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Resumo

Introducio: Acredita-se que a colocacio de gastrostomia per-
cutanea endoscopica (PEG) permite melhorar o estado geral e a
prestacdo de cuidados de satde a doentes com aporte oral insu-
ficiente e melhorar também a qualidade de vida dos cuidadores.

Objectivos: Avaliar o impacto da colocacdo de PEG na qua-
lidade de vida de doentes e seus cuidadores e determinar os
beneficios e as dificuldades com PEG.

Material e métodos: Inquérito ao médico assistente e ao cui-
dador principal de doentes da drea de influéncia do Servico
de Pediatria de Vila Real submetidos a colocagdo de PEG e
consulta do processo clinico.

Resultados: Foram inquiridos nove cuidadores principais de
criancas com PEG da drea de influéncia do Servico de Pedia-
tria de Vila Real. A idade de colocacdo de PEG variou desde o
periodo neonatal até aos quinze anos. Os diagndsticos encon-
trados foram: paralisia cerebral, doenca metabdlica, doenca
neuro-muscular e neuropatia pés-infecciosa. Na maioria dos
casos foi usada previamente sonda nasogdstrica. A colocacio
de PEG permitiu reduzir o tempo gasto nas refei¢des, facilitar
a administracdo de medicacdo e tornar a refeicdo menos des-
confortavel para os doentes e cuidadores. As principais com-
plicagdes referidas sdo complica¢des minor. O manuseamento
da técnica ndo gera dificuldades. Em alguns casos foi suspensa
a alimentacdo oral.

Comentarios: Verificou-se impacto positivo na qualidade
de vida de doentes e cuidadores. A demonstracdo objectiva
dos beneficios da alimenta¢do por PEG carece ainda de mais
estudos que contribuirdo para que esta medida faga parte da
orientacdo terapéutica a oferecer aos doentes com aporte oral
inadequado.

Palavras-chave: gastrostomia endoscépica percutanea, quali-
dade de vida, doentes, cuidadores.
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Gastrostomy tube feeding: impact in the quality
of life of patients and carers?

Abstract

Introduction: Enteral feeding via gastrostomy tube is believed
to result in an improvement in overall health, to facilitate care
of patients with inadequate oral intake and to have a positive
impact in the quality of life of carers.

Objectives: To evaluate the impact of percutaneous endoscopic
gastrostomy (PEG) in the quality of life of patients and their
carers and to determine the benefits and difficulties with PEG.

Material and methods: A questionnaire was done to the
assisting physician and main carer of the patients to whom
PEG had been applied. The patient’s clinical files were
reviewed. All were outpatients of the ambulatory clinic of the
Pediatric Department of Vila Real unit.

Results: It was possible to contact nine carers of children
with PEG. The procedure was done between the neonatal
period and the age of fifteen. The diagnoses were: cerebral
palsy, metabolic disorder, neuro-muscular disease and post-
infectious neuropathy. In most cases nasogastric tube was
previously used. PEG allowed to reduce time spent on meals,
facilitate the administration of medication and made the act
of feeding more pleasant for children and their carers. There
were minor complications. PEG is easy to handle. In some
cases oral intake was stopped.

Comments: We observed a positive impact of PEG in the
quality of life of patients and their caregivers. There is need
for more studies that demonstrate the benefits of PEG in nutri-
tional support and it should be taken into consideration when
there is inadequate oral intake.

Key-words: percutaneous endoscopic gastrostomy, quality of
life, patients, carers.
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Introducao

As doencas neuroldgicas graves condicionam a qualidade de
vida dos doentes e seus cuidadores. Sabe-se que existe uma ele-
vada prevaléncia de disfun¢do motora oral nesses casos', resul-
tando em refeicdes demoradas com fadiga frequente, recusa
alimentar e, em ultimo caso, malnutri¢do. Segundo um estudo
publicado pelo Oxford Paediatric Nutrition Group, 89% das
criangas com doenca neuroldgica grave ndo se conseguem ali-
mentar sozinhas e 55% engasgam-se frequentemente'; também
de acordo com o North American Growth in Cerebral Palsy Pro-
ject, 27% das criangas com paralisia cerebral moderada a grave
sdo malnutridas®. Estas condicionantes traduzem-se em evolu-
¢oOes ponderais insatisfatdrias, maior morbilidade e mortalidade
e também afectacdo do desenvolvimento motor e cognitivo?.

