-
estar, a qualidade de vida e o respeito a vida dos sujeitos, entendendo que cada deciséo diz
respeito a valores morais singulares. De acordo com o bioeticista Costa (2017), a morte passou
a ser um evento social e ndo mais natural, devido ao grande investimento em tecnologia ao
longo do tempo, que permite que a morte seja combatida e adiada. Com isto, pode-se
problematizar a questdo de acesso a recursos e aplicacdo de tecnologia como alternativa para a
morte (COSTA, 2017).

De acordo com Merhy (2004), o campo de saude ndo deve se limitar a cura ou promog¢ao
de salde como objetos Unicos De acordo com o autor, através da producdo do cuidado,
colocando-o como objeto central do modo de se fazer salde, abre-se mais espago para atos,
procedimentos e maneiras de cuidar que podem ser capazes de curar ou orientar a vida, da
maneira como sujeito €, ou seja, respeitando seu direito de ser e sua singularidade (MERHY,
2004).

No caso das deméncias, este respeito ao direito de ser, considerando a fase da doenca
avancada, poderia diminuir as chances de intervencdes que apresentassem maiores riscos para
0 sujeito, colocando como alternativa as tecnologias de intervencdo, outras formas de cuidar
como prioridade. No entanto, para isto, idealmente é necessario saber sobre os aspectos
valorativos encontrados no caso, principalmente do sujeito que carrega o diagnostico (Merhy,
2004; Costa; Dias, 2017).

Conforme o estudo A7 demonstra, considerando seu recorte cultural, idosos judeus que
passaram pelo holocausto, o fornecimento de nutricdo a partir da GTT significa dentro do
contexto simbdlico e subjetivo uma garantia de moralidade na acdo, por fornecer nutrigéo,
preservar sua dignidade e atender as necessidades do contexto familiar. Representa uma
valorizacdo do sujeito, reconhecendo a importancia simbdlica de garantir que essa pessoa nao

experimente novamente a fome extrema que marcou seu passado (Ayman et al., 2017).
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Embora o uso da tecnologia seja uma abordagem particular e simbdlica nesse contexto,
a decisdo de realizar a GTT passa pela valoragdo subjetiva da historia desse sujeito,
considerando os principios éticos, as preferéncias do paciente e as implicacdes clinicas para
garantir uma abordagem compassiva e respeitosa ao cuidado de saude desse individuo. Desta
forma, corroborando com a afirmacdo de Costa (2017, p. 96-97), “processos de tomada de
decisdo em saude parecem sempre levar em consideracdo aspectos valorativos, nunca serao
puramente técnicos”.

A bioética da protecdo pode ser uma perspectiva importante para guiar essas decisdes,
garantindo que o cuidado seja prestado de forma ética e compassiva, como ferramenta para
amparar e proteger os vulnerados, que sdo o0s sujeitos afetados em alguma problemaética onde
haja discussdo de justica ou moralidade das acgdes, estendendo o olhar para além da
beneficéncia no sentido defendido pelos autores da bioética baseada em principios,
Beauchamp e Childress. Desta forma, convocando uma reflexdo ética para uma pratica onde o
Estado também se coloca no papel de protecdo, garantindo prevencdo de agravos a saude e
promocdo de saude (Schramm; Kottow, 2001).

Segundo Schramm (2017), a bioética de protecdo dialoga diretamente com praticas de
salde publica, sendo identificada como uma ferramenta que permite discutir acerca da tomada
de decisbes no campo da biopolitica, representado pelo SUS no Brasil. De acordo com as
diretrizes que norteiam o cuidado da pessoa idosa no SUS, a integralidade do cuidado se da a
partir do olhar de duas grandes questfes relativas ao envelhecimento: as possiveis fragilidades
que resultam do meio social, nacleo familiar, cuidadores, sistema de salde e a promocéao de
salde e integracdo social para o individuo (Brasil, 2014).

Como principais diretrizes da politica nacional de saide da pessoa idosa, de acordo com
a portaria de niumero 2528, podemos destacar: promoc¢éo ao envelhecimento ativo e saudavel;
atencdo integral e integrada a salde da pessoa idosa; estimulo as agOes intersetoriais;
fortalecimento do controle social; garantia de orcamento; incentivo a estudos e pesquisas
(Brasil, 2006).

