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Alimentar a vida ou sustentar

a morte?
Uma reflexdo em equipa partindo de um caso
clinico

Sofia Esquivel,’ Joana Filipa Sampaio,? Cristiana Teixeira da Silva®

RESUMO

O uso da hidratacdo e nutrigdo artificial em doentes nos estadios finais de deméncia € um assunto controverso. Este tépico vai
tornar-se cada vez mais importante, uma vez que a prevaléncia de deméncia vai continuar a aumentar com o envelhecimento
da populacdo e com a melhoria dos cuidados de satide. Nos estadios mais avancados desta doenca, os pacientes sdo incapazes
de deambular ou de se alimentarem, ficando com incontinéncia, afasia e com importante perda da capacidade de relagdo. Ao
serem confrontadas com um caso de deméncia terminal e disfagia, as autoras procuraram na literatura a melhor técnica de nu-
tricdo da doente. A decisdo da inser¢do de uma sonda nasogastrica (SNG) ou gastrostomia percutanea endoscépica (PEG) cons-
titui uma das mais dificeis decisdes para os profissionais de satde e familiares do idoso com deméncia avangada. Os estudos
revistos ndo conseguiram comprovar que a alimentacdo artificial seja vantajosa na fase terminal da doenca. A colocagdo de um
tubo de alimentagdo (PEG ou SNG) nestes pacientes parece ndo acrescentar beneficio para prevenir lceras de pressdo ou des-
nutricdo e ndo mostrou aumento da sobrevida. Pelo contrario, esta intervencdo pode diminuir a qualidade de vida por alterar
a rotina de alimentacdo e por poder implicar a imobilizacdo ou sedacdo do doente para que ndo retire o tubo. As diferentes
técnicas de alimentagdo deverdo ser explicadas aos familiares para os capacitar a intervir na tomada de decisdo, permitindo
que o doente alcance a melhor qualidade de vida possivel nos seus Ultimos dias. Sdo necessérios mais estudos para que os ris-
cos e beneficios da entubacdo de um paciente fiquem clarificados, assim como as vantagens e desvantagens de cada método.

Palavras-Chave: Deméncia Avancada; Sonda Nasogastrica; Desnutricdo; Estado Funcional; Sobrevida.

Maria, nome ficticio, 77 anos, antecedentes de administracdo da medicagdo, conflitos entre as fa-

de hipertensao arterial, dislipidemia, hipe- miliares e os funciondrios do lar, incumprimento de

ruricemia, neoplasia do intestino com tra- orientagbes médicas, cansago, edemas dos membros in-

@ tamento cirtirgico, insuficiéncia venosa, car- feriores... Aparentemente a D. Maria passava o dia in-

cinoma espinocelular e deméncia atribuida a causa vas- teiro sentada, sem incentivo a mobilizagdo ou elevagdo

cular e Doenga de Alzheimer seguida em Psiquiatria. A~ do membro superior. Em Dezembro de 2012 foi-lhe diag-
D. Maria falava pouco, deambulava apenas com ajuda nosticada Diabetes Mellitus pelo que iniciou antidiabé-

mas estava sempre sorridente e com fdcies esbocando tico oral. Com a diminui¢ao da deambulagdo surgiu
tranquilidade. Residiu com uma filha e frequentou um uma tlcera de pressdo na regido do calcdneo direito.
centro de dia até Abril de 2012, altura em que, por pro- Continuaram a ser solicitadas visitas domicilidrias fre-
blemas familiares, foi institucionalizada num lar. A par- quentes, uma vez que os cuidados de enfermagem ofere-
tir dessa mudanca, foram sendo solicitadas visitas do- cidos pelo lar se mostravam deficitdrios. Em Fevereiro de

micilidrias por motivos miiltiplos, nomeadamente erros 2013, as filhas e funciondrias do lar notaram perda de
apetite e que a doente se engasgava frequentemente. A
"“2Interna de Medicina Geral e Familiar na Unidade de Satide Familiar Lagoa — Uni- alimentagdo da D. Maria era um processo dlﬁCll e mo-
dade Local de Sade de Matosinhos roso. A enfermeira do lar e as auxiliares de accdo médi-

