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RESUMO 

As demências correspondem a um grupo de doenças progressivas que afetam 

habilidades cognitivas e comportamentais das pessoas por elas acometidas. As 

demências correspondem a uma das principais causas de morte e 

dependência funcional de pessoas idosas. Estima-se que em 2030 as 

demências afetarão cerca de 74,7 milhões de pessoas no mundo e que em 

2050 serão 131,5 milhões de pessoas. 

Uma das principais habilidades comprometida na fase avançada das 

demências é a perda da capacidade de se alimentar sozinho e a incapacidade 

de deglutir adequadamente ou com segurança, o que caracteriza a disfagia. 

Por sua vez, a disfagia nesses pacientes demanda a tomada de decisão sobre 

a via de alimentação, a qual envolve elementos de ordem técnica relacionados 

aos riscos e benefícios relacionados às vias de alimentação possíveis e 

aspectos individuais e culturais relacionados a preferências de pacientes e 

seus familiares / cuidadores. Infelizmente, no Brasil ainda é muito comum que a 

decisão sobre a alimentação de pacientes com demências em fases avançadas 

seja definida eminentemente por profissionais de saúde sem o esclarecimento 

pleno de familiares e cuidadores sobre as vantagens e desvantagens dessas 

opções existentes em termos de vias de alimentação. Sendo um dos principais 

motivos a carência de materiais sobre esse assunto.  Diante desse cenário, foi 

elaborado um material educativo sobre a alimentação em pacientes com 

demência avançada tendo como público alvo familiares e cuidadores leigos 

desses pacientes. Material o qual foi divulgado pela Sociedade Brasileira de 

Geriatria e Gerontologia (SBGG-SP) por meio de uma Live no Instagram da 

SBGG-SP e foi disponibilizado em seu website institucional e encontra-se 

também disponível na Biblioteca Virtual do Hospital das Clínicas da Faculdade 

de Medicina de Botucatu.   

 

Descritores: Demência; Nutrição Enteral; Gastrostomia; Guia Informativo; 

Cuidados Paliativos. 
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ABSTRACT 

Dementias are part a progressive diseases group that affect cognitive and 

behavior abilities of the people suffering from it. Dementias correspond to one 

of the main causes of death and functional dependence of the elderly. It is 

estimated that in 2030 dementias will affect about 74,7 million people around 

the world and that in 2050 they will affect 131,5 million people.  

One of the main abilities to be compromised in advanced dementias phase is 

the loss of the ability self feed and to swallow properly or safely, which 

characterizes dysphasia. Dysphasia in these patients, in its turn, demands a 

decision made about the feeding path, which involve technical order elements 

related to the risks and benefits related to the possible paths and individual and 

cultural aspects related to the preferences of the patients and their family 

members or caretakers. Unfortunately, in Brazil it is still very common that the 

decision about the feeding of patients in advanced dementias phase is defined 

eminently by health professionals without full clarification from family members 

and caretakers about the advantages and disadvantages of these existing 

options regarding feeding paths. This being one of the main reasons for the lack 

of material about this subject. In the face of this scenario, a educative material 

about the feeding of advanced dementia patients, targeting family members and 

laic caretakers has been elaborated. A material which has been disclosed by 

the Brazilian society of Geriatrics and Gerontology (SBGG-SP) through a live 

transmission on SBGG-SP Instagram page and has been made available in 

their institutional website and can be found in Botucatu’s College of Medicine 

Clinical Hospital virtual Library.    

Describers: Dementia; Enteral Nutrition; Gastronomy; Informative Guide; 

Palliative caretakers  
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1. INTRODUÇÃO 

O Brasil e o mundo estão envelhecendo14. Com o envelhecimento 

populacional, principalmente de maneira não saudável, aumenta a prevalência 

de muitas comorbidades típicas dos idosos, dentre as quais destacam-se as 

demências, que correspondem a um grupo de doenças progressivas que 

afetam habilidades cognitivas e comportamentais dos pacientes por elas 

acometidos2. 