Neste sentido, nota-se que ha uma demanda para que a atencdo ao idoso seja realizada a
partir de equipes multi, inter ou transdisciplinares, visto que ha diversas dimensdes para
estruturar e planejar o cuidado. O cuidado integral do idoso vulneravel pode ser traduzido
como um desafio para o0 SUS no que tange a criacdo de politicas publicas para sua realizacao,
visto que estudos demonstram a distancia que ha entre as propostas dos modelos de atencao
integral e o realizado (Melo; Medeiros, 2020).
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Partindo de uma metodologia que incorpora a Bioética para a reflexdo da pratica, o
profissional pode englobar em seus cuidados, para além da avaliacdo de critérios clinicos,
antropométricos e bioquimicos, a historia pessoal, o contexto atual dos cuidados e as
representacdes simbolicas do que significa a manutencdo de alimentagdo mesmo que por vias
alternativas para aquele nucleo familiar e para o paciente, principalmente.

E imprescindivel que o nutricionista dentro de uma equipe multiprofissional esteja atento
as demandas fora do estado nutricional por si s6. Quando ha um apoio reflexivo e normativo
como correntes bioéticas, a possibilidade de delinear a prética clinica com fundamentos éticos,
orientando os envolvidos no cuidado.

A BP, em sua funcdo prescritora, para além da discussdo critica, teria a funcdo de
antecipar os resultados dos atos de agentes morais, sejam eles positivos ou negativos; a partir
disso, os prescrevendo ou proscrevendo. Desta forma, entende-se que € possivel prevenir
danos ou ao menos aborda-los de forma analitica, racional e imparcial de acordo com
argumentos, considerando as a¢des direcionadas aos concernidos morais, a nivel individual e
populacional a partir da Bioética de protecdo (Schramm, 2001; Schramm; Kottow, 2001).

Nota-se a necessidade de pensar e fazer cuidados de salde guiados por uma filosofia de
cuidados que se apoie em reflexdes a partir de correntes bioéticas, capazes de orientar uma
pratica proporcional ao estado de vida dos pacientes vulnerados, idosos com deméncias em
estagio avancado.

A revisdo encontrou apenas dois artigos brasileiros, porém estes foram excluidos por
apresentarem objetivos diferentes do proposto como critério de inclusdo. Pode-se discutir que
este € mais um indicador de que € necessario avancar em questdes como ampliacdo de
discussbes acerca do cuidado de idosos com deméncias e 0 processo de tomada de deciséo
nestes casos com reflexdes mais abrangentes. O apoio no campo da bioética, principalmente
com correntes que permitam uma adaptacdo maior & realidade brasileira em relagdo a Saude
Publica € um caminho para a conducgéo do caso de forma moralmente defensavel e respeitosa

aos sujeitos.
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4 CONSIDERACOES FINAIS

Neste trabalho, foi possivel discutir acerca dos argumentos morais para a confeccéo de
GTT em idosos diagnosticados com deméncia em estagio avancado, de forma a contribuir para
uma reflexdo da pratica, através da corrente Bioética de Protecdo, sobre o processo de tomadas
de decisGes, apresentando os resultados e a eficacia da intervencdo na evolugdo clinica do
paciente com base em publicacdes cientificas dos ultimos cinco anos, reconhecendo a face
ética, social e bioldgica das indicacdes considerando além da doenca e sua evolucéo, o sujeito.

A revisdo de literatura permitiu o desvelamento das producfes académicas nacionais e
internacionais no periodo de 2016 a 2021 acerca do manejo das complica¢cfes com 0 avango
das deméncias, especificamente sobre o processo de tomada de decisdo para a indicacdo e a
colocacdo de gastrostomia em idosos com deméncia em estagio avancado frente a recusa
alimentar ou dificuldade em fornecer alimentacdo ou nutricdo ao idoso nesta condicéo.

A presente pesquisa se interessou em refletir sobre as implicagBes clinicas de
gastrostomia em idosos, com o intuito discutir ndo s6 melhora ou piora, mas uma necessidade
de preocupacdo e inquietacdo relacionadas a tomada de decisdo nesse contexto. EXxiste um
desconforto e uma sensacdo de incompletude diante desse tema desafiador. Nesse sentido, a
Bioética de Protecdo surgiu como uma ferramenta para auxiliar nesse processo complexo,
proporcionando uma Vvisdo mais abrangente e considerando diversas dimensdes, como a
subjetividade do paciente, o contexto cultural e politico envolvido, entre outros fatores que véo
além da ética principialista.