3Assistente Graduada e Orientadora de Formacado de Medicina Geral e Familiar na . . . .
Unidade de Satde Familiar Lagoa — Unidade Local de Satde de Matosinhos ca pressionaram a Médica de Familia para introducdo
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de uma sonda nasogdstrica (SNG). Equacionou-se esta
intervengdo, que nao foi realizada tendo em conta o
desconforto causado a utente e a resisténcia das filhas.
As mesmas consideravam que as funciondrias do lar nédo
queriam dispender o tempo necessdrio com a alimenta-
¢do manual. Em contexto de internamento por Infecgdo
do Tracto Urindrio (ITU), em Marco de 2013, a utente
teve alta com SNG colocada e foi orientada para colo-
cagdo de gastrostomia percutdnea (PEG). A partir dessa
altura o estado geral da D. Maria deteriorou-se: ficou
acamada, pouco reactiva e com 0s membros superiores
imobilizados para que néo pudesse remover a SNG, o que
a deixava agitada. As filhas queixaram-se de que ficava
com as mdéos edemaciadas, «devido a imobiliza¢ao in-
correcta realizada pelas funciondrias do lar». No en-
tanto, nesta fase jd consideravam que a D. Maria tinha
de ser alimentada da forma que fosse possivel, mesmo
que por uma SNG. Entretanto, novo internamento para
colocagdo da PEG. Durante a endoscopia foi descoberto
um adenocarcinoma gdstrico ulcerado, sem indicagdo
cirtirgica, pelo que a PEG ndo foi introduzida. A utente
manteve-se acamada, com SNG, imobilizada, apdtica,
sorriso mais escasso. Foram surgindo intercorréncias co-
muns na sua situagdo clinica, tendo sido minimizados
os procedimentos potencialmente desconfortdveis, como
a pesquisa de glicemia capilar. Foi referenciada para a
equipa de Cuidados Paliativos, para otimizacdo das me-
didas de conforto, mas antes da intervengao desta foi in-
ternada por nova ITU e faleceu.

Ap6és este caso, a equipa médica que assistiu a D. Ma-
ria sentiu necessidade de reflectir sobre a orientagao
dos cuidados prestados e sobre a postura demonstra-
da perante as pressoes das familiares e funcionérias do
lar. Foi revista literatura com o objectivo de perceber o
que poderia ser melhorado e se o desconforto a que a
doente foi exposta em busca da manutencao da nutri-
¢do fez sentido no contexto da sua doenca crénica
avancada e terminal.

Com o envelhecimento da populagdo tem ocorrido
um aumento dramético da prevaléncia de deméncia.!
Esta patologia constitui uma sindrome neurodegenera-
tiva progressiva com vérias etiologias, sendo a causa mais
comum a Doenca de Alzheimer, seguida pela deméncia
vascular e pela deméncia dos corpos de Lewy.> Nos esta-
dios mais avancados desta doenca, os pacientes tipica-
mente estio incapazes de deambular ou de se alimenta-
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rem, ficando com incontinéncia, afasia e com importan-
te perda da capacidade de relacao.' Perante um doente
demenciado que necessite de uma cirurgia, hospitaliza-
¢do, medicacdo intravenosa ou entubacao a opinido dos
familiares é muitas vezes determinante na decisdo.?

