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RESUMO

Objetivo: Conhecer a visdao do cuidador quanto a manter a alimenta¢do para conforto no
paciente demenciado até¢ o final da vida. Metodologia: Estudo observacional do tipo
transversal, quanti-qualitativo com cuidadores/familiares de individuos com deméncia, de
ambos os sexos, maiores de 18 anos. Os dados foram obtidos a partir de questionario, composto
por 16 perguntas, via web em grupos de cuidadores no Facebook®, sobre o olhar do
cuidador/familiar quanto a alimentagdo do paciente demenciado sob seus cuidados.
Resultados: A amostra foi composta por 46 cuidadores/familiares de pessoas com deméncia.
Quando questionados sobre se sobreviver seria mais importante do que ter qualidade de vida,
33 (71,7%) responderam que ndo. Apenas 9 (19,56%) individuos com deméncia expressaram
em algum momento seu desejo quanto ao tipo alimentacao no final da vida. Apenas 18 (39,23%)
cuidadores relatam terem sido informados sobre o direito de escolha e as vantagens e
desvantagens de cada via de alimentagdo. Vinte e cinco (54,34%) cuidadores acreditavam que
o uso de sonda de alimentacdo so deveria ser feito em ultimo caso, 9 (19,56%) acham que usar
a sonda seria o Unico jeito para que a pessoa com deméncia se alimentar, caso estivesse com
disfagia. Conclusio: Evidencia-se a necessidade dos profissionais da satde orientarem os
familiares de individuos com deméncia, quanto aos seus direitos de escolha em relagdo as vias
de alimenta¢des disponiveis e ainda, sobre manter uma alimentacgao para conforto até o fim da

vida.

Descritores: Disfagia. Deméncia. Alimentagdo. Cuidados paliativos. Nutri¢do enteral.



ABSTRACT
Comfort feeding in dementia patients:

From the perspective of caregivers

Keywords: Dysphagia. Dementia. Feeding. Palliative care. Enteral nutrition.

Objective: To understand the caregiver's view on maintaining food for comfort in patients with
dementia until the end of life. Methodology: Observational, cross-sectional, quanti-qualitative
study with caregivers/relatives of individuals with dementia, of both sexes, over 18 years old.
Made from a online questionnaire, consisting of 16 questions and published in Facebook®
groups, that asked about the caregiver/relative view of the nutrition of the demented patient
under their care. Results: The sample consisted of 46 caregivers/relatives of people with
dementia. When asked whether survival would be more important than having quality of life,
33 (71.7%) answered no. Only 9 (19.56%) individuals with dementia expressed at some point
their desire for the type of diet at the end of life. 18 (39.23%) caregivers report having been
informed about the right to choose and the advantages and disadvantages of each feeding route.
Twenty-five (54.34%) caregivers believed that the use of a feeding tube should only be done as
a last resort, 9 (19.56%) think that using the tube would be the only way for the person with
dementia to be fed, in cases of dysphagia. Conclusion: There is evidence of the need for health
trained professionals to guide these families regarding their rights of choice about the available

existing feeding routes and also, about maintaining comfort food until the end of life. .

INTRODUCAO

A disfagia em pacientes com deméncia costuma acontecer em estagios avancados da

doenca, fazendo com que muitas vezes o individuo seja institucionalizado por conta dos quadros



de desidratagdo, desnutricdo, perda de peso e pneumonia por aspira¢do, que podem ser
consequéncias da disfagia!. Além disso, as alteragdes na degluti¢io impactam diretamente a
alimentac¢do do individuo, trazendo ndo s6 um grande impacto na necessidade biologica que ¢
esta, mas também na interagdo social com o outro, o bem-estar e o prazer pessoal’.

A deméncia ¢ uma doenga que causa progressivamente um declinio cognitivo, e
consequentemente, a perda da capacidade funcional e dependéncia no autocuidado®. Além
desses prejuizos, a deméncia ainda agrava a nutri¢ao do paciente desde o inicio, causando perda
de peso, anorexia, apraxia para ingestdo e disfagia*. Atualmente, mais de 36 milhdes de pessoas
vivem com deméncia, podendo esse niimero chegar a 80 milhdes em 20403, Em 2008, o custo
calculado da deméncia na Europa (UE27) era de 160,3 mil milhdes de euros, o que equivalia a
22.194 euros por pessoa com deméncia’.