Assim, o estado nutricional e a saide sdo preocupagdes frequen-
tes de cuidadores de criangas com doenca neuroldgica grave:
a alimentacdo destas criancas requer frequentemente muito
tempo e pode ser percebida pelos cuidadores como stressante®+,
No entanto, em alguns casos, a alimentacdo oral € vista como
importante para a crianga, ¢ fonte de prazer e experimentagio de
sabores e texturas, e a refeicdo € um momento de empatia.

Na tentativa de melhorar o aporte nutricional, a sonda naso-
gastrica (SNG) € muitas vezes o primeiro passo, permitindo
uma solucdo de curta duragdo. O seu uso prolongado associa-
-se a diversos efeitos adversos e a experiéncia dos cuidadores
reflecte também as limitacdes do uso de SNG: dificuldades na
sua colocacdo, no¢do de impacto negativo sobre a alimentacdo
oral e também no desenvolvimento da linguagem, e a visibili-
dade da prépria sonda’.

Assim, surge cada vez mais frequentemente a gastrostomia
endoscépica percutanea (PEG) como uma alternativa a ofere-
cer na reabilitacdio nutricional de criangas com doenga neurol6-
gica grave, acreditando-se que a sua colocagdo tem um impacto
positivo na satude e qualidade de vida destas e dos seus cui-
dadores®>. A PEG deve ser considerada quando o aporte nutri-
cional oral € insuficiente ou inadequado, quando ha aspiracdo
recorrente ou risco de esta ocorrer e raramente pode também
estar indicada para drenagem géstrica e descompressédo 2. Os
principais objectivos da colocag¢do de PEG sdo a melhoria do
peso para a idade, revertendo ou prevenindo estados de mal-
nutricdo; redugdo do nimero de intercorréncias respiratdrias
e hospitalizagdes; facilitacdo do processo de administracéio de
medicacdo; alimentacdo mais satisfatdria/ menos desconforta-
vel para a crianga e melhoria da qualidade de vida de doentes e
cuidadores?. A colocagido de PEG néo é um procedimento in6-
cuo, podendo ocorrer complicagdes. No entanto, cerca de 50%
destas sdo complica¢des minor, surgindo complicagdes graves
em 5 a 17% dos casos®. A relagdo causal entre a inser¢do de
PEG e a ocorréncia ou agravamento de refluxo gastro-esofagico
pré-existente € ainda controversa’.

Objectivos

Avaliar o impacto da colocacdo de PEG na qualidade de vida
de doentes com doenga neuroldgica grave da drea de influén-
cia do Servico de Pediatria de Vila Real e seus cuidadores,
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determinar quais os beneficios e as dificuldades e discutir
medidas a implementar para melhorar os servicos prestados
aos doentes com PEG e seus cuidadores.

Material e métodos

Realizou-se um inquérito ao médico assistente de doentes da
drea de influéncia do Servico de Pediatria do Hospital de Vila
Real submetidos a colocacdo de PEG e também ao seu cuidador
principal. Foram consultados os respectivos processos clinicos.

A entrevista ndo foi realizada directamente aos doentes pela
sua idade ou pela gravidade do défice cognitivo.

