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Apresentacao

Este guia tem como objetivo ajudar a esclarecer familiares e cuidadores de
pacientes com deméncia em fase avancada quanto as op¢des de alimentacao
existentes para esses pacientes, de forma a contribuir para seu conforto e

qualidade de vida.




Vamos conversar?

Neste guia vocé ira receber informacoes sobre:

® 0 que é deméncia
@® Quais os sinais e sintomas da deméncia avancada

@® As principais consequéncias da deméncia em fase avancada relacionadas
a alimentacao (comer, beber e engolir)

@ Decisées a serem tomadas em conjunto com a equipe multiprofissional de
saude sobre a alimentacao de pacientes com deméncia em fase avancada

@® Como oferecer alimentacdo de conforto para pacientes com deméncia

em fase avancada
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O QUE E DEMENCIA?

e As deméncias sao um grupo de doencas do cérebro que podem levar a pessoa a
ter dificuldades de memdria, da capacidade de pensar, falar, de se relacionar com outras
pessoas ou de cuidar de si mesma.

e De forma geral, as deméncias sao doencas progressivas, ou seja, que vao
piorando com o passar do tempo, e que levam a piora do funcionamento mental e de
varias partes do corpo que dependem do cérebro para funcionar corretamente.

e Existem varios tipos de deméncias, como a doenca de Alzheimer, que é a forma
mais comum de deméncia, as deméncias vasculares, que acontecem depois de derrames
cerebrais (AVC), além de muitas outras menos comuns.

e Independentemente da causa, quando uma deméncia estda em uma fase muito
avancada a pessoa pode apresentar dificuldades para mastigar e engolir tanto alimentos
quanto liquidos e até mesmo sua prdpria saliva.



Quais os sinais de que uma deméncia
esta em fase avancada?

e Grande dependéncia em relacao as atividades basicas de
autocuidado. Por exemplo, ndao conseguir mais se alimentar
sozinho e nao conseguir mais controlar as fezes e a urina.

e Grande dificuldade para se comunicar, falando muito
poucas ou quase nenhuma palavra por dia.

e Dificuldade em ficar sentado sem apoio.



Em relacdo a nufric@o, uma pessoa
com deméncia em fase avancada
pode:

e Apresentar dificuldade em engolir alguns alimentos

e Nao sentir fome e, por isso, ndao ter vontade de comer

O que essa dificuldade de se
alimentar pode causar?

e Perdade peso
e Desidratacao

e Aspiracao, que é quando o alimento (sdlido ou liquido) ou
a saliva vai parar no pulmao, podendo causar pneumonias



SONDA
NASOGASTRICA

ESOFAGO

ESTOMAGO

GASTROSTOMIA

Quai§ sAo as opcoes de tratamen
relacionados a nufricGo para pessoas
deméncia em fase avancada?

que tem deméncia em fase avancada esta com
er ou engolir, temos duas escolhas:

boca através de um processo chamado de

OU

ma sonda, que pode ser colocada

tante do paciente juntamente

a saude que estao envolvidos nos



O que é alimentacdo de conforto?

E a alimentacdo por boca, oferecida por um cuidador, onde sdo
ofertados alimentos da preferéncia do paciente, ou seja, aqueles
alimentos de que ele mais gosta, na consisténcia e quantidade em
que ele aceite sem sinais de desconforto. Sao exemplos de sinais de
desconforto: caretas, engasgos frequentes e recusa do paciente em
receber o alimento (virando o rosto quando o alimento é
oferecido).

Na nutricdo de conforto o objetivo nao é oferecer uma
determinada quantidade de calorias ou nutrientes, mas
oferecer conforto e carinho através da alimentacao.

Os alimentos que sao melhor aceitos costumam ser os alimentos
mais adocicados, frescos, em temperatura morna a gelada, em
consisténcia pastosa a liquida. Por exemplo: iogurtes, sucos, frutas,
vitaminas de frutas, papas de fruta, sorvetes e gelatinas. Se os
pacientes engasgam com liquidos, estes podem ser espessados
usando espessantes comerciais ou caseiros.