Quando os problemas com a alimentacdo comegam a aparecer nos pacientes com
deméncia, muitas vezes, ¢ oferecido aos familiares meios alternativos de nutrigdo, como por
exemplo, as sondas de alimenta¢do, com o objetivo de manter o individuo nutrido e hidratado
sem se engasgar ao tentar se alimentar pela boca. Apesar disso, estudos mostram que as sondas
de alimentagdo ndo reduzem o risco de aspiragdo, e ainda nao promovem uma boa qualidade de
vida para o paciente com deméncia'. Ela pode causar desconforto ao paciente, que muitas vezes
precisara ficar com as maos atadas por conta dos riscos do proprio individuo retirar a sonda,
dada sua condi¢io neuroldgica®. A partir disso, vale lembrar que muitos dos familiares
costumam ver as sondas de alimentacdo como a ultima saida, pois acreditam estar fazendo tudo
que ¢ possivel ser feito!.

Alguns estudos atuais'® trazem uma nova perspectiva sobre as vias alternativas de
alimentagdo para pacientes com quadros de deméncia avangados e que estdo enfrentando a
disfagia e problemas para se alimentar e nutrir. Acredita-se que quando o paciente apresenta o
desejo de se alimentar pela boca, este deve ser respeitado para maior conforto e prazer. A
estratégia de alimentacdo para conforto na deméncia prioriza as necessidades da pessoa no
momento, tentando facilitar o ato de comer.

Mesmo com todos os problemas trazidos pelas sondas e gastrostomias, mundialmente,
ainda ndo ha consenso entre familiares e profissionais da salide quanto a deixar ou ndo o
paciente com alimentacio apenas pela boca, quando ha disfagia e pneumonia’.

Os estudos atuais mostram que deve-se priorizar as necessidades da pessoa naquele
momento, tentando facilitar o ato de comer>®. A alimentacio para conforto em pessoas com

deméncia tem como estratégia a alimentagdo pela boca de forma agradéavel e prazerosa. O



cuidador tem papel essencial nessa alimentagdo confortavel, onde deve encorajar o paciente a
fazer o uso do ato de degluti¢do’.

Interessa conhecer a visao do cuidador sobre manter a alimentagdao para conforto no
paciente demenciado até o final da vida. Acredita-se que haja, para a maioria dos cuidadores,
um desconhecimento e uma resisténcia quanto a possibilidade de manter a alimentag@o por via
oral para conforto até o final da vida, mesmo em casos de disfagia grave. Sendo assim, este
trabalho tem por objetivo conhecer a visao do cuidador quanto a manter a alimentacdo para

conforto no paciente demenciado até o final da vida.

METODO

O presente estudo possui carater observacional e transversal, quanti-qualitativo. Como
critérios de inclusdo foram considerados: cuidadores/familiares de individuos com deméncia de

ambos 0s sexos, maiores de 18 anos. Foram excluidos os cuidadores formais.

Foi utilizado como instrumento de pesquisa um questionario via web, desenvolvido
pelas autoras, com 16 perguntas sobre o olhar do cuidador/familiar quanto a alimentagdo do
paciente demenciado sob seus cuidados (Apéndice A). A coleta foi realizada através da Internet,

em grupos de cuidadores de pessoas com deméncia no Facebook®.

O questionario foi disposto em forma de formuldrio eletronico (Google Forms®),
desenvolvido pelas autoras, apos revisao de literatura na area. Todos os participantes tiveram
acesso ao TCLE, no qual foram convidados como voluntarios a participar da pesquisa e tiveram
esclarecimento sobre o objetivo da mesma. Apos a leitura do TCLE, o convidado pode aceitar
ou recusar a participagdo na pesquisa. Ao selecionar o item aceitar, foi direcionado ao

questionario. Em caso de recusa, o questionario nao foi apresentado.