Clinicamente as demências são caracterizadas pelo comprometimento 

cognitivo progressivo acometendo ao menos dois domínios cognitivos dentre 

memória, linguagem, funções visuoespaciais, funções executivas e 

personalidade / comportamento. As demências correspondem a uma das 

principais causas de morte de pessoas idosas e projeções epidemiológicas 

sugerem que as demências afetarão cerca de 74,7 milhões de pessoas no 

mundo em 2030 e 131,5 milhões de pessoas em 205016,23. 

A demência pode ser causada por muitas doenças e suas causas mais 

comuns são a doença de Alzheimer, a demência vascular e as demências 

mistas que envolvem ambos os transtornos23. Um dos fatores de risco mais 

estudados e bem definidos como contribuição para a demência, é a idade. A 

hipertensão e outros fatores de risco cardiovascular estão associados a um 

risco maior, o desenvolvimento de doença de Alzheimer e demência vascular. 

Adicionalmente, o baixo nível de escolaridade ou ter sofrido um traumatismo 

craniano no passado podem exercer um papel importante sobre o risco de 

desenvolvimento de síndromes demenciais. Finalmente, podemos citar outros 

fatores de risco para a doença de Alzheimer que incluem risco genético, ter o 

genótipo apolipoproteína ε4 ou ser portador de síndrome de Down23. 

Segundo a escala FAST (Functional Assessment Staging), que classifica 

as demências em estágios, um paciente é classificado como apresentando 

estágio avançado de demência quando o déficit cognitivo além de comprometer 

todas as atividades básicas da vida diária compromete também as habilidades 

de fala ao ponto de o paciente passar a expressar 6 ou menos palavras 
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inteligíveis por dia. É nesse estágio avançado dessas doenças que os 

problemas relacionados à alimentação e deglutição, como a ocorrência de 

pneumonia por aspiração, costumam se manifestar com maior frequência21,23. 

Alguns fatores contribuem para a disfagia na fase avançada das 

demências como a incapacidade de reconhecer alimentos, limitação oral-tátil e 

apraxia de deglutição. A ocorrência de disfagia leva profissionais de saúde, 

familiares e cuidadores de pacientes com demências em fase avançada a 

considerarem vias alternativas para a alimentação dessas pessoas e a se 

questionarem sobre qual seria a melhor escolha para o paciente. Uma decisão 

importante nesse contexto envolve a opção por uma via alternativa de 

alimentação, como as sondas (ex. sonda nasogástrica ou gastrostomia) ou pela 

alimentação de conforto via oral. Trata-se de uma decisão complexa, a qual 

envolve elementos técnicos (ex. riscos e benefícios associados a cada opção) 

e elementos pessoais e culturais relacionados aos valores do paciente e de 

seus familiares. 

Infelizmente, ainda é comum no Brasil que decisões sobre a alimentação 

de pacientes com demências em fases avançadas se deem de forma 

eminentemente unilateral por parte de profissionais de saúde, sem que 

familiares e cuidadores tenham sido devidamente esclarecidos sobre 

vantagens e desvantagens das alternativas existentes ou que se tenha levado 

em consideração as preferências de cuidados manifestas pelos pacientes 

quando ainda encontravam-se lúcidos e capazes de opinar sobre seus 

tratamentos de saúde13. Em âmbito mundial, pesquisas apontam que a falta de 

comunicação entre médicos e familiares e/ou cuidadores de pacientes com 

demência em fase avançada, muitas vezes leva a se decidir pela colocação de 

uma sonda de alimentação sem o devido esclarecimento sobre vantagens, 

desvantagens e alternativas a esse tipo de procedimento9.  