ALIMENTACAO, SIMBOLO DE CUIDADO

A comida e a alimentacao desempenham um papel
social, religioso, biolégico e simbdlico na maioria das
culturas.* A decisdo da inser¢ao de uma SNG ou PEG
constitui uma das mais dificeis decisoes para os pro-
fissionais de satide e familiares do idoso com demén-
cia avancgada. Talvez esta questdo suscite mais dividas
do que a decisao relativa a reanimacdo cardio-respira-
téria ou até a ventilacdo mecanica.'? Os profissionais de
sauide sdao chamados a participar de uma decisdo ten-
do em conta os seus valores, conhecimentos técnicos
e ética e que deverd, idealmente, reflectir a decisdo do
paciente. Um estudo prospectivo recente, cujo objec-
tivo era perceber as expectativas dos clinicos relativa-
mente aos beneficios da introducao de um tubo de ali-
mentacao, concluiu que estes tém expectativas de ga-
nhos significativos deste procedimento, que néo se re-
percutem narealidade. Se os médicos comunicam estas
expectativas positivas aos pacientes e familiares podem
levar ao aumento do uso desta prdtica. Logo, é neces-
sario maior conhecimento cientifico e apoio na decisao
relativamente as opc¢oes de alimentacao assistida, a fim
de mudar este padrao de actuacdo médica.° Os méto-
dos de alimenta¢do por SNG/PEG tém sido promovidos
na comunidade como benéficos para o estado nutri-
cional, integridade da pele, prevencdo de pneumonia
aspirativa, entre outros. Esta subjacente a ideia de que
pode melhorar o estado funcional e potencialmente
aumentar a sobrevida.® A nutricdo e hidratacgao artifi-
ciais tém sido consideradas uma demonstragado de cui-
dado e carinho, enquanto renunciar a estas medidas
tem sido equiparado a negligéncia e abandono do
doente.”

UMA REALIDADE CADA VEZ MAIS PROXIMA

Nos lares geridtricos esta problematica tem-se tor-
nado frequente, dada a probabilidade aumentada dos
pacientes com deméncia avancada apresentarem pro-
blemas de degluticdo e alimentacdo. Estes podem in-
cluir indiferenca ou recusa alimentar ou a incapacida-
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de de deglutir o bolo alimentar corretamente.*® Esti-
ma-se que nos lares de idosos a prevaléncia de disfagia
ronde os 50-75%, com cerca de 50% destes pacientes a
apresentarem aspiracdo de alimentos e um terco a de-
senvolver pneumonia.'” Nos EUA, calcula-se que 34%
dos pacientes residentes em lares, com alteracdes cog-
nitivas avancadas, possuem um tubo para alimenta-
¢ao."

Nos pacientes com deméncia as principais causas de
perda de peso correspondem ao aporte nutricional in-
suficiente para as necessidades metabélicas, disfagia e
diminuicao do apetite. Na doenca de Alzheimer a dis-
fagia pode ocorrer cedo no processo de doenga, ndao
constituindo necessariamente um sintoma terminal.'
E frequente o recurso a parametros analiticos do status
nutricional, como a albumina, hematdécrito ou coleste-
rol para justificar a colocacdo de um tubo de alimenta-
¢d0.3* No entanto, a desnutricdo persistente em doen-
tes cronicamente alimentados por PEG, mesmo com
quantidades adequadas de formula, sugere que os efei-
tos das doencas crénicas, a imobilidade e os defeitos
neurolégicos podem limitar o beneficio do suporte nu-
tricional a longo prazo." Segundo a teoria metabolica,
os individuos que alcancam uma fase avancada da de-
méncia tém uma taxa metabdlica baixa, devido a per-
da de massa muscular e a atrofia progressiva da sua
massa corporal magra e cérebro; o seu metabolismo
basal é baixo porque sdo fisicamente inactivos. Para
além disto, estes doentes vdo perdendo peso gradual-
mente, 0 que permite que o corpo se adapte, dimi-
nuindo o seu metabolismo e retendo proteinas da die-
ta de forma mais eficiente. Este estado de adaptacado
pode persistir indefinidamente.'® Estes doentes podem
ingerir menos alimentos do que parece adequado, mas,
na maioria dos casos, «ndo estdo a passar fome». Estao
num estado de homeostase com baixo consumo de
energia, sendo que se o peso se for mantendo cons-
tante pode ndo ser necessdria alimentacao por sonda.’

A DECISAO DE INSERIR UMTUBO DE ALIMENTACAO

A decisdo da insercdo de um tubo de alimentacgdo
num paciente com deméncia avancgada estd frequen-
temente associada a pressdo por parte dos familiares
e/oudos funciondrios doslares, quando nédo tém o tem-
po necessdrio para a alimentacdo por via oral. A intro-
ducdo de um tubo de alimentacdo é também frequen-
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te em contexto de internamento hospitalar com o ob-
jectivo de reduzir a dura¢do do internamento e respec-
tivos custos.®

A colocacdo de SNG tem sido associada a coloniza-
¢do orofaringea patogénica significativa, quando com-
parada com a alimentacao oral na populagdo idosa."
Apbs a realimentacao, pode ocorrer uma sindrome se-
vera com desequilibrios hidroelectroliticos. Nos pa-
cientes com deméncia avangada é comum ocorrer es-
tase gdastrica, o que também aumenta o risco de aspi-
racdo na presenca de uma SNG. Este método ndo mos-
trou aumentar a sobrevida dos pacientes.*?

A colocacgdo de uma gastrostomia percutanea € fre-
quentemente requisitada nestes pacientes que se apre-
sentam com dificuldade de alimentacdo. A PEG estd as-
sociada a uma taxa de mortalidade geralmente baixa,
variando de 0 a 2%.° No entanto, as taxas de complica-
¢oes da sua insercdo podem variar de 15 a 70%, sendo
o vazamento do tubo, celulite, refluxo gastroesofagico
e diarreia algumas das possiveis consequéncias, po-
dendo causar extremo desconforto ao paciente.'®A co-
locacdo de uma PEG apresentou em 4,3% dos casos
complicacoes com desfecho fatal, por abcesso intra-
abdominal e sépsis.'® A PEG é referida como potencial-
mente redutora do nimero de hospitalizacoes, assim
como é enfatizada a possibilidade de administracao de
medicacdes por esta via.'?A colocacdo de uma PEG nédo
significa necessariamente o fim do prazer pela comida,
sendo que a via oral pode e deve ser incentivada, ten-
do em conta a vontade e capacidade de degluticdo do
paciente.!? No entanto, devido ao facto dos doentes com
deméncia apresentarem diarreia frequente, o statusnu-
tricional pode ndo melhorar significativamente. Por ou-
tro lado, a PEG ndo previne a pneumonia de aspiracao,
sendo que este risco se mantém devido ao refluxo gés-
trico e aspiracao de saliva.! A diferenca entre a sobrevi-
da média dos pacientes que colocaram PEG e os que o
ndo fizeram néao foi estatisticamente significativa.'®

A colocagdo de um tubo de alimentagdo pode signi-
ficar também uma perda de autonomia.”!' Doentes com
demeéncia e que preservem mobilidade nos membros
superiores tém necessidade de ser imobilizados uma
grande parte do tempo para que nao retirem o tubo. A
imobilizacdo do paciente pode agravar as ulceras de
pressao, para além das questées éticas que levanta,
como a dignidade no fim de vida.! Estudos mostram



que 71% dos pacientes com deméncia avancada que re-
cebem um tubo de alimentacao tém de ser imobiliza-
dos.! Também é frequente estes pacientes ficarem agi-
tados perante o desconforto do tubo, levando a que re-
cebam maior sedagdo para controlar a agitaciao.? A nu-
tricdo artificial pode levar ao aumento de incontinéncia
fecal e urinéria e ao aumento das secrecdes pulmona-
res, agravando ainda mais o quadro clinico.?

Pacientes com deméncia avancada frequentemente
perdem a sensibilidade a sede e fome, pelo que o con-
sumo for¢ado de alimentos/fluidos pode causar incé-
modo. Oferecer alimentos familiares e fluidos em pe-
quenas quantidades serd, provavelmente, o mais ade-
quado.>®

A colocacao de um tubo de alimentacao deve ser, as-
sim, reservada para situacgoes especificas em que os be-
neficios garantidamente superam os riscos.” Tem sido
muito dificil comprovar que a sua colocagao prolongue
avida. Em Espanha, um estudo observacional recente,
incidindo em idosos com deméncia avancada residen-
tes na comunidade, identificou uma associacao esta-
tisticamente significativa entre a utilizacdo permanen-
te de SNG e mortalidade precoce.?! Uma revisao da
Cochrane, de 2009, mostrou que a alimentagdo por tubo
(PEG ou SNG) nestes pacientes nao é benéfica a preve-
nir dlceras de pressao e desnutricdo e a prolongar a so-
brevivéncia. A alimentacao por tubo pode diminuir a
qualidade de vida por romper as rotinas de alimenta-
¢do do paciente.?

Acredita-se que a alimentacdo manual permite ao in-
dividuo disfrutar da componente social de comer e as-
sim aumentar a qualidade de vida.” A American Geria-
trics Society langou um consenso em 2013, reforcando
anaorecomendacdo da colocacdo de uma PEG em ido-
sos com deméncia avancada. Esta sociedade conside-
ra que a alimentacao manual cuidadosa dever4 ser pri-
vilegiada, pois a alimentagdo por tubo ndo apresenta
melhores outcomes no que diz respeito a sobrevida,
pneumonia de aspiracdo, status funcional e descon-
forto, podendo aumentar a agitacdo e consequente-
mente o uso de sedativos, obrigatoriedade de imobili-
zacdo do paciente e agravamento de tlceras. Conside-
ra que devem ser feitos esforgcos no sentido de alterar o
ambiente que envolve a refeicdo do idoso e procurar
medidas centradas na resolucdo dos problemas espe-
cificos do paciente. A abordagem deve ser idealmente
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multidisciplinar, no sentido de encontrar causas rever-
siveis que possam estar a dificultar a alimentacdo.*Mo-
dificar a textura da comida, assegurar que o doente é
sentado corretamente para as refeicdes e obter ajuda
dos familiares pode contribuir para o sucesso.!° A cavi-
dade oral do paciente deve ser rotineiramente inspec-
cionada durante e ap6s as refeicdes para minimizar
bolsas de alimentos,? enquanto o excesso de secrecoes
orais pode ser aspirada para minimizar a aspiracdo de
secrecoes orais contaminadas.?

Para obter evidéncia mais s6lida seriam necessarios
estudos prospectivos, randomizados e controlados, o
que levanta diversas questdes éticas. Por esse motivo,
a maioria dos estudos utilizou meios indirectos de afe-
ri¢do, o que enfraquece a consisténcia dos achados en-
contrados. Mesmo entre os profissionais de satide exis-
te uma grande heterogeneidade de préatica clinica e
muitas vezes ndo existe didlogo suficiente entre a equi-
pa de saude assistente e os familiares do paciente.’

O PAPEL DO MEDICO DE FAMILIA, AS DIRECTIVAS
AVANCADAS DE VONTADE E A REALIDADE EM
PORTUGAL

O médico de familia ird deparar-se cada vez mais
com casos semelhantes devido ao crescente envelhe-
cimento da populacdo. Para além disso, a responsabi-
lizacdo que a sociedade incute aos profissionais de sau-
deneste tipo de decisdes acaba por ser confortavel para
os familiares. A colocacdo de um tubo para alimenta-
¢do deve ser discutida com todos os intervenientes e
apenas devera ser realizada ap6s estes compreende-
rem os riscos e beneficios, bem como ser ponderado o
conforto, o risco de aspiracao, a prevencdo de tlceras
de pressao e a sobrevida." As familias terdo uma maior
compreensdo sobre a progressao da doenca se forem in-
formadas do prognéstico. Estudos mostram que as fa-
milias com conhecimento do progndstico fundamen-
tado destes pacientes apresentam menos probabilida-
de de quererem medidas invasivas e intervencodes que
possam causar desconforto.?