O inquérito ao médico assistente foi realizado em entrevista
presencial, de acordo com um questiondrio adaptado do pro-
grama de Vigilancia Epidemioldgica Nacional da Paralisia
Cerebral aos 5 anos?, conforme recomendado pela Sociedade
Portuguesa de Pediatria e Surveillance of Cerebral Palsy in
Europe. Foram analisadas diversas varidveis: diagndstico,
funcdo motora, fun¢do visual, funcdo auditiva, desenvolvi-
mento cognitivo, presenga ou auséncia de doenga neurolégica
associada (epilepsia) e no¢do do estado geral de satide do
doente. Foram utilizadas as seguintes escalas: para a avaliacdo
da fun¢@o motora dos membros inferiores foi usado o Sistema
de Classificagdo da Fungdo Motora Global (GMFCS)?, para a
avaliacdo da fun¢do motora dos membros superiores foi usado
o Sistema de Classificacdo da Motricidade Fina Bimanual
(BFMF)'°, a fun¢@o visual foi analisada conforme observagao
por oftalmologista, na funcio auditiva considerou-se a avalia-
cdo por otorrinolaringologista ou a nog¢do clinica de reaccio
ao som, por fim o desenvolvimento cognitivo foi sistemati-
zado em avaliag@o clinica pelo médico assistente.

O inquérito ao cuidador principal foi efectuado presencial-
mente ou por contacto telefénico, tendo sido avaliada a qua-
lidade de vida do cuidador de acordo com um modelo adap-
tado do Questiondrio sobre a Qualidade de Vida SF — 36!
e o impacto na qualidade de vida dos doentes foi analisado
segundo um modelo adoptado do Questiondrio PedsQL —
Cerebral Palsy Module!?. As varidveis analisadas foram: idade
dos doentes e cuidadores, nivel socio-econdémico, problemas
alimentares e auxiliares usados no suporte nutricional, aceita-
cdo da PEG, impacto da PEG, dificuldades e facilidades.

Resultados

Foi colocada PEG a doze criancas da drea de influéncia do
Servico de Pediatria de Vila Real. Destas, excluiram-se trés
casos por impossibilidade de contacto, pelo que foram inclui-
dos neste estudo nove casos.

Dos nove casos incluidos, em quatro a PEG foi colocada
entre os dois e 0s cinco anos, em dois casos entre 0s Seis € 08
doze anos, num caso foi colocada no periodo neonatal, nou-
tro durante o primeiro ano de vida e noutro caso a PEG foi
colocada aos quinze anos de idade. O caso em que a PEG foi
colocada no periodo neonatal nfo foi incluido nas questoes
que implicavam comparagdo com o periodo prévio a colo-
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cacdo de PEG, ja que o cuidador sempre prestou cuidados
ao doente ja com a gastrostomia. Seis destes casos sdo de
doentes do sexo masculino e trés do sexo feminino.

Em relacdo aos diagndsticos, a patologia mais frequente foi
a paralisia cerebral (cinco casos), seguida de doenga meta-
bdlica (dois casos), os restantes dois casos eram de doentes
com doenca neuro-muscular (atrofia muscular espinhal com
dificuldade respiratdria) e neuropatia secunddria a panence-
falite esclerosante sub-aguda apés sarampo. Caracterizando a
doenca de base no que diz respeito a fun¢do motora, verificou-
-se que globalmente os doentes submetidos a colocacdo de
PEG apresentam grande limitacdo funcional, ja que foi atri-
buida a maioria o nivel V dos sistemas de classifica¢do utili-
zados - GMFS e BFMF (Quadro I). Todos os doentes foram
considerados com fungdes visual e auditiva normais. O défice
cognitivo foi classificado como profundo/ grave em sete casos
e moderado/ ligeiro em dois casos. Por fim, detectou-se a asso-
ciacdo com epilepsia em sete dos nove casos analisados.

Quadro | — Caracterizagdo da fungdo motora segundo o Sistema de
Classificagdo da Func¢do Motora Global (GMFCS) e o Sistema de
Classificagcdo da Motricidade Fina Bimanual (BFMF)

. s N° casos
Nivel Descrigao simples (=9)
GMFCS Senta-se sem ajuda numa cadeira; pde-se de pé sem ajuda 1
Nivel | € sem apoio, sobe escadas.

GMFCS Nao consegue manter controlo da cabega e tronco; restricéo
] em todas as areas de mobilidade; dependente de mobilidade 8
Nivel V ! .
em cadeira de rodas e com ajuda.
BFMF Limitacdes na motricidade fina avangada de ambas as maos 1
Nivel Il (b) ¢ ¢ :
BFMF Apenas capacidade de segurar ou pior, necessidade

. A 8

Nivel V de assisténcia total.