Em 2012, o Conselho Americano de Medicina Interna (ABIM) lançou a 

campanha “Escolhendo com Sabedoria” (Choosing Wisely) que tinha como 

objetivo conscientizar profissionais de saúde e a população acerca de 

procedimentos médicos potencialmente inapropriados23. Nessa campanha, 

cada sociedade de especialidade médica elaborou uma lista de cinco 
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procedimentos potencialmente inapropriados e que deveriam ter sua indicação 

e razão custo-benefício discutidas com pacientes e/ou seus familiares antes de 

serem implementados. Por ocasião dessa campanha, a Sociedade Americana 

de Geriatria (AGS) produziu uma recomendação baseada em evidências contra 

alimentação via sonda de gastrostomia de forma rotineira em pacientes com 

demência em fase avançada, preconizando a alimentação de conforto por via 

oral. A alimentação de conforto é aquela onde são ofertados alimentos da 

preferência do paciente, na consistência e quantidade toleradas pelo mesmo. A 

revisão das evidências avaliada pela AGS identificou que a alimentação de 

conforto não é associada à ocorrência de menor tempo de sobrevivência 

nesses pacientes e que, por outro lado, a alimentação por sonda de 

gastrostomia foi associada a uma maior frequência de úlceras de pressão e 

visitas a serviços de urgência para troca ou desobstrução da sonda3,6. 

Diante do aumento esperado na prevalência de demências e da carência 

de materiais brasileiros para facilitar a tomada de decisão quanto à via de 

alimentação mais adequada para cada paciente com uma demência em fase 

avançada, foi desenvolvido o presente projeto, onde elaborou-se um guia de 

orientações voltado para familiares e cuidadores leigos de pacientes com 

demência em fase avançada com o objetivo de esclarecê-los sobre as opções 

em termos de vias de alimentação para esses pacientes, suas vantagens e 

desvantagens, mitos e recomendações atuais a esse respeito. O material em 

questão foi desenvolvido levando em consideração recomendações de 

sociedades internacionais sobre alimentação na demência avançada2,23, 

abordando os seguintes temas: o que é demência; quais os sinais e sintomas 

da demência avançada; as principais consequências da demência em fase 

avançada relacionadas a alimentação (comer, beber e engolir); decisões a 

serem tomadas em conjunto com a equipe multiprofissional de saúde sobre 

alimentação de pacientes com demência em fase avançada; e como oferecer 

alimentação de conforto para pacientes com demência em fase avançada.  
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2. OBJETIVO 

O presente trabalho tem por objetivo fornecer informações simples e 

relevantes sobre as vias de alimentação em pacientes com demência 

avançada, tendo como público principal os familiares e cuidadores desses 

pacientes. Através da produção de um material de fácil entendimento em forma 

de e-book.  

 

3. MÉTODOS 

Para a elaboração do material, realizou-se uma revisão bibliográfica e 

foram levantadas publicações indexadas nas bases de dados PubMed e Lilacs 

com os descritores demência avançada, alimentação via sonda, alimentação 

de conforto, gastrostomia, sonda nasogástrica, e sonda nasoenteral. Materiais 

relacionados ao tema foram selecionados e, após sua leitura foi realizada a 

elaboração do manual em formato de eBook, de caráter didático e com 

linguagem simples, seguindo o estilo de uma conversa com o público alvo. 

O e-book foi desenvolvido no software gratuito para dispositivos IOS 

denominado IbookAuthors. Após desenvolvimento e verificação pelos autores, 

o texto revisado foi enviado para editoração. A editoração do e-book foi feita no 

software IbookAuthors, com imagens retiradas em banco de imagens gratuitas. 

Foi retirado número de ISBN e elaborada ficha catalográfica. 

 

4. RESULTADOS 

O e-book resultante desse projeto encontra-se disponível na Biblioteca 

Virtual do Hospital das Clínicas da Faculdade de Medicina de Botucatu 

(https://www.hcfmb.unesp.br/biblioteca-virtual/). Adicionalmente, o mesmo foi 

lançado pela Seção São Paulo da Sociedade Brasileira de Geriatria e 

Gerontologia (SBGG-SP) no dia 31 de maio de 2021 através de uma Live no 

Instagram da SBGG-SP e encontra-se disponível em seu website institucional 

https://www.hcfmb.unesp.br/biblioteca-virtual/
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(https://www.sbggsp.com.br/ebook/Alimentacao_na%20Demencia_Avancada%

202021_5.pdf). Além do desenvolvimento de um site que está em andamento.

https://www.sbggsp.com.br/ebook/Alimentacao_na%20Demencia_Avancada%202021_5.pdf
https://www.sbggsp.com.br/ebook/Alimentacao_na%20Demencia_Avancada%202021_5.pdf
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As figuras abaixo correspondem a cópias das páginas do livro e 

possuem objetivo meramente ilustrativo. 