Para aumentar a quantidade de calorias ofertadas, pode-se colocar:
mel e aveia nas frutas, sucos e vitaminas; azeite, creme de leite,
queijo ralado e farinhas ( farinha de mandioca, de milho, de linhaca,
de aveia) no feijdo, nas sopas. Além disso também é possivel unir o
uso de suplementos nutricionais com a alimentacao.
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VANTAGENS e DESVANTAGENS DA
ALIMENTACAO DE CONFORTO

VANTAGENS DESVANTAGENS

E a forma mais natural de se
alimentar, podendo oferecer
alimentos e bebidas preferidas de
acordo com a aceitacao de cada

Toma um maior tempo do cuidador
para alimentar o paciente

paciente
Deixa o paciente sentir o sabor do A administragao de alguns
alimento e com isso pode permitir a medicamentos pode ser mais
possibilidade de pequenos prazeres trabalhosa

Fortalece o vinculo afetivo entre
paciente e seus cuidadores, pois a
alimentacao de conforto € uma
forma de carinho
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Alimentacdo por Sonda
v//\\\\\\ E quando a alimentacdo é oferecida através de

um tubo de material plastico (a sonda) que é

/ ‘ colocado dentro do estdbmago do paciente.
{ Dessa forma, um cuidador consegue colocar o
alimento, agua e medicamentos pela sonda no
7 VN estbmago do paciente, sem que ele precise

v mastigar ou engolir o alimento.

A sondas que podem ser usadas nesse caso sao
de dois tipos:

® Sonda nasogastrica: um tubo é passado pelo nariz do paciente até chegar

no estdbmago. Uma das pontas da sonda fica do lado de fora do nariz do
paciente e a outra ponta fica dentro do seu estébmago.

@® Gastrostomia: um tubo é passado diretamente através da pele da barriga do

paciente. Uma ponta é colocada dentro do estdbmago e outra do lado de fora
da barriga.

TANTO A SONDA NASOGASTRICA COMO A GASTROSTOMEA SERVEM PARA QUE A PESSOA POSSA
RECEBER SUA ALIMENTACAD, LTQUTDOS £ MEDTCAMENTOS,

A sonda nasogastrica normalmente deve ser usada por pouco tempo,
geralmente ndao mais do que 6 semanas, porque seu uso por mais tempo pode causar
feridas no nariz, inflamacdo na garganta, estenose esofdgica (quando ocorre a
diminuicdo da largura do esbéfago), sangramento no eséfago ou estomago, e
rouquidao.

A forma da dieta que serd administrada através das sondas é uma alimentacao
liquida e os medicamentos precisam ser dissolvidos para serem aplicados através
delas.

Alguns medicamentos nao podem ser aplicados através de sondas. Por isso,
profissionais de saude devem ser consultados sobre quais medicamentos podem ser
aplicados por sondas e quais nao podem.
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VANTAGENS E DESVANTAGENS DA
ALIMENTACAO POR SONDA

VANTAGENS DESVANTAGENS

Pode causar desconforto ao paciente,
levando-o a tentar tirar a sonda, o que
por sua vez pode levar a outras medidas
que causam mais sofrimento, como
amarrar seus bracos na cama

Garante o oferecimento de
calorias e nutrientes em
quantidades padronizadas

A sonda pode apresentar complicacdes.

Por exemplo, podem ocorrer vazamento,

O tempo da refeicao pode

ser menor e exige menos
esforco dos cuidadores

infeccdes, entupimento ou
deslocamentos, que por sua vez
frequentemente poderao levar a visitas a
servicos de pronto socorro

Pode fazer com o que o paciente fique
mais parado na cama, contribuindo para
a formacao de feridas de pele

Pode causar agitacdao no paciente

Paciente nao sente o sabor do alimento

13



QUAL A MELHOR

OPCAO?

Diversas sociedades da 3drea da saude recomendam que, de forma geral, seja
dada preferéncia a alimentacao de conforto e que a alimentacao por sonda seja
evitada em pacientes com deméncia em fase avancada. Essa recomendacao se
deve a uma avaliacdo criteriosa do conhecimento cientifico sobre esse assunto, a
qual indica que a relacdo risco-beneficio da alimentacao de conforto é mais
favoravel que a da alimentacao por sonda para esses pacientes.