Caracterizando os cuidadores, observou-se que os principais
responsaveis pela prestagdo de cuidados aos doentes sdo o pai e
a mie, que em seis casos tém o auxilio de empregada ou outro
familiar; num caso o cuidador é apenas a mae e noutro ¢ uma
familia de acolhimento. Os cuidadores principais t€m idades
que variam dos 26 aos 52 anos, sendo a faixa etdria maioritaria
dos 36 aos 45 anos (cinco cuidadores). Quatro dos agregados
familiares classificam-se na classe III da escala de Graffar adap-
tada, dois na classe I, dois na classe IV e um na classe II.

No inquérito ao médico assistente em relagdo a nogdo do
estado geral de satide do doente antes e apds a colocagdo de
PEG observou-se uma nog¢do de melhoria significativa na
saude global dos doentes apds a colocacdo da PEG, sendo que
nenhum médico referiu agravamento do estado geral de satide
ap6s o procedimento (Figura).

o
Muitoboa e . .
b Mogio do estado geral de sande
a 0% ;
Boa | m Antes da colocacio de PEG (%
Razovel N1 5%, casos)
i - Aposa colocagio de PEG (%o
My T 7500 casos)
Muitons _ 50%

Figura — Inquérito ao médico assistente sobre a nogdo do estado
geral de saude do doente.
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No inquérito ao cuidador principal, todos os cuidadores consi-
deraram como importante a alimenta¢do como parte dos cuida-
dos dos doentes. Cerca de 66% dos cuidadores referiram que
os problemas com a alimentagdo estiveram presentes desde o
nascimento, enquanto que em 33% dos casos surgiram apds
uma intercorréncia. Em 66,7% dos casos foi usada previamente
SNG para suporte nutricional, por um periodo varidvel de um a
23 meses no maximo.

Em todos os casos, a proposta de colocacdo de PEG foi feita por
um médico, sendo que 66,7% dos inquiridos ficaram satisfeitos
com a informacdo fornecida na altura. Face a proposta, a maio-
ria dos cuidadores pediu um periodo de reflexdo que variou
entre os quinze dias e os trés anos.

Antes da colocagdo de PEG, a refeicdo demorava um minimo de
20 minutos, podendo demorar frequentemente mais de uma hora.
Ap6s a colocacdo da PEG, o tempo méaximo de durag@o da refei-
cdlo referido foi de 20 minutos, sendo em quatro casos inferior a
dez minutos. Antes da colocacdo de PEG era também frequente a
nog¢do de a alimentacdo ser dificil para a crianca e para o cuidador,
a administragdo de medicacdo era considerada dificil em todos os
casos, havia no¢@o do cuidador de o doente ter frequentemente
irritabilidade, desconforto e dor e a alimentagdo era raramente
feita em publico. Ap6s a colocacdo de PEG verificou-se uma
melhoria evidente em todos os aspectos referidos (Quadro II).

Quadro Il — Inquérito ao cuidador principal.
Antes da colocagao Apos a colocagdo
de PEG (n=8) de PEG (n=8)
Duragédo média da refeigdo ~ Minimo de 20 minutos Méximo de 20 minutos

Nogao de a alimentagao

0,
ser dificil para o doente 25% Dos casos

100% Dos casos

Nogao do cuidador de . -
s Presente frequentemente na  Ausente/ocasional na maioria
desconforto/ irritabilidade/ o
maioria dos casos dos casos
dor no doente

Nogao de a alimentagao
ser dificil para o cuidador
Administragéo de
medicagéo

87.5% Dos cuidadores 12.5% Dos cuidadores

Dificil em todos os casos Sem dificuldade em todos

Alimentagao em publico Em 1 caso Em 5 casos

Cerca de 89% dos cuidadores consideraram que a colocagdo de
PEG foi muito benéfica para o doente, com nocdo de boa acei-
tacdo por parte deste, e todos referiram melhoria da qualidade
de vida do doente apds o procedimento.