A compreensdo das consequéncias clinicas da GTT foi essencial para avaliar os
beneficios e possiveis riscos associados a esse procedimento em idosos. No entanto, a
dimensdo da tomada de decisdo nesse cenario tem gerado inquietagbes na comunidade
académica e profissional.

A decisdo de realizar a gastrostomia envolve consideracdes complexas, que vao além
de critérios estritamente objetivos ou baseados em principios eticos. A Bioética como campo
de estudo amplo, e as correntes utilizadas no estudo, Bioética baseada em principios e Bioética
de Protecdo se apresentam como reflgio e arcabougo tedricos que buscam abordar essas
questdes de forma mais ampla, considerando a singularidade do paciente, suas crengas,
valores, experiéncias passadas e 0 contexto em que esta inserido.

A abordagem principialista, embora seja relevante e Gtil, demonstrou nao ser suficiente
para abarcar toda a complexidade da tomada de decisdo em relacdo a GTT em idosos com

deméncia avancada. A BP abrange as considera¢fes morais com um olhar mais humanizado,



73

sensivel e contextualizado, reconhecendo a vulnerabilidade do paciente nessa fase da vida e
levando em conta fatores como a qualidade de vida, os desejos e preferéncias individuais.
Dessa forma, a BP complementou a ética principialista, possibilitando uma reflexdo mais
profunda e abrangente sobre as implicacOes éticas da GTT.

Em suma, a investigacdo das consequéncias clinicas da GTT foi importante, reforcando
que a tomada de decisdo nesse contexto desafiador requer uma abordagem mais ampla e
sensivel. A Bioética de Protecdo surge como uma perspectiva ética complementar, que
valoriza a singularidade do paciente e considera multiplas dimensbes envolvidas nesse
processo decisorio. Combinando abordagens como a ética principialista com a BP, é possivel
avancar na compreensdo etica da GTT em idosos com deméncia avancada, garantindo
cuidados mais respeitosos, éticos e humanizados.

Apesar do grande desafio em englobar aspectos subjetivos como a historia do paciente,
seus desejos e aspiracOes dentro da moralidade das acdes, talvez o caminho para isto seja
através de discussdes apoiadas na Bioética Clinica. A partir de reflexdes sobre estes assuntos
ao longo da formacdo e atuacdo dos profissionais da saude, poderia se dizer que ha maior
proximidade do respeito pela singularidade do outro com préaticas mais proximas do desejo do
sujeito que busca cuidados.

Neste sentido, a tomada de decisdo mais adequada e correta para o0 paciente pode ser
aquela que contempla as questdes ndo apenas técnicas, mas sobretudo as questdes éticas que
estdo presentes em todo o processo de indicacdo de GTT.

Para além da reflexdo, este estudo mantém aberta a discussao pertinente ao ambito de
tomada de decisGes e cuidados com alimentacdo e nutricdo de pacientes com deméncia
avancada, procurando respeitar seus valores ao indicar intervencdes que podem ser ou nao
benéficas, considerando, para além de critérios clinicos ou protocolos, a subjetividade do
sujeito, respaldado pela ética das acdes no processo de indicagdo de GTT.

Finalmente, recomenda-se que equipes multiprofissionais criem espacos para mais
discussdes acerca de temas relacionados com Bioética Clinica de uma forma critica,
incorporando reflexes advindas da Bioética de Protecdo, debrugando-se na histéria dos
individuos, para além de seus casos clinicos, também utilizando os resultados deste trabalho
como apoio nas reflexdes.

Na literatura cientifica, a inquietacdo em relacdo ao processo de tomada de decisdo na
colocagdo de GTT em idosos com deméncia avancada reflete um desafio significativo.
Enquanto estudos abordam as consequéncias clinicas através de marcadores objetivos de

melhora ou piora, bem como marcadores biologicos e fisicos, a dimensdo subjetiva das
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decisdes e seus impactos apds a implementacdo da GTT ou ao estabelecer limites terapéuticos
sd8o menos explorados. Ao optar por utilizar uma corrente bioética complementar, como a BP,
na analise das decisdes ou discussdes de casos, surge uma ferramenta que pode auxiliar nesse
processo desafiador, proporcionando uma visdo mais abrangente e considerando diversas
dimensGes dos sujeitos envolvidos, como subjetividade, contexto cultural, espiritual, religioso
e politico. A BP enriquece a andlise ética, possibilitando uma reflexdo mais holistica e sensivel

diante dessas questdes complexas de tomada de deciséo.
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