No entanto, h3 situacbes em que os valores culturais de pacientes e seus
familiares dao preferéncia a alimentacdao por sonda mesmo frente a
compreensao de que, de acordo com o melhor conhecimento cientifico atual,
essa via de alimentacao pode ser associada a uma maior frequéncia de
complicacdes. Nessas situacdes especificas a alimentacdao por sonda pode ser
aceitavel como uma estratégia para evitar o sofrimento que ocorreria caso os

valores desses pacientes e seus familiares nao fossem respeitados.

Portanto, a decisdo em relacao a como alimentar um paciente com deméncia em
fase avancada deve ser tomada de forma individualizada e compartilhada entre

profissionais de saude e os representantes dos pacientes, levando em
consideracao tanto os conhecimentos cientificos como os

e valores do paciente e de sua familia.

~%.. @0s familiares dos pacientes devem ter

L

v seguranca de que essas decisbes podem ser
. revistas sempre que necessario e que todos os
- profissionais de saide possuem o compromisso ético de
buscar o alivio do sofrimento dos pacientes e de seus

familiares.
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MITOS SOBRE A ALIMENTACAO POR
SONDA PARA PACIENTES COM
DEMENCIA EM FASE AVANCADA

O uso da sonda protege contra a aspiracao?

Nao. Mesmo usando a sonda, o paciente pode aspirar saliva e alimento por
refluxo, que é quando o alimento volta do estdmago para o es6fago, e pode
até chegar a boca do paciente.

A alimentacado recebida por sonda protege ou ajuda na
melhora de lesGes por pressdo, que sao feridas na pele
que se formam quando o paciente fica muito fempo na
cama sem se movimentar e na mesma posicao?

Nao. As pesquisas mostram que as les6es de pele por pressao nao melhoram
com o uso das sondas. Pelo contrario, com o0 uso da sonda a pessoa costuma
ficar mais parada na cama, o que geralmente causa o aparecimento ou a piora
de lesbes de pele por pressao.
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Usar a sonda esta ligado a prevencao de hospitalizacoes
ou idas a servicos de urgéncia?

Nao. Estudos mostram que o uso de sondas de alimentag¢ao em pacientes com
deméncia em fase avancada é associado a um maior numero de visitas a
servicos de pronto socorro do que quando os pacientes nao usam sondas. Isso
ocorre porque quando a sonda fica entupida ou sai do lugar, a familia
frequentemente acaba precisando levar o paciente ao hospital para resolver o
problema com a sonda ou mesmo troca-la.

O paciente fica mais confortavel com uso da sonda?

Nao. Para muitos pacientes, a sonda, principalmente a sonda nasogastrica,
pode causar incbmodo e desconforto, levando a pessoa a ficar agitada. Muitas
vezes 0s pacientes sao amarrados na cama para impedir que eles arranquem a
sonda, o que frequentemente faz com que eles figuem mais desconfortaveis
ainda por estarem amarrados.

O pacienfe que recebe alimentacGo por sonda vive
mais?

Nao. Estudos realizados com pessoas com deméncia em fase avancada e com
dificuldades para se alimentar ou engolir mostram que pacientes em uso da
sonda nao vivem mais quando comparados com pessoas com deméncia
avancada que receberam alimentacao de conforto.
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O QUE FAZER SE O PACIENTE NAO PUDER
RECEBER ALIMENTO PELA BOCA?

e Com o avanco da deméncia, o paciente pode nao conseguir mais se alimentar
pela boca, por nao conseguir mais engolir. Nesse momento uma avaliacao médica &
importante para determinar se realmente é a deméncia em fase avancada que esta
causando essa situacao ou se outras causas podem estar envolvidas, como por
exemplo, infeccdes ou efeitos colaterais de medicamentos.

e Quando um paciente com deméncia apresenta dificuldade para ser alimentado
porque esta em fase avancada da deméncia, isso quer dizer que ele pode estar se
aproximando do fim da sua vida. Nessa fase, nenhum tratamento médico ou
nutricional pode fazer com que o paciente retorne para fases mais leves da deméncia.

e Deixar de comer e beber faz parte do processo natural de morte na maioria das
doencas. Na verdade, o jejum prolongado e a desidratacao sao normais nesse
momento e podem até mesmo proteger o paciente do sofrimento ao provocar
sonoléncia. Como se a sabedoria de seu préprio corpo estivesse colaborando para que
0 paciente dormisse e nao sofresse desconfortos.

e Quando as pessoas estao muito proximas ao fim da vida elas costumam nao
sentir fome ou sede. Forcar o consumo de alimentos através da boca ou por sondas
pode causar desconforto desnecessario, porque os pacientes podem apresentar
nausea e vomitos, além de outros sintomas, e prolongar o processo natural de morte.

e Em todos os casos os profissionais de saude devem conversar com a familia do
paciente sobre os objetivos de cuidados de cada paciente expressos verbalmente e/ou
registrados previamente em prontudrios médicos e diretivas antecipadas de
vontade*. Devem sempre realizar todos os esclarecimentos sobre possiveis riscos e
beneficios de qualquer medida. Quando o paciente nao manifestou anteriormente
suas preferéncias de cuidado, os profissionais de saide devem ajudar a familia a tentar
levantar essas questdes através de uma conversa sobre sua historia de vida, valores e
preferéncias. Desse modo, espera-se que juntos, profissionais de saude e os
representantes do paciente possam tomar decisdes sobre cuidados de saude que ao
mesmo tempo respeitem seus valores pessoais e sejam adequadas para sua situacao.

* Diretivas antecipadas de vontade sao documentos feitos pelo paciente na época em que o mesmo ainda era capaz de
decidir por si mesmo e que expressam quais tratamentos de salde ele gostaria ou ndo de receber em situa¢des futuras
em que ndo mais conseguisse comunicar-se adequadamente ou decidir por si so.




4 I L B TR PO

E agora, o que fazer na pratica com o que aprendi?

® Se vocé ouviu de um profissional de satide que seu familiar ou pessoa querida

possui uma deméncia em fase avancada, ou vocé suspeita que seu familiar se
encontre em uma fase avancada de deméncia, inicie uma conversa com o0s
profissionais de saide que cuidam do paciente sobre suas preocupacdes e
duvidas quanto a alimentacao e os cuidados de saude do paciente.

Infelizmente, nem sempre os profissionais de saude iniciam esse tipo de conversa.
Por isso, quando vocé toma a iniciativa de comecar essa conversa, isso pode
diminuir a chance de que ela aconteca apenas em uma situacdo de urgéncia (por
exemplo, durante uma pneumonia) quando pode ser mais dificil tomar uma
decisao equilibrada.

Procure descobrir se o paciente deixou alguma orientacao verbal ou escrita sobre
como gostaria de ser cuidado caso um dia estivesse em um estado de saude de
total dependéncia como em uma deméncia avangada.

Pense e converse com outras pessoas queridas do paciente sobre como vocés
acreditam que ele gostaria de ser cuidado em sua situacdo atual de saude, caso
fosse capaz de se comunicar de forma efetiva. Pensem sobre o tipo de pessoa
que ele era antes de desenvolver a deméncia e o que vocés acreditam que seriam
as coisas mais importantes para ele e as coisas que ele gostaria e nao gostaria que
fossem feitas com ele. Pensar sobre isso ird ajudar bastante na tomada de decisao
sobre os cuidados de saude do paciente com os profissionais de saude.
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Palavras finais...

e E provavel que esse guia ndo tenha respondido todas as suas duvidas. De certa
forma isso € esperado, pois nosso objetivo nao é o de substituir aquilo que achamos
mais importante, que € a conversa e o relacionamento entre os profissionais de saude

e seus pacientes, familiares e cuidadores.

. Todas as decisbes precisam ser pensadas para cada

paciente. O que foi adequado para um paciente e uma
familia pode nao ser adequado para outro

paciente e outra familia.

e Esperamos que as informacdes
fornecidas através desse material
sejam Uteis para aumentar o
conhecimento sobre as
opcbes de manejo da

nutricao em pacientes
L com deméncia em fase

avancada.

e Esperamos ainda,
que esse nNovo

conhecimento possa
tornar mais faceis
conversas de familiares
e cuidadores com os

profissionais de saldde de

y
//

modo a contribuir para as
melhores decisbes
possiveis quanto aos
cuidados de saude desses

pacientes.
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