Figura 1. Capa do e-book de Alimentação para pacientes com demência avançada. 

 

 

Figura 2. Apresentação, versa sobre o objetivo do e-book. 

 



Figura 3. Vamos Conversar? Aponta quais assuntos serão abordados no material. 

 

 

Figuras 5, 6 e 7. Versam sobre o que é Demência, quais os tipos e os sinais da demência em 

fase avançada. 
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Figura 8. Versa sobre o que pode acontecer em relação a nutrição de pacientes com demência 

avançada e quais as consequências. 

 

 

Figura 9. Apresenta as opções relacionadas às vias de alimentação para pacientes com 

demência avançada. 
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Figuras 10 e 11. Alimentação de conforto e suas vantagens e desvantagens. 

 

 

 

 

Figuras 12 e 13. Alimentação por sonda e suas vantagens e desvantagens. 
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Figura 14. Qual a melhor opção? Fala sobre o que deve se levar em conta para a escolha da 

via de alimentação. 

 

 

 

Figuras 15, 16 e 17. Mitos sobre a alimentação por sonda para pacientes com demência em 

fase avançada. 
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Figura 18. O que fazer se o paciente não puder receber alimento pela boca? Orienta sobre 

como proceder quando o paciente está em fase final de vida. 

 

 

 

Figura 19.  E agora, o que fazer na prática com o que aprendi? Fala aos familiares e 

cuidadores sobre como podem aplicar o que aprenderam com o e-book. 
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Figura 20. Palavras finais. 

 

 

 

 

 

 

6. DISCUSSÃO 

No Brasil, ainda é comum que decisões sobre a alimentação de 

pacientes com demências em fases avançadas se deem de forma 

eminentemente unilateral por parte de profissionais de saúde, ou seja, sem que 

familiares e cuidadores tenham sido devidamente esclarecidos sobre 

vantagens e desvantagens das alternativas existentes ou que se tenha 

considerado as preferências de cuidados manifestas pelos pacientes quando 

ainda se encontravam lúcidos e capazes de opinar sobre seus tratamentos de 

saúde13. Esta não é uma realidade apenas do contexto brasileiro, pesquisas 

internacionais apontam que a falta de comunicação entre médicos e familiares 

e/ou cuidadores de pacientes com demência em fase avançada muitas vezes 

leva a se decidir pela colocação de uma sonda de alimentação sem o devido 
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esclarecimento sobre vantagens, desvantagens e alternativas a esse tipo de 

procedimento9. 

Através desta pesquisa foi elaborado um material educacional para 

facilitar o processo de tomada de decisão compartilhada sobre alimentação em 

pacientes com demência avançada voltado para familiares dessas pessoas. O 

material produzido aborda os principais tópicos necessários para esclarecer 

essas pessoas a este respeito sendo elaborado em linguagem simples e 

acessível ao público leigo. O e-book se inicia com uma breve apresentação 

onde se busca esclarecer o leitor sobre o objetivo do material e os tópicos que 

serão abordados ao longo do texto. A segunda seção do texto fornece uma 

explicação simplificada sobre o que é a demência, sua natureza progressiva, 

os sinais que indicam que uma demência se encontra em fase avançada, bem 

como que nessa fase é comum a ocorrência de dificuldades de alimentação. 