Os convites para participagdo na pesquisa foram enviados, apds a aprovagdo dos
administradores dos grupos, para seis grupos de cuidadores de pessoas com deméncia na midia
social Facebook®. No ultimo dia disponibilizado para participagdo da pesquisa, em maio de
2021, havia 19.300 membros no total dos seis grupos. Os convites contavam com uma chamada
para a pesquisa, evidenciando seus objetivos e relevancia social, com um /ink de acesso para o
questionario eletronico. O mesmo convite foi enviado duas vezes para cada grupo, a fim de
atingir um nimero maior de respostas. Finalmente, a amostragem foi dada por conveniéncia,

sem calculo de representatividade.



A analise dos dados foi baseada nas frequéncias absolutas e relativas, e também em
trechos das respostas discursivas dos participantes, para uma abordagem descritiva dos
resultados.

Esta pesquisa foi submetida e aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres

Humanos da Universidade Federal de Santa Catarina (CAAE 42506920.8.0000.0121) em

conformidade com a Declara¢dao de Helsinque e a Resolugdo N° 466/2012.
RESULTADOS

Participaram do estudo 46 cuidadores familiares (sendo esses os principais cuidadores
dos pacientes), tendo sob seus cuidados um familiar com deméncia durante um periodo de
tempo que variou de um a oito anos. Os tipos de deméncia variaram entre doenca de Alzheimer,
doenga de Parkinson, deméncia por corpos de Lewi, deméncia vascular e frontotemporal, tendo

como tempo de diagnostico de um a 10 anos.

Apenas um dos cuidadores respondeu que comer ndo seria prazeroso para si, outros dois
relataram que “talvez” fosse prazeroso e um referiu ser “indiferente”. Para a maioria dos
cuidadores (26 (56,52%)) comer significava prazer e satisfagdo, ja outros 12 participantes
(26,08%) relataram que comer significava sobreviver e nutrir o corpo. Outros significados
frequentes atribuidos a alimentagdo foram a liberdade e momentos de socializacdo e relacdes

humanas (8 participantes, 17,39%).

Com relagdo ao familiar sob seus cuidados, 25 (54,3%) cuidadores acreditam que comer
era prazeroso para ele, 13 (28,26%) indicaram ndo saber com exatiddo e oito (17,39%)
referiram ndo acreditar ser prazeroso para seu ente querido. Trinta e oito (82,6%) conheciam os
desejos de alimentagdo da pessoa com deméncia sob seus cuidados. Foi relatado como maior
preferéncia de oferta dos cuidadores alimentos amassados, sendo que a consisténcia pastosa,
geralmente, comegava a ser oferecida apds o diagnéstico. Quanto as preferéncias dos
demenciados, hé4 grande variacdo de temperatura e consisténcia, sendo as principais temperatura

branda e consisténcia solida. O sabor que mais se repetiu foi o doce.

Quando questionados sobre se sobreviver seria mais importante do que ter qualidade de
vida, 33 (71,7%) responderam que nao. Apenas um entrevistado acredita que deve-se sobreviver

a qualquer custo. Doze (26%) afirmaram que o ideal e o desejado ¢ sobreviver com qualidade.



Apenas 9 (19,56%) individuos com deméncia expressaram em algum momento seu
desejo quanto a forma de alimentacdo no final da vida (manter a alimentagdo apenas pela boca
ou permitir a introducdo de uma sonda de alimentacdo ou gastrostomia). Poucos foram
informados sobre o direito de escolha e as vantagens e desvantagens de cada via de alimentagao

(Figura 1).

Quando questionados sobre a necessidade de escolher entre oferecer para a pessoa com
deméncia sob seus cuidados, uma alimentagao "segura" (por sonda nasoenteral ou gastrostomia)
ou uma alimentagdo "prazerosa" (por boca), porém com risco, 20 (43,47%) cuidadores
acreditavam que a melhor escolha seria manter uma alimentacdo segura. Outros 20 (43,47%)
participantes escolheram a alimentagdo prazerosa e 6 (13,04%) trouxeram relatos sobre a

dificuldade em escolher entre as duas opgoes.

Vinte e cinco (54,34%) cuidadores acreditavam que o uso de sonda de alimentacdo sé
deveria ser feito em ultimo caso, 9 (19,56%) concebiam que usar a sonda seria o Unico jeito que
a pessoa com deméncia poderia se alimentar, caso estivesse se recusando a comer ou

engasgando muito, 12 (26%) se sentiam divididos entre as afirmacdes (Figura 2).