Em relag@o a alimentacéo oral, em 66,7% dos casos foi mantida
a alimentagdo oral apds a colocacdo de PEG, ainda que oca-
sional em alguns.

A técnica de manuseamento da PEG foi considerada facil,
embora haja necessidade de um periodo de adaptacdo. Cerca de
67% dos cuidadores referiram dificuldades: formacao de granu-
loma e eczema de contacto, deterioracdo do material, saida do
botdo de gastrostomia ou de conteddo gastrico, dificuldade no
acesso aos cuidados de satde e limitagdes na pratica de activi-
dades de reabilitagdo funcional como a hidroterapia.

Analisando o impacto na qualidade de vida dos cuidadores,
todos referiram melhoria do seu bem-estar geral no periodo
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apos a colocagdo de PEG e a maioria notou impacto positivo
nas suas actividades didrias. Entre as vantagens, foi referido
o facto de a PEG permitir uma alimentagdo mais variada,
menor tempo dispendido que anteriormente, maior facilidade
de administracdo de alimentos e formacos, menos engasga-
mentos, menos intercorréncias infecciosas, nocdo de maior
conforto e menos sofrimento.

Todos os cuidadores referiram que a alimentacdo por gastros-
tomia foi bem aceite por familiares e amigos.

Analisando retrospectivamente, a maioria dos cuidadores teria
colocado PEG mais cedo e apenas um cuidador refere que nao
teria colocado a gastrostomia. Neste caso, por falha no cum-
primento do objectivo proposto (recuperagio ponderal).

Em anélise de follow-up, observou-se que dois dos doentes
incluidos neste estudo faleceram, sete e trés anos ap6s a colo-
cacdo de PEG e na sequéncia de intercorréncias infecciosas.

Discussao

A maioria dos doentes incluidos neste estudo apresenta
grande limitag@o funcional, motora e cognitiva e os cuidados
com a alimentag@o e o seu estado geral de saide sdo preocu-
pacdes frequentes.

No que diz respeito a qualidade de vida dos doentes, existe
globalmente uma nocao por parte do médico assistente e dos
cuidadores de melhoria do estado geral de satide apds a colo-
cacdo de PEG, bem como uma maior facilidade de cuidados.

A alimentagdo oral parece representar um papel essencial para
os cuidadores, na medida em que a maioria decidiu manter o
aporte oral ainda que ocasional.

Os principais problemas com a PEG prendem-se com compli-
cacdes minor, que podem ser melhoradas facilitando o acesso
aos cuidados de sadde. Esta medida visa também manter dis-
ponivel uma via de informagao para os cuidadores'.

Em relacdo ao impacto na qualidade de vida dos cuidadores,
a maioria parece reconhecer o efeito positivo da colocacdo de
gastrostomia nas actividades didrias e parece haver também
boa aceitag@o por familiares e conviventes.

Fica a impress@o de que a colocag¢do de PEG poderia ter sido
proposta mais cedo na maioria dos casos. Embora se registe
um elevado nivel de satisfacdo com a colocag@o de PEG entre
os cuidadores, a incapacidade de atingir os objectivos propos-
tos € fonte de decepgao.

As principais limita¢des deste estudo prendem-se com a redu-
zida dimensdo da amostra; a impossibilidade de avaliacdo
quantitativa do impacto da colocac@o de PEG na evolucao cli-
nica dos doentes, dada a indisponibilidade de avaliagdo antro-
pométrica seriada e a dificuldade na quantificacdo do nimero
de intercorréncias infecciosas; e por fim, a dificuldade na ava-

Cotrim J et al. — PEG: impacto na qualidade de vida?

liacdo objectiva da qualidade de vida dos doentes, imposta
pela sua condi¢do de base.

Acredita-se que o suporte nutricional contribua de forma sig-
nificativa na melhoria da qualidade de vida de cuidadores e
doentes com aporte oral insuficiente, no entanto existem pou-
cos estudos realizados. A demonstragdo objectiva dos benefi-
cios da alimentac¢do por PEG contribuird para que esta medida
faca parte da orientagdo terapéutica a oferecer aos doentes
com necessidade de suporte nutricional.
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