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Preambulo @

As deméncias representam um grupo de doengas caracterizadas
pela deterioracdo de fung¢des cognitivas em intensidade suficiente para
comprometer o desempenho dos individuos acometidos em sua
capacidade funcionall. A maior parte das deméncias apresenta carater
progressivo, de modo que os pacientes perdem paulatinamente diversas
habilidades mentais e funcdes fisiologicas reguladas pelo sistema nervoso
central. Nas fases avancadas das deméncias os pacientes apresentam
capacidade de comunicacdo minima, sendo incapazes de tomar decisbes
de forma esclarecida e encontram-se totalmente dependentes de terceiros
para realizacdo de atividades basicas da vida diaria, como cuidar de sua
propria higiene ou de sua continéncia urinaria e fecal?. E comum que nas
fases avancadas das deméncias os pacientes apresentem disfagia, perda
de apetite, desnutricdo e episodios de aspiracdo de alimentos ou de
secregdes orais levando a pneumonias.

Durante muitos anos a resposta padrédo dos profissionais de saude
para o0 manejo da disfagia, dos episédios de aspiracdo, da inapeténcia e
mesmo da recusa alimentar nos pacientes com deméncia avancada se
baseou eminentemente na utilizacao de alimentag&o e hidratagido por meio
de sondas (hasogastricas, nasoenterais,  gastrostomias  ou
jejunostomias)*®. A decisdo por implementar a alimentacdo por meio de
sondas era tida como obviamente benéfica e tinha como objetivos gerais
tanto o prolongamento da vida dos pacientes através da oferta de
nutrientes suficientes e da prevengcdo de pneumonias aspirativas, como
seu conforto através do alivio da sensacao de fome e da prevencao e
tratamento de lesdes por pressdo. No entanto, as pesquisas cientificas
gue examinaram a efetividade da alimentacéo e hidratacdo por meio de
sondas em pacientes com deméncia em fases avangadas foram
consistentes ao revelar que tal pratica ndo era associada ao
prolongamento da vida dos pacientes ou de seu estado nutricional ou

funcional, ndo prevenia o desenvolvimento de episédios de pneumonia
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aspirativa e ndo facilitava a cicatrizagéo de lesdes por pressao*®11,

Adicionalmente, a utilizacdo de sondas de alimentacdo em
pacientes com deméncia em fase avancada é frequentemente associada a
uma série de eventos indesejados, tais como a ocorréncia de episodios de
agitacao, utilizacdo de contencéo fisica ou farmacolodgica, necessidade de
visita a servicos de urgéncia e emergéncia para tratar complicacdes
relacionadas as sondas (ex. obstrucdo de deslocamento) e até mesmo a
um maior risco de desenvolvimento de lesdes por pressao'?™,. Além disso,
a nutricdo exclusiva por sonda priva os pacientes do prazer associado a
percepcao de sabor e da interacdo afetiva que pode ser alcangada com os
cuidadores através da alimentagdo cuidadosa por via oral de forma
assistida. Finalmente, ha evidéncias de que a decisdo por ndo iniciar
alimentacdo ou hidratagdo por sonda em idosos com deméncia em fase
avancada que ja apresentavam baixa ingestdo alimentar ndo é associada
a sinais de desconforto nos pacientes e que em geral é associada a uma
reducdo dos niveis de desconforto dos pacientes?®.

Deméncias devem ser compreendidas como doencgas terminais no
sentido de sua impossibilidade de cura e de suas implicagbes como causa
de morte, algo que se torna mais proeminente em sua fase avangada’e.
De fato, em um importante estudo epidemiolégico mais de 85% dos
pacientes com deméncia em fase avancada e que apresentavam
dificuldades relacionadas a alimentagcdo morreram dentro de 6 meses"’.

Nutricdo e hidratag&o por vias artificiais, tanto por meio de sondas
de alimentacdo como por via parenteral, representam intervencdes
médicas que demandam consentimento esclarecido de pacientes ou de
seus representantes'®®. Por outro lado, o consentimento esclarecido
requer clareza de informacdo sobre os resultados esperados das

intervencgdes, seus riscos, beneficios e alternativas, além de capacidade

cognitiva para tomada de decisao®.
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A pratica dos cuidados paliativos tem como objetivo fundamental a
busca pelo alivio do sofrimento e pela melhoria da qualidade de vida de
pacientes portadores de doengas graves bem como de seus familiares,
entes queridos e cuidadores?22, E essencial compreender que para
alcancar tal objetivo, a préatica dos cuidados paliativos deve incorporar
tanto o conhecimento cientifico existente como o respeito aos valores
culturais, prioridades e crencas de pacientes e de seus familiares.
Condutas médicas adotadas com as melhores das intengbes mas
desconsiderando dados especificos relativos a histéria de vida, valores
dos pacientes e de seus familiares podem muitas vezes causar mais
sofrimento do que alivia-lo® e ndo sdo consistentes sequer com O0s
preceitos fundamentais da Medicina Baseada em Evidéncias®.

A complexidade relacionada a provisdo de cuidados paliativos
demanda processos de tomada de decisdo compartihada onde
profissionais de saude, i.e. agueles com maior conhecimento técnico sobre
implicacdes, riscos, beneficios e incertezas relacionados a diferentes
condutas, interagem com pacientes, familiares e cuidadores, 0s quais por
sua vez detém maior conhecimento sobre como tais condutas ressoam
com seus valores e objetivos®. Por um lado, os profissionais de saude
devem esclarecer os familiares e cuidadores de pacientes com deméncia
em fase avancada que a nutricdo e hidratacdo por via artificial ndo é capaz
de alterar o prognostico do paciente. Por outro lado, os profissionais
precisam explorar o significado da alimentagdo para a familia e paciente, e
dialogar com esse significado. Dentre os significados comuns atribuidos
para a alimentacdo e hidratacdo estdo os de cuidado e de carinho.
Reconhecer esse aspecto pode permitir aos profissionais esclarecer que o
objetivo de oferecer cuidado e carinho pode ser melhor alcancado através

de dieta de conforto oral do que através de alimentac&o por via artificial.

Em outras situacdes, a provisdo de alimentac&o pode se
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revestir de significados culturais distintos a ponto de que a ndo provisdo de
determinada quantidade de nutrientes ao paciente seria acompanhada por
um nivel de sofrimento e angustia muito consideravel para sua familia a
despeito de explicagbes médicas sobre as limitagdes e riscos associados
a alimentacao e hidratag&o por via artificial.

O processo de deliberacdo compartilhada é complexo e deve se
valer de todas as informacgdes disponiveis tanto em termos de evidéncias
médicas como em relacédo a valores dos pacientes e de seus familiares e
entes queridos. A realizacdo e documentacdo de discussdes de
planejamento de cuidados e de diretivas antecipadas de vontade em fases
leves dos quadros demenciais ou mesmo de forma anterior ao seu
desenvolvimento tem o potencial de contribuir significativamente com o
processo de tomada de decisGes sobre uma variedade de procedimentos
de saude, incluindo questdes relacionadas a hidratacéo e nutricdo por vias
artificiais®. Adicionalmente, é importante reconhecer que ndo basta buscar
compreender isoladamente os valores e preferéncias dos pacientes, mas
gue sempre que possivel deve-se tentar entender a perspectiva dos
familiares e entes queridos e qual a medida de liberdade os pacientes
dariam a seus representantes para tomar decisbes em seu nome, mesmo
gue algumas decisdes contrariassem determinadas preferéncias
expressas previamente por si mesmos. De fato, alguns estudos revelaram
que de 44% a 78% dos pacientes permitiiam que seus familiares
tomassem decisGes que contrariassem suas preferéncias individuais com
o0 intuito de protegé-los de sofrimentos diversos "%,

Do ponto de vista da bioética, a ndo introducdo e a retirada de
intervencbes médicas potencialmente prolongadoras da vida sao tidas
como equivalentes e eticamente adequadas em pacientes portadores de

doencas avancadas e incuraveis quando consistentes com os objetivos de

cuidados estabelecidos em conjunto com pacientes ou seus
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representantes®”3l. Essa compreensdo permite a realizacdo de testes
terapéuticos por periodo limitado e sua reavaliacdo posterior quanto a
medida em que o0s objetivos de cuidado almejados por determinada
intervencdo foram alcancados ou ndo, de modo que uma nova decisdo

possa ser tomada em relacdo a sua continuidade ou suspenséao.
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em pacientes portadores de deméncia em fase
avancada

Tendo em vista as consideragdes apresentadas na se¢do anterior,
as quais indicam que a nutricdo e hidratacdo artificial em pacientes
portadores de deméncia em fase avangada através do uso de sondas néao
€ associada a beneficios clinicamente significativos e que pode se
associar a ocorréncia de danos aos pacientes, bem como a necessidade
de buscar compreender valores culturais e crengas de pacientes e
familiares sobre essa questao para adotar a melhor conduta possivel em
cada caso, a Academia Nacional de Cuidados Paliativos emite o0s

seguintes posicionamentos:

1. Os profissionais de saude envolvidos nos cuidados de saude de
pacientes com alto risco de desenvolverem sindromes demenciais (ex.
portadores de comprometimento cognitivo leve) ou de pacientes
portadores de sindromes demenciais em fases leves, quando ainda
podem apresentar capacidade de expressar valores e de tomar decisdes
sobre sua saude, devem buscar identificar um representante do paciente
para tomada decisédo bem como compreender seus valores e objetivos de
cuidados frente a perspectiva de progressao do quadro de perda cognitiva
através de estratégias de comunicacdo apropriadas. Durante esse
processo, sempre que possivel os profissionais de salde devem tentar
identificar em que medida os pacientes dariam ou n&o liberdade a seus
representantes para tomar decisbes em seu nome; inclusive quanto a
possibilidade de contrariarem suas preferéncias. Além de documentar tais
aspectos em prontuario, os profissionais de saude devem buscar facilitar o
envolvimento de familiares ou representantes do paciente nesse processo
para que os mesmos tenham ciéncia dos valores e objetivos dos pacientes

de forma a facilitar processos futuros de tomada de decisao.
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2. Sempre gue possivel os profissionais de saude devem se valer
de um processo de tomada de decisdo compartilhada envolvendo o(s)
representantes dos pacientes quando frente a decisfes sobre alimentagéo
e hidratacdo em pacientes com deméncia em fase avancada. Esse
processo deve envolver a avaliagdo da compreensdo do representante
sobre o estado de saude atual do paciente, a identificacdo ou confirmacao
de objetivos de cuidados ja previamente identificados, o fornecimento de
informacdes sobre prognostico, possibilidades terapéuticas (i.e.
alimentacédo de conforto e alimentacdo por sonda) incluindo seus riscos e
beneficios potenciais, e a determinacdo sobre como tais possibilidades se
alinham com os objetivos de cuidados, valores do binbmio paciente-
familia.

3. De forma geral, alimentacdo e hidratagdo por sonda ndo sao
recomendados para pacientes em fase avancada de deméncias. Quando
um paciente nessa situacdo apresenta dificuldade para ingerir alimentos, a
recomendacdo preferencial dos profissionais de saude deve envolver a
alimentacdo de conforto, compreendida como alimentagcéo assistida por
via oral em consisténcia, qualidade e quantidade com foco sobre o
conforto do paciente e ndo sobre a oferta de determinado volume de
nutrientes.

4. Alimentacao e hidratagdo por via artificial podem ser utilizadas
isoladamente ou em conjunto com a alimentagcdo de conforto quando
valores culturais de pacientes-familiares identificarem tal medida como tao
importante a ponto de justificar o risco das possiveis complicacbes
decorrentes do uso de sondas de alimentacéo.

5. Se um paciente com deméncia em fase avangada encontra-se
em uso de alimentacdo ou hidratacdo por sonda e a mesma ¢€ identificada
como causando mais danos que beneficios ao paciente ou se encontra em

desacordo com os objetivos de cuidado pactuados com o representante do

paciente, € ético e tecnicamente apropriado retirar a sonda.
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6. Os profissionais de saude devem buscar prover suporte
emocional aos familiares e entes queridos dos pacientes com deméncia
em fase avancada e ratificar que uma decisdo compartilhada pela néo
utilizacdo de sondas de alimentacdo e hidratagdo artificial ndo significa
gue o paciente estd sendo privado de cuidados ou que estard “sendo
deixado morrer a mingua”, mas representa uma oportunidade de
intensificacdo dos cuidados centrados no conforto do paciente frente a

uma doenca grave e de progndstico bastante limitado.
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