Cuidadores informados por profissionais da saude sobre as vias de
alimentacdo e o direito de escolha (n=46)
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Figura 1. Cuidadores informados por profissionais da saude sobre as vias de alimentagdo (VA)

e o direito de escolha (n=46)

Os cuidadores relataram sobre suas experiéncias € motivos na hora da escolha da via de
alimentagdo. Como “Meu marido (...) ha meses ja havia esquecido como se alimentar (levar a
colher na boca ou até mesmo engolir), ele estava se engasgando ha meses. Alem disso, ele ja
ndo conseguia conversar [...] que é um dos sintomas da deméncia frontotemporal, apresentava
‘alteragdo’ muscular e também estava agressivo e confuso (...) Enfim, discordo em prolongar
uma vida que ja ndo existe mais. Deixa seguir o ciclo natural. Fui cuidadora dele e esposa,
hoje viuva, e discordo totalmente da sonda. Prolonga o sofrimento de toda familia, no caso

deste tipo de deméncia.”.

Outro cuidador relatou: “Relutamos muito, mas quando meu pai cuspia a comida e ndo
engolia nem dagua, foi a unica solugdo, e ndo nos arrependemos, ele ganhou peso, tinhamos a
tranquilidade de que estava bem hidratado e nutrido. Ficou um tempo com [sonda] nasoenteral
e depois colocou gastrostomia. Para que ele sentisse prazer na alimentagdo, davamos iogurte,
ou molhdvamos a boca com café, mas no estagio [avancado] da doenga, ja ndo fazia
diferen¢a”. Outro entrevistado traz uma experiéncia diferente: "Ndo houve escolha. Apos uma
interna¢do causada por uma pneumonia por aspira¢do, o médico do Centro de Tratamento

Intensivo nos comunicou que seria necessaria a gastronomia”.

Quanto ao direito de escolha, outro cuidador relatou: “(...) Meu pai saiu do hospital com
a sonda e ld mesmo eles ndo souberam explicar o real motivo da sonda, so que ele teria que
usar. Como sempre motivamos ele a ter uma alimentagdo pela boca, quando ele saiu do
hospital sentiu muita falta e o tanto que ele mesmo comeu pela boca e arrancou a sonda
nasogastrica.”. Outro participante traz um relato parecido: “Uma junta médica me ofertou a
colocagdo da gastrostomia, porque ele ja ndao estava aceitando a comida ofertada pelo hospital.
Havia perdido muito peso. Hoje, em casa, oferto um lanche por via oral pois acredito que ele

ainda tem prazer e ndo esquega de como ¢ mastigar.”.
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Familiares que optaram pelo uso de via alternativa de alimentagdo (sonda nasoenteral ou
gastrostomia) e/ou que buscaram respeitar o desejo do demenciado (n=46)
25

20
15

10

ESCOLHA DO FAMILIAR ESCOLHA DO DEMENCIADO FAMILIAS QUE AINDA NAD PRECISARAM PENSAR
SOBRE 1550
Figura 2. Familiares que optaram pelo uso de via alternativa de alimentagao (sonda nasoenteral

ou gastrostomia) e/ou que buscaram respeitar o desejo do demenciado (n=46).

Ainda sobre a dificil decisdo de colocar ou ndo uma via alternativa de alimentacao,
muitos (30 (65,21%)) cuidadores t€ém medo que a pessoa com deméncia sobre seus cuidados
morra por desnutri¢do, desidratagdo ou pneumonia. Vinte e dois (47,82%) acreditavam que nao
usar a sonda em uma pessoa com demeéncia e que engasga na hora de comer, significa ndo cuidar
dele. Trinta e sete (80,43%) consideravam que a perda de peso ou a desidratagdo da pessoa com
deméncia sob seus cuidados poderia influenciar na sua decisao de colocar uma sonda ao invés

de manter a alimentagao por via oral.