As Directivas Antecipadas de Vontade (DAV), no-
meadamente sob a forma de testamento vital, que tan-
to tém sido debatidas, poderdo vir a ajudar na decisao
de ndo intervir, se for tomada em consideracdo que essa
foi a vontade do doente quando se encontrava em ple-
na capacidade de deliberacao.
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As DAV definem-se como o acto pessoal, unilateral
e livremente revogavel, no qual uma pessoa maior de
idade e com plena capacidade de exercicio de direitos,
manifesta, através de documento escrito, a sua vonta-
de séria, livre e esclarecida no que respeita aos cuida-
dos de satide que deseja receber no futuro, no caso de,
por qualquer causa, se encontrar incapaz de a expres-
sar pessoal e autonomamente. Permitem também a no-
meacdo de um Procurador de Cuidados de Satde, pes-
soa a quem sdo atribuidos, com o devido consenti-
mento do doente, poderes representativos em matéria
de cuidados de satide e que devem ser exercidos ape-
nas quando o doente se encontre incapaz de manifes-
tar a sua vontade autonomamente.?

Alguns estudos sugerem que as DAV podem ajudar
os cuidadores a fazer escolhas que melhor reflictam os
verdadeiros desejos dos individuos, pelo que tém sido
feitos esforcos para aumentar a utilizacdo destes do-
cumentos. As DAV sdo de particular importancia para
as pessoas com deméncia, uma vez que se trata de pa-
tologias progressivas com evolucgdo inexoravel paraum
estado em que ja ndo podem comunicar os seus dese-
jos de tratamento. Ficam, entdo, dependentes de cui-
dadores, familiares e médicos para expressar ou tomar
decisdes de satide que incluem o uso de tratamentos de
sustentacao da vida.?

Diferentes regimes legislativos, culturas, crencas e re-
ligides podem influenciar a heterogeneidade das prati-
cas clinicas entre diferentes regioes do mundo. No en-
tanto, a Alzheimer’s Disease International considerou a
deméncia como uma prioridade de satide a nivel mun-
dial e recomendou aos governos o desenvolvimento de
estratégias de Ambito nacional que prestem servicos e
apoio a pessoas com deméncia e as suas familias.? Nes-
te sentido, seria pertinente a criagcdo de um plano de cui-
dados para doentes com deméncia a nivel nacional, que
permitisse assegurar cobertura alargada e equidade do
acesso, independentemente da idade, sexo, sadde, in-
capacidade e residéncia em meio rural ou urbano.*

Em suma, existe uma extrema necessidade de deba-
ter esta temadtica entre profissionais de satide e infor-
mar os familiares de forma mais completa para os ca-
pacitar a intervir na decisao, tendo em conta uma me-
lhor qualidade de vida nos tltimos dias do paciente. Sao
necessarios mais estudos para que os riscos e benefi-
cios da entubacdo de um paciente fiquem clarificados,
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assim como as vantagens e desvantagens de cada mé-
todo.
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ABSTRACT

TUBE FEEDING TO SUSTAIN LIFE OR PROLONG DYING: A TEAM REFLECTION ON A CLINICAL CASE

The use of artificial nutrition and hydration in patients in the late stages of dementia is controversial. The prevalence of de-
mentia will continue to increase with the aging population so this topic will become increasingly important. In the more ad-
vanced stages of dementia, patients typically are unable to walk or feed themselves, becoming incontinent and aphasic. When
confronted with a patient with terminal dementia and dysphagia, the authors searched the literature for the best approach to
nutrition for the patient. The decision to insert a nasogastric tube or a percutaneous endoscopic gastrostomy (PEG) for elder-
ly patients with advanced dementia is one of the hardest decisions for health professionals and relatives. The studies reviewed
have failed to show that artificial feeding is advantageous in the terminal stage of the disease. They concluded that feeding
tube placement in these patients is not helpful for the prevention of pressure ulcers, malnutrition, or for prolonging survival.
This procedure may reduce quality of life because of the change in feeding routines. It may require immobilization or sedation
of the patient to prevent them from removing the tube. Family members should be more informed to make better decisions
to improve the quality of life in the last days of the patient. Further studies are needed so that the risks and benefits of tube
feeding are clarified as well as the advantages and disadvantages of each method.

Key- Words: Advanced Dementia; Feeding Tubes; Malnutrition; Functional Status and Survival.

Rev Port Med Geral Fam 2014;30:44-9