Na terceira seção, são abordadas algumas das dificuldades relacionadas à 

alimentação de pessoas com demência em fase avançada, suas possíveis 

consequências, as alternativas existentes (i.e., alimentação por sonda e 

alimentação de conforto), as vantagens e desvantagens relacionadas a cada 

opção, bem como o posicionamento oficial de diversas sociedades da área da 

saúde de que seja dada preferência à opção pela alimentação de conforto 

nesses casos sem deixar de considerar os valores culturais de pacientes e 

seus familiares. Na quarta seção do texto tratamos dos principais mitos 

relacionados à alimentação por sonda nessa população através de uma 

abordagem tipo perguntas e respostas. A quinta seção do texto versa sobre 

como lidar com situações em que um paciente com demência em fase 

avançada não consegue se alimentar pela boca, ou seja, em que sequer a 

alimentação de conforto é possível. Na sexta seção, intitulada ¨E agora, o que 

fazer na prática com o que aprendi com esse guia?”, procura-se indicar como o 

que foi abordado durante todo o e-book pode ser aplicado na prática, tanto no 

sentido de alcançar maior clareza sobre as preferências de cuidado dos 

pacientes como no de facilitar o processo de decisão compartilhada com 

profissionais de saúde. Finalmente, em uma seção denominada ¨Palavras 

finais¨, reconhecemos que o material apresentado provavelmente não será 

capaz de esclarecer todas as dúvidas dos leitores, que seu objetivo não é o de 
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substituir, mas fortalecer a relação e as conversas entre profissionais de saúde 

e pacientes, familiares e cuidadores, bem como ratificamos a importância de 

decisões individualizadas para as particularidades de cada situação.  

O material educativo produzido vai ao encontro da proposta da Política 

Nacional de Humanização (PNH) implementada em 2003 pelo Ministério da 

Saúde, a qual tem como principal objetivo colocar em prática os seguintes 

princípios: universalização; equidade e integralidade por meio do estímulo à 

comunicação entre gestores, trabalhadores e usuários, através da 

transversalidade, indissociabilidade entre atenção e gestão; protagonismo, 

corresponsabilidade e autonomia dos sujeitos individuais e coletivos15. Este 

último componente da PNH merece um destaque especial, pois busca 

favorecer e estimular um melhor diálogo entre os profissionais da saúde, o 

paciente e os demais indivíduos que contribuem com seus cuidados de saúde. 

Nosso e-book contribui com essa política de saúde ao trazer subsídios com o 

intuito de facilitar o diálogo entre os profissionais de saúde e os 

familiares/cuidadores de pacientes com demência em fase avançada. 

Em uma revisão sistemática recente sobre nutrição e hidratação em 

pessoas que vivem com demência próximas ao fim da vida. Martín et al.4 

(2020), constatou que a maioria dos estudos incluídos teve como foco principal 

as opiniões e decisões dos profissionais de saúde (15 artigos), não 

descrevendo ou considerando as opiniões dos familiares e/ou cuidadores. 

Adicionalmente, nenhum estudo envolveu o relato da opinião de pessoas que 

vivem com demência. Esses achados ratificam que pouco se sabe sobre os 

desejos desses pacientes acerca de suas preferências relacionadas à 

alimentação e hidratação no fim da vida. A revisão também demonstra como é 

importante que os profissionais de saúde que atuam no cuidado dessas 

pessoas tenham o conhecimento de que a decisão relativa à alimentação de 

pacientes com demência em fase avançada deve ser tomada em conjunto com 

seus representantes. Tais achados reforçam a relevância do desenvolvimento 

de materiais que auxiliem no processo de tomada de decisão para uma melhor 

assistência a esses pacientes.  
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Além do nosso manual, encontramos no Brasil atualmente, dois 

materiais para apoio de decisão acerca da alimentação de pacientes com 

demência. O primeiro corresponde ao “Fazendo Escolhas: Opções de 

alimentação para pacientes com demência”7, que corresponde à adaptação 

transcultural do “Making Choices: Feeding Options for Patients with 

Dementia”10, que por sua vez foi elaborado em 2011 por pesquisadores da 

Universidade da Carolina do Norte, Estados Unidos. O segundo material 

corresponde ao e-Book intitulado “Hidratação e Nutrição na Demência”3 

publicado em 2020 em parceria pela Academia Nacional de Cuidados 

Paliativos (ANCP) e Sociedade Brasileira de Geriatria e Gerontologia (SBGG).  

É importante reconhecer que o presente e-book utilizou como uma de 

suas referências mais importantes o material “Making choices”, mencionado no 

parágrafo anterior, e apresenta diversas semelhanças com o material 

produzido por Derech e Neves7 (2020). Dentre os pontos semelhantes podem 

ser citados a presença de seções dedicadas ao esclarecimento sobre o que é a 

demência, problemas relacionados à alimentação de pacientes com demência, 

apresentação das opções relacionadas às diferentes vias de alimentação com 

suas vantagens e desvantagens, o que fazer quando o paciente não consegue 

se alimentar pela boca. Como pontos de diferença é possível constatar que o 

material adaptado por Derech e Neves7 (2020) foi originalmente produzido 

tendo como alvo pacientes com demência que residiam em instituições de 

longa permanência e não enfocava uma fase específica da evolução dessas 

doenças, enquanto o e-book decorrente da presente pesquisa tinha como foco 

principal familiares e cuidadores de idosos com demência em fase avançada, 

independentemente do contexto de cuidados. Adicionalmente, o novo e-book 

oferece elementos para que familiares/cuidadores reconheçam que o paciente 

se encontra em uma fase avançada da demência, usa o termo “alimentação de 

conforto” que, além de refletir uma terminologia mais atual, transmite melhor o 

objetivo de tal estratégia do que o “ajudar a alimentar” utilizado por Derech e 

Neves7 (2020). Além disso, o material fornece algumas estatísticas 

relacionadas a complicações decorrentes da alimentação por sonda e vários 

detalhes tanto sobre o processo de colocação da sonda como sobre sua 

utilização para a hidratação e nutrição do paciente, mas não fornece 
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informações sobre alimentos de fácil utilização para a alimentação de conforto, 

nem comunica de forma inequívoca as recomendações científicas atuais que 

favorecem a nutrição de conforto em detrimento da alimentação por sonda, 

como ocorre no novo e-book.  

Já em comparação entre o novo e-book e o material produzido pela 

ANCP/SBGG3 é possível notar semelhanças e diferenças relevantes. Ambos 

materiais abordam o que é a demência e esclarecem sobre complicações 

comuns relacionadas à nutrição de pacientes com demência. Por outro lado, o 

e-book da ANCP/SBGG aborda a questão da hidratação e nutrição nas 

demências de forma mais geral, em suas fases leve, moderada e avançada, 

versando sobre questões que vão desde a perda e peso, alterações 

comportamentais e o uso de suplementos vitamínicos até o uso de sondas de 

alimentação versus nutrição de conforto. Tal material educativo, diferentemente 

do novo e-book, não possui um enfoque específico sobre a tomada de decisão 

relacionada à via de alimentação em pacientes com demência em fase 

avançada. O e-book da ANCP/SBGG, apesar de abordar a questão da nutrição 

de conforto, não fornece exemplos de alimentos ou sobre como oferta-los. 

Cabe ressaltar, que o novo e-book produzido apresenta algumas 

limitações dignas de nota, como o fato de que sua facilidade de compreensão 

não foi testada junto a familiares/cuidadores de pacientes com demência em 

fase avançada. Adicionalmente, o material não foi testado em termos de sua 

utilidade para facilitar o processo de decisão compartilhada entre profissionais 

de saúde e familiares de pacientes acerca da alimentação de pacientes com 

demência em fase avançada. Como direções futuras, por meio deste material 

pretende-se a elaboração de um outro e-book sobre alimentação de conforto e 

a criação de um aplicativo com o presente material.  

 



6. CONCLUSÃO 

Foi produzido um e-book com o intuito de facilitar o processo de decisão 

compartilhada entre profissionais de saúde e familiares de pacientes com 

demência em fase avançada, onde se buscou fornecer informações relevantes 

de forma clara e acessível aos leigos sobre esse tema. Este material vai ao 

encontro da Política Nacional de Humanização e se soma a outros textos que 

apenas recentemente se tornaram disponíveis para a população brasileira, 

destacando-se, todavia, por enfocar especificamente a tomada de decisão a 

respeito das possíveis vias de alimentação em pacientes com demência em 

fase avançada. Espera-se que as informações fornecidas através do e-book 

contribuam para disseminar o conhecimento sobre as opções de manejo da 

nutrição em pacientes com demência em fase avançada e possam tornar mais 

fácil a comunicação entre familiares/cuidadores com os profissionais de saúde, 

conduzindo a processos de tomada de decisão compartilhada de qualidade. 
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