DISCUSSAO

O presente estudo teve como objetivo conhecer a visdo do cuidador sobre manter a
alimentagdo para conforto no paciente demenciado até o final da vida. Os resultados deste
estudo evidenciaram um desconhecimento dos cuidadores sobre a opgao e o direito de escolha
das vias de alimentag¢dao (VA). Observou-se medo de deixar o demenciado sobre seus cuidados
sem a assisténcia necessaria, sendo este o influenciador principal na hora de tomar esta decisao,
fazendo com que a escolha se baseasse em sondas de alimentacdo, sendo a alimentacdo para
conforto deixada de lado, na maioria das vezes, e, aparecendo em poucos momentos durante a

pesquisa.
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Os participantes deste estudo foram familiares de pessoas com deméncia, estes que além
de familiares, desempenharam o papel principal na hora do cuidado e acompanham de perto a
evolugdo da doenca sem ter recebido, na maioria das vezes, nenhum tipo de treinamento
especifico. Estes vém seus entes queridos perderem gradualmente a autonomia e independéncia,
passando a depender de seu suporte para acompanhd-los nas atividades cotidianas, alterando
totalmente suas rotinas, causando impacto também nas questdes psicologicas, emocionais €

sociais de ambas as partes.

O aparecimento de uma doenca cronico-degenerativa afeta as relagdes afetivas de
familiares, a maneira que a familia desempenha o cuidado depende diretamente das suas redes
de apoio. Além disso, o significado de cuidar para os envolvidos no processo, influencia as
estratégias de enfrentamento e relacionamento de cada individuo e da familia’. E comum que
pessoas com deméncia avancada muitas vezes passem a ter dificuldades alimentares em
conjunto ao processo neurodegenerativo progressivo’ sendo considerado uma parte natural do

processo de doenca e, quando persistente, pode caracterizar o final do estagio de deméncia®.

A nutrigdo e hidratac¢do representam dilemas especificos (€éticos, morais € emocionais)
para pessoas que tém deméncia avangada e seus cuidadores, uma vez que, mesmo com estudos
atuais mostrando que as sondas de alimentagdo ndo reduzem o risco de pneumonia por
aspiragdo, desidratacdo ou perda de peso, e ainda ndo promovem qualidade de vida para o

individuo, estas sdo mundialmente bastante utilizadas nesses pacientes®>.

Vinte e dois (47,82%) participantes desta pesquisa acreditavam que ndo usar a sonda
em uma pessoa com deméncia e que engasga na hora de comer, significa ndo cuidar dele. Os
discursos dos participantes refletiram que a desinformagao, o medo, as crengas, a preocupagao,
0 amor e o carinho sdo os maiores influenciadores na hora da tomada de decisdao quanto a VA
da pessoa com deméncia. A negagdo do fim da vida e o medo da perda também sdo fatores
dominantes nessas decisdes’. Muitas vezes a nutricdo e hidratacdo artificiais (sondas) sdo
consideradas uma demonstragdo de cuidado e carinho, enquanto a rentncia a estas medidas tém

sido analoga a negligéncia e abandono do demenciado'®!”.

Em outro momento, quando os entrevistados foram questionados sobre a necessidade
de escolher entre oferecer para a pessoa com deméncia sob seus cuidados, uma alimentacao

"segura" (por sonda nasoenteral ou gastrostomia) ou uma alimentagdo "prazerosa" (por boca)
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porém com risco, 20 (43,47%) cuidadores acreditavam que a melhor escolha seria manter uma
alimentagdo segura. Outros 20 (43,47%) participantes escolheram a alimentagdo prazerosa. Este
resultado traz a controvérsia do objetivo da alimentacao nos quadros de deméncia avangada,
seja ele prolongar a vida, proporcionar conforto ou garantir o fornecimento de uma ingestao

calorica adequada'l.

A comida e o ato de comer ndo sdo apenas uma fun¢ao bioldgica vital, muitas vezes,
desempenham papéis sociais, religiosos e simbdlicos importantes para as mais diversas culturas
no mundo®. Desde o primeiro instante de vida, a alimentagio é atribuida como um ato de amor,
de acolhimento e convivio social. Os resultados desta pesquisa trazem dilemas quanto a questao
alimentar, uma vez que quando perguntado aos cuidadores o que comer significava para si,
muitos responderam prazer, satisfacdo, libertagdo e momentos de socializagdo, nos mostrando
que o consumo de alimentos expressa lagos de mutualidade nas relagdes sociais € nos momentos
de refeigdes. Mas quando questionados sobre o prazer alimentar do familiar demenciado sobre
seus cuidados, alguns relataram ndo saber com exatiddo, ou até mesmo nao acreditarem que

comer fosse prazeroso para seu ente querido.

A incapacidade de se alimentar e a disfagia podem ser devastadoras para os pacientes
com deméncia, mas principalmente para seus cuidadores/familiares, uma vez que esses sao os

principais responsaveis por cuidar de sua alimentacdo e tomar decisdes quanto a esta.

Os doentes com deméncia avangada apresentam necessidades energéticas inferiores,
costumam ter baixa taxa de metabolismo devido a perda de massa muscular, a reducao da massa
magra, a inatividade fisica e & atrofia cerebral'?>. Com isso, se torna previsivel que consumam
menos alimentos e que comam de forma diferente do que fizeram durante toda a sua vida, como
parte natural da evolu¢do da doenga®. Por isso, os objetivos do cuidado nutricional no decorrer
da doenga vao mudando de acordo com a progressao da mesma. No fim da vida, os cuidados

13,14

devem ser voltados para a qualidade de vida'>'* e alivio do sofrimento, de uma forma que haja

também a priorizacao do desejo do doente.

Em decorréncia destas dificuldades alimentares, muitos cuidadores/familiares ou
profissionais da satde optam pela colocacdo de uma sonda de alimentacdo. Estudos mostram
que o uso de sonda pode levar ao negligenciamento da higiene oral, causando uma colonizagado

maior de bactérias na boca, podendo impactar em uma pneumonia por aspiragio da saliva>'>.
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Além disso, ¢ comum no uso das sondas nasogastricas (SNG) que ocorra uma estase gastrica,
0 que também aumenta o risco de aspiracdo, além de ndo aumentar a sobrevida dos pacientes
que fazem uso desse tipo de VA'S. J4 a gastrostomia (GTT) pode trazer complicagdes na sua
inser¢do, sendo algumas dessas o vazamento do tubo, celulite, refluxo gastroesofagico e
diarreia!’, causando extremo desconforto ao paciente e nio melhorando o seu estado nutricional.
Além disso, a mesma continua nao prevenindo a aspiragdo de saliva e do refluxo

gastroesofigico mencionados anteriormente’.

Além do que j& foi mencionado até aqui, a colocacdo de uma sonda de alimentagdo
muitas vezes significa também uma perda de autonomia por parte da pessoa com deméncia e
levanta questdes éticas importantes, como a dignidade no fim de vida!®. Em virtude de que
alguns demenciados podem apresentar a necessidade de ser imobilizados e hospitalizados para
que ndo retirem por conta propria a sonda de alimentagdo, podendo também agravar o
aparecimento de Ulceras de pressdo. Um estudo sobre o papel da sonda em pacientes com
deméncia mostrou que 71% dos pacientes com a doenga avangada e que usam sonda de
alimentagio precisam ficar imobilizados para que a mesma permanecesse no lugar'®, o que
acaba impactando diretamente a qualidade de vida desses individuos. Atualmente alguns
estudos recomendam uma avaliacdo clinica completa do paciente antes de tomar decisoes
referente a sua alimentagdo'®, é necessario garantir se o quadro de disfagia configura-se como

reversivel ou nao®’.

Mesmo que ja existam estudos sobre como as sondas de alimentacdo ndo promovem
qualidade de vida e ndo aumentam a sobrevida desses pacientes, ainda assim, muitas vezes,
como mostraram os resultados desta pesquisa, essas informagdes ndo sdo passadas ou ndo sio
passadas de forma correta para os pacientes e familiares/cuidadores, fazendo com que a escolha
da via de alimentacdo seja influenciada pela falta de informagdes sobre os beneficios e
maleficios do uso de sonda de alimentag@o ou sobre as dificuldades e chances de promover uma

alimentagdo por via oral até o final da vida do demenciado.

A ideia de preparar e orientar os familiares com antecedéncia para esta fase de fim de
vida, em que seu ente querido estd vivendo com disfagia e dificuldades alimentares, pode ajudar
a encontrar meios de cuidados nio discutidos anteriormente?!. Os profissionais de saude devem
ser os principais responsaveis em fornecer aos pacientes e familiares informagdes sobre,

principalmente, seu direito de escolha, e quais sdo as VA que podem ser utilizadas. Esta escolha
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deve ser, principalmente, baseada em evidéncias sobre os riscos, beneficios e alternativas, de
modo a ser uma decisdo singular??> e em conjunto. O aumento de conhecimento ajuda na escolha

de um tratamento baseado em resultados e alternativas com evidéncias cientificas? .

Os profissionais devem ajudar também, o paciente e seus familiares a enfrentar a morte,
podendo enfatizar as limitagdes das intervencdes na hora de manter uma alimentag@o por sonda,
ajudando os membros da familia a apoiar seu ente querido e centrando suas decisdes no cuidado
digno e no relacionamento familiar?!. Com a orientagdo correta de profissionais de satde, 0s
familiares podem ser ajudados a reconhecer que o cuidado e o conforto sdo fatores importantes
para a pessoa que se aproxima do fim da vida, para promog¢ao da qualidade de vida e para ter o

amparo necessario em um processo pacifico da morte?!.

Trinta e sete (80,43%) participantes desta pesquisa consideravam que a perda de peso
ou a desidratagdo da pessoa com deméncia sob seus cuidados poderia influenciar na sua decisao
de colocar uma sonda. Poucos foram os que mencionaram sobre saber ou respeitar os interesses
quanto ao desejo da via de alimentagdo preferivel do demenciado. Sendo assim, sugere-se como
a melhor forma de respeitar o desejo do paciente, o registro de sua opcao de via de alimentagdo
no documento legalmente reconhecido no Brasil como “Diretrizes Antecipadas de Vontade” ou

“Testamento Vital”?%, antes que este perca suas habilidades cognitivas e/ou comunicativas.

Atualmente, a alimentacdo para conforto tem sido defendida por alguns autores como
uma alternativa para os pacientes demenciados com dificuldade de engolir. Esses, definem esse
tipo de alimentacdo como um processo que pode envolver as habilidades de "alimentacao
manual", sob cuidados do familiar/cuidador. Na alimentacdo para conforto, o familiar/cuidador
devera priorizar as necessidades da pessoa no momento, tentando facilitar o ato de comer, além
disso, deve encorajar o paciente a fazer o uso do ato de degluticao, lembrando o mesmo de
engolir vérias vezes e tossir apos cada degluti¢dio, se necessario®. Outra coisa importante, é
sobre manter a aten¢do no tamanho do bolo que o paciente levara até a boca, se necessario,
deve-se limitar o tamanho a uma colher de ché e podera fazer o uso criterioso de espessantes,
quando recomendado por profissional fonoaudidlogo, além de umedecer os alimentos em agua
ou molhos®. As refei¢des devem sempre ser feitas em posigdo vertical (preferencialmente

sentado), em um ambiente tranquilo e sem distragdes’.
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E importante ressaltar que a alimentacdo para conforto ndo ¢ a solugdo para os
problemas de alimentagio dos pacientes com deméncia avangada®, mas sim uma alternativa que
pode trazer conforto e ajudar a enfrentar o fim da vida desses individuos, tendo como prioridade

as suas necessidades, desejos e vontades especificas!!.

CONCLUSAO

Mesmo que ndo haja consenso entre os entrevistados sobre manter uma alimentagao
prazerosa no fim da vida desses pacientes, muitos optariam por manter uma alimentagdo
“segura”, por sonda, deixando de lado o prazer de comer pela boca e o conforto que esta pode
trazer no fim da vida. De modo geral, os resultados desta pesquisa refletiram que o medo e as
dificuldades dos familiares/cuidadores na tomada de decisao sobre a via de alimentacao de
pacientes com deméncia avangada até o final da vida. Isto confirma a necessidade de haver
profissionais da saiude capacitados para orientar os pacientes e familiares quanto aos seus
direitos de escolha em relagdo as vias de alimentagao disponiveis e ainda, sobre manter uma

alimentagdo para conforto até o fim da vida desses pacientes demenciados.
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APENDICE A

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
DEPARTAMENTO DE FONOAUDIOLOGIA

ALIMENTACAO PARA CONFORTO NA DEMENCIA

Cuidador Familiar ( ) Cuidador Formal ( )

Quanto tempo a pessoa com deméncia esta sob seus cuidados:

Tipo de deméncia e a quanto tempo a pessoa sob seus cuidados tem o diagnostico:

1 - Comer ¢ prazeroso pra vocé cuidador?
( )Sim ( )Nao () Talvez
( )Indiferente Outro:

2 - Comer € prazeroso para a pessoa com demeéncia sob seus cuidados?
( )Sim ( )Nao () Talvez
( )Indiferente Outro:

3 - Vocé conhece os desejos de alimentagdo da pessoa com deméncia sob seus cuidados? Se
sim, descreva a consisténcia, a temperatura, o sabor ou os alimentos que ele(a) gostam ou

preferem.

4 - Descreva o que comer significa para vocé?
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5 - Vocé acha que sobreviver ¢ mais importante do que ter qualidade de vida?
( )Sim ( )Nao () Talvez

Outro:

6 - A pessoa com deméncia sob seus cuidados alguma vez expressou seu desejo de manter a
alimentag¢do apenas pela boca ou permitir a introducdo de uma sonda de alimentacdo ou
gastrostomia?

( )Sim, deseja alimentar-se somente pela boca.

( )Sim, deseja que seja colocada uma sonda de alimentacdo se houver recomendagdo de
profissionais.

(' )Nunca falou sobre isso.

( )Outro:

- Se voce : A us cui ’
7 - Se vocé precisasse escolher entre oferecer para a pessoa com deméncia sob seus cuidados
uma alimentagdo '"segura" (por sonda nasoenteral ou gastrostomia) ¢ uma alimentagdo
"prazerosa" (por boca), porém com risco de complicac¢des, qual escolheria?

( )Segura. ( )Prazerosa. ( )Outro:

8 - Voce acha que o uso de sonda de alimentagdo s6 deve ser feito em Gltimo caso ou pensa que
usar a sonda € o Unico jeito para que a pessoa com deméncia possa se alimentar caso esteja se
recusando a comer ou engasgando muito?

( )Sim, apenas em ultimos casos.

( )A sonda ¢ o Unico jeito que a pessoa com deméncia pode se alimentar, se tiver se recusando
a comer ou engasgando muito.

( )Concordo em partes com ambas afirmagdes

( )Outro:

9 - Algum profissional da area da satde ja conversou com vocé sobre vias alternativas de
alimentacao (sonda ou gastrostomia)?
( )Sim ( )Nao () Talvez

(' )Outro:

10 - Com respeito a pessoa com demeéncia sob seus cuidados, algum profissional da area da
saude ja conversou com voc€ sobre o direito de escolha quanto a via de alimentacdo, se via

alternativa (sondas ou gastrostomia) ou por boca?
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( )Sim ( )Nao () Talvez
Outro:

11 - Caso a respostas acima seja "SIM" ou "TALVEZ", conte-nos um pouco sobre sua

experiencia. Caso seja "NAQ", ndo responda essa pergunta.

12 - Caso ja tenham optado por uma sonda ou gastrostomia (via alternativa de alimentagdo),
voce chegou a considerar os desejos da pessoa com deméncia sob seus cuidados? Ex: a pessoa
gostaria de continuar comendo pela boca, mesmo sem recomendacdo dos profissionais? Ou

ainda, a pessoa preferia usar sonda por medo de sentir fome ou morrer?

( )Sim ( )Nao () Talvez

() Ainda nao precisamos pensar sobre isso

() Outro:

13 - Caso ja tenham optado por uma sonda ou gastrostomia (via alternativa de alimentagao),
conte-nos um pouco sobre a via alternativa de alimentagdo usada atualmente. Como foi a

escolha?

14 - Vocé tem medo que a pessoa com deméncia sobre seus cuidados morra por desnutricao,
desidratacao ou pneumonia?

( )Sim ( )Nao () Talvez

(' )Outro:

15 - Vocé acha que ndo usar a sonda em uma pessoa com deméncia e que engasga na hora de
comer, significa ndo cuidar dele?
( )Discordo totalmente ( )Discordo parcialmente

( )Concordo parcialmente ( )Concordo totalmente
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Outro:

16 - A perda de peso ou desidratagdo da pessoa com deméncia sob seus cuidados poderia
influenciar na sua decisdo de colocar uma sonda?

( )Sim ( )Nao () Talvez

( )Outro:




