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RESUMO
Introducdo: Com o aumento dos anos de vida, houve crescimmenijarevaléncia de
doencas degenerativas, entre elas a Doenca deirklheque causa deficiéncia
progressiva e incapacitacdo. A familia e a sociedsb fortemente impactadas com
essa nova realidade, principalmente o cuidador, tque de adaptar sua rotina as
necessidades deste paciente. Uma das areas afetadassa patologia € a alimentacéo,
causando dificuldades para o preparo e realizag rdfeicdes, limitacbes de
mastigacao e/ou degluticdo, gerando modificacdeddbitos alimentares. Para auxiliar
a alimentagcdo desses pacientes, disponibilizamads(meeras dietas industrializadas,
nutricionalmente completas, porem cara e inacdsgéra a maior parte da populacéo.
Objetivo: analisar se ha diferencas no estado nutriciomalpreas apresentados e
dificuldades na administracdo da dieta caseiracigdarente industrializada ou
totalmente industrializada em pacientes portadatasdoenca de Alzheimer em
cuidados paliativos domiciliares. E também aval@ar perfil dos cuidadores,
identificando seus sentimentos e ponto de vistaetagdo ao cuidado, ao paciente e a
intervencao nutricional empregad@asuistica e métodosDurante cinco meses, foram
aferidas, em visitas domiciliares, as seguintesigasdantropométricas: peso, altura,
circunferéncia do brago e panturrilha, pregas @aéntricipital e subsescapular.
Também foi coletado recordatdrio alimentar, levargato de sintomas, e aplicada a
Mini Avaliacdo Nutricional — MAN. Para os cuidadsydoi aplicado questionario semi-
estruturado e levantamento de novas queixas ensast@a cada visitd&Resultados:19
pacientes foram acompanhados, entre 67 e 90 andadke sendo 13 mulheres. Destes,
32% faziam uso de dieta caseira, 21% industriadizasl 47% parcialmente
industrializada. 84% encontravam-se desnutridos) émdice de massa corpérea de
17,7 Kg/m2, no primeiro encontro e 17,4 Kg/m2 ntini, independentemente do tipo
de dieta. J& os cuidadores, apresentaram uma oigaiBta € amorosa em relacdo ao
cuidado, pouca queixosa e satisfeita com o sepsgstado e, em relacdo a intervencao
nutricional, eles demonstraram dominio sem difiadEs ou inseguras, indicando
equilibrio entre atender a vontade do pacient@eirsa prescricdo meédica/nutricionista.
Conclusbes:ndo ha diferenca no uso das diferentes dietasetmao a evolucdo do

estado nutricional do paciente com Doenca de Atmeeem cuidados paliativos, o que
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nao justifica muitas vezes o uso de uma dieta roara, como a industrializada,
visando melhor cuidado do paciente. A forma qe esidador assimila essa situacao
e 0 apoio recebido séo fatores fundamentais pdirardepeso que o cuidado tera sobre

sua vida. Uma visao otimista relaciona-se com urekhonia na saude mental e melhor
enfrentamento.
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ABSTRACT
Introduction: With increasing years of life, there has been marease in the
prevalence of degenerative diseases, among theheifler's disease, which causes
progressive disability and incapacitation. The fgmand society are strongly impacted
by this new reality, especially the caregiver, vias to adapt his routine to the needs of
this patient. One of the areas affected by thisglagy is food, causing difficulties in
the preparation and carrying out of meals, limitasi of chewing and / or swallowing,
leading to changes in eating habits. To help fdexbd patients, we offer countless
industrialized, nutritionally complete diets thaie a@xpensive and inaccessible to most
of the populationObjective: to analyze differences in nutritional status, stons and
difficulties between administering the home dieartjlly industrialized or totally
industrialized in patients with Alzheimer's diseas&ome palliative care. We also aim
to assess the profile of the caregivers, identifytheir feelings and point of view
regarding the care, the patient and the nutritiomarvention employedPatients and
methods: During five months, the following anthropometricasures were measured
at home visits: weight, height, circumference ot tarm and calf, triceps and
subscapular skinfolds. Food recall, symptom sureeygl Mini Nutrition Assessment -
MAN were also collected. For the caregivers, a s&mictured questionnaire was
applied and new complaints and symptoms were detleat each visitResults: 19
patients were followed between 67 and 90 yeargyef af whom 13 were women. Of
these, 32% used homemade diet, 21% industrialined4d&@% partially industrialized.
84% were malnourished, with a body mass index of k@ / m? at the first meeting and

17.4 kg / m? at the last, regardless of the typéietf On the other hand, the caregivers
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presented an optimistic and loving view regardiage, few complainants and satisfied
with the service provided, and in relation to rtidrial intervention, they demonstrated
a problem-free or insecure domain, indicating aahet between attending to the
patient's wishes and following the Medical predesip / nutritionist. Conclusions:

there is no difference in the use of different gligt relation to the evolution of the
nutritional status of the patient with Alzheimedisease in palliative care, which does
not often justify the use of a more expensive déeich as industrialized, for better
patient care . The way this caregiver assimildtes gituation and the support received
are key factors in determining the weight that car have on his or her life. An

optimistic view relates to improved mental healtld &etter coping.



Introducéo

Com o aumento dos anos de vida, houve um cresanrentprevaléncia de
portadores de doenca cronica progressiva e indir&endo essas as principais causas
de morte no mundo

A Doenca de Alzheimer (DA) é o tipo predominactusando deficiéncia
cognitiva gradativa e incapacitaddaevido & modificacdes comportamentais e
neuropsiquiatricds

Estima-se que aproximadamente 47 milhdes de g&ssm mundo vivem com
deméncia, e que possivelmente essa numero dobraetlaa 20 anos (cerca de 75
milhdes em 2030 e 132 Milhdes em 2050)

O periodo que precede a morte de uma pessoa @atde uma doenca crénica
avancada e incuravel € um momento crucial. A idegdho de um fim de vida menos
sofrido, proximo a entes queridos, proporcionow@isnento de um novo conceito em
saude que preza cuidados mais humanizados, derdnrin@ado paliativd’.

Segundo a Organizacdo Mundial da Saude (OMS),ado&l paliativos é o
enfoque na melhora da qualidade de vida de pasienseias familias na ocorréncia de
problemas relacionados a doencas incuraveis e meagam a vida, por meio de
prevencdo e alivio de sofrimento pela identificap@ecoce e tratamento de dor ou
outros problemas fisicos, psicoldgicos, sociaisprieuaig 8919

Em cuidados paliativos, a determinacdo pela cusabstituida pelo desejo de
cuidar. Neste periodo a dor e o sofrimento dasopssdevem ser considerados como
prioridade, onde a maior preocupacio sera a pessmde e ndo a doenca da peSsoa

O fato de ser irreversivel faz da DA apta & aplicade Cuidados Paliativ8s

As alteracOes fisioldégicas impostas pela DAtaafe entre outras coisas, a
alimentacéo: causando dificuldades para o prepezalizacao das refeicdes, limitacdes
de mastigacdo e/ou degluticdo, gerando modificagies habitos alimentares, e
consequente emagrecimento e déficits nutricionils

Para auxiliar a alimentacdo de pacientes que apesserisco nutricional,
disponibilizamos de inumeras dietas industrializsadautricionalmente completas,

podendo ser prescritas de acordo com a patologiaciente.
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As dietas industrializadas, sdo aquelas miniménenanipuladas, ja sao
adquiridas praticamente prontas, se for em pocéssario apenas sua reconstituicao e
quando liquida, apenas porcionamento. Entretantospo um tratamento caro, de
durabilidade de médio a longo prazo, torna-se manessivel.

Ha também outras op¢Bes como a dieta caseira @sandl e a dieta
parcialmente industrializada (as duas anterioraslsineamente).

A dieta caseira ou artesanal € preparada basicarpentlimentos in natura (em
seu estado natural, ex. leite, ovos, carnes, ptoyutos alimenticios (alimentos que
passaram por algum processo de industrializacdnp @uplementos proteicos, 6leos
vegetais, actcar, amido de milho, dentre outrosjiendédulos de nutrient&s

O fornecimento de nutricdo de acordo com as nelzekss do paciente,

denominamos como terapia nutricional enféralSegundo a RDC/36 da Agéncia
Nacional de Vigilancia Sanitaria, a nutricdo erltérdefinida como:
[...] alimento para fins especiais, com ingestaatrotada de nutrientes, na forma
isolada ou combinada, de composicao definida amada, especialmente formulada e
elaborada para uso por sondas ou via oral, indlizado ou n&o, utilizada exclusiva ou
parcialmente para substituir ou complementar a ealtacdo oral em pacientes
desnutridos ou ndo, conforme suas necessidadesiondis, em regime hospitalar,
ambulatorial ou domiciliar, visando a sintese ounmtencdo dos tecidos, 6rgdos ou
sistema¥.

A alimentacdo de acordo com a Declaracdo UnivelsalDireitos Humanos &
direito fundamental de todos e condicdo fundameydaed a promocgao e a protecao da
saudé. Entretanto, o ato de alimentar-se vai além debecnutrientes; associa-se a
protecdo, amor, lembrancas de momentos felizessiaéos’.

Alimentar-se no final da vida recebe novo signdicapelas condigoes
estabelecidas pela doef¢aodendo significar um importante ato de cifidat®*?
N&o somente por seus beneficios fisicos e fisioisgi mas também pelo seu papel
social, cultural e emociorfal

Em cuidados paliativos, a intervencdo nutriciom@lo deve ser definida
isoladamente; é preciso analisar o quadro clipiagndéstico, tratamentos disponiveis,
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seus riscos-beneficios, parecer da equipe muligsiohal e principalmente os desejos
dos pacientes e familiafes"82°

Nessa modalidade de cuidados, o nutricionistacex&rum papel essencial,
visto que, os tratamentos ou a propria evolucadagmca de base causa nos doentes
sintomas que comprometam ndo apenas a via de #igden mas também o apetite, o
uso dos nutrientes e o prazer oferecido pela atmgéd®.

Nesta fase, independente do tipo de nutricAazatii, ndo ha recuperacdo do
estado nutricion&, alteracées na sobrevida ou na qualidade de viggadciente? 2
N&ao estando claros os beneficios da terapia mutatiguando se trata de uma doencga
em estagio terminél

Sendo assim a finalidade do suporte nutricionalceidados paliativos nao é
recuperar o estado nutriciohal mas proporcionar conforto, minimizar sintomas e
retardar a perda da autonomia, fornecendo melhargualidade de vi§a**" 19 2022

A DA apresenta diferentes estagfogjuanto mais avancada estiver a doenca,
maior € o grau de dependéncia do paciente e meiéra necessidade de cuidados,
sendo a familia primordial para suprir essa denfdnda

Essa patologia ndo atinge apenas o portador, nmbéta a familia e a
sociedade em que ele esta inserido, gerando gedrale psicossocial e econdmfito
No Brasil, o papel de cuidar, € exclusivo da famihdo possuindo apoio publico
efetivo, sendo o servico privado caro e inacesgi@el a maior parte da populatio

O cuidador ao longo do tempo de cuidado estdtswge desenvolvimento de
esgotamento fisico e psiquico, devido & rotinatitayee e ininterruptd’, diminuindo a
qualidade dos cuidados e agravando o estado de dadcpacienté aumentando esse
risco nos estagios mais graves da do@nca

A visédo otimista do cuidador tem sido associadatnania de sua saude mental,
reducéo do estresse e melhor enfrentamérendo sua resiliéncia preditora de menor
depressad.

A constatacdo da importancia dos cuidadores, janotocuidados de saude, tem
despertado o interesse em conhecer suas dificiddagd®blemas vivenciadds
Baseado no disposto acima, o objetivo do presestigd@ foi acompanhar a

evolucéo de pacientes portadores da doenca deiflehem cuidados paliativos, em
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relagéo a intervencao nutricional, com a finalidddeavaliar se h& diferengas no estado
nutricional, sintomas apresentados e dificuldadesadiministracdo da dieta caseira,
parcialmente industrializada e totalmente indulitada. Analisando inclusive custo x
beneficio do emprego das mesmas. Objetivamos tamabétisar o perfil do cuidador,
identificando seus sentimentos e ponto de vistaredatdo ao paciente cuidado e a

intervencao nutricional empregada.



Os artigos serao enviados para analise e
publicacao para:

Cadernos de Saude Publica
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1° Artigo: “ Comparacgéao do efeito de diferentes tipos de daieeso estado nutricional
de pacientes com Doenca de Alzheimer em Cuidadatiias”.

"Comparison of the effect of different types oftdi@ the nutritional status of patients

with Alzheimer's Disease in Palliative Care".

Resumo

O estudo acompanha a evolucdo de pacientes patadardoenca de Alzheimer em
cuidados paliativos no domicilio, com o objetivoat®lisar se ha diferencas no estado
nutricional, sintomas apresentados e dificuldadesadministracdo da dieta caseira,
parcialmente industrializada e totalmente industada. Durante cinco meses, foram
aferidas, em visitas domiciliares, as seguintesigasdantropomeétricas: peso, altura,
circunferéncia do braco e panturrilha, pregas @aéntricipital e subescapular.
Também foi coletado recordatério alimentar, levargato de sintomas, aplicada a Mini
Avaliacdo Nutricional — MAN e também questionariemsestruturado para os
cuidadores. 19 pacientes foram acompanhados, @ntee90 anos de idade, sendo 13
mulheres. Destes, 32% faziam uso de dieta castifa, industrializada e 47% semi-
industrializada. 84% encontravam-se desnutridos) talice de Massa Corporea de
17,7 Kg/m2, no primeiro encontro e 17,4 Kg/m2 ntini, independentemente do tipo
de dieta. Concluindo, ndo ha diferenca no uso df&sedtes dietas em relacdo a
evolucdo do estado nutricional do paciente com Daete Alzheimer em cuidados
paliativos, o que né&o justifica muitas vezes o deouma dieta mais cara, como a

industrializada, visando melhor cuidado do paciente

Palavras-chave: doenca de Alzheimer, antropometria, dieta, degdaty cuidados

paliativos.



FUNDAMENTAGCAO TEORICA

Com o aumento dos anos de vida, houve crescimeat@revaléncia de
portadores de doenca cronica progressiva e inddr&endo essas as principais causas
de morte no mundo

H& predominio de doencas demenciais, entre elBsemca de Alzheimér
definida por modificacées cognitivas, comportamisnganeuropsiquiatriciscausando
deficiéncia progressiva e incapacitagao.

Essas alteragbes afetam entre outras coisas, aen&igdio: causando
dificuldades para o preparo e realizacdo das fedsjclimitacbes de mastigacao e/ou
degluticdo, gerando modificacbes dos habitos aliames, e consequente
emagrecimento e déficits nutriciortars

Para auxiliar a alimentagdo de pacientes que apeserisco nutricional,
disponibilizamos de inumeras dietas industrializsadautricionalmente completas,
podendo ser prescritas de acordo com a patologadente. Entretanto por ser um
tratamento caro, de durabilidade de médio a lomgpqp torna-se menos acessivel.

Ha também outras op¢Bes como a dieta caseira @sandl e a dieta
parcialmente industrializada (as duas anterioraslsaneamente).

A dieta caseira ou artesanal € preparada basicarpentlimentos in natura (em
seu estado natural, ex. leite, ovos, carnes, ptogutos alimenticios (alimentos que
passaram por algum processo de industrializacdnp guplementos proteicos, 6leos
vegetais, actcar, amido de milho, dentre outrosjienddulos de nutrientes

A alimentac&o de acordo com a Declaracdo Unilveliss Direitos Humanos é
direito fundamental de todos e condicdo fundameydaed a promocao e a protecdo da
saidé. Entretanto, o ato de alimentar-se vai além debercnutrientes; associa-se a
protecdo, amor, lembrancas de momentos felizeseiaéos.

Alimentar-se no final da vida recebe novo signdicapelas condicdes
estabelecidas pela doefcpodendo significar um importante ato de cuidat! 213
N&o somente por seus beneficios fisicos e fisioidyi mas também pelo seu papel

social, cultural e emociorfatt
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A idealizagdo de um fim de vida menos sofrido,xpn®d a entes queridos,
proporcionou o surgimento de um novo conceito efdsaue preza cuidados mais
humanizados, denominado cuidado palidtivo

Segundo a Organizacdo Mundial da Saude (OMS),ado&l paliativos é o
enfoque na melhora da qualidade de vida de pasienseias familias na ocorréncia de
problemas relacionados a doencas incuraveis quacamea vida, através de prevencao
e alivio de sofrimento pela identificacdo precocdraamento de dor ou outros
problemas fisicos, psicolégicos, sociais e espiigtLf 1112 0914 15.16.17

A finalidade do suporte nutricional em cuidados$ig@os ndo é recuperar o
estado nutricionaf, mas proporcionar conforto, minimizar sintomag®ndar a perda
da autonomia, fornecendo melhoria na qualidaddd#é v*> 14 1318

Em cuidados paliativos, a intervencédo nutriciomd@lo deve ser definida
isoladamente; € preciso analisar 0 quadro climiomgndstico, tratamentos disponiveis,
seus riscos-beneficios, parecer da equipe muligsiohal e principalmente os desejos
dos pacientes e familiafeg'® 1218

Nesta fase, independente do tipo de nutriciazatia, ndo h& recuperagédo do
estado nutricionaf, alteracdes na sobrevida ou na qualidade de idgdcientés™
N&ao estando claro os beneficios da terapia nuttiquando se trata de uma doenca
em estagio termin&l

Baseado no disposto acima, o objetivo do presestedo € acompanhar a
evolucéo de pacientes portadores da doenca deimighem cuidados paliativos, em
relagéo a intervencao nutricional, com a finalidddeavaliar se h& diferengas no estado
nutricional, sintomas apresentados e dificuldadesadiministracdo da dieta caseira,
parcialmente industrializada e totalmente indulitada. Analisando também custo x

beneficio do emprego das mesmas.

Casuistica e Métodos

Trata-se de um estudo de coorte, prospectivo, zezli com pacientes
portadores de Doenca de Alzheimer em cuidadostipakadomiciliares.
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Os pacientes foram selecionados entre os acompasipaib SADE - Servico
de Atendimento Domiciliar Especializado, de SacéJds Rio Preto, pelo Programa
Melhor em Casa de Votuporanga, e pela Atencéo 8@scCardoso, todos no estado de
Sao Paulo, entre os meses de outubro/2014 e nooBbb, apds a aprovacdo pelo
Comité Etica em Pesquisa da FAMERP sob n° 714.8110(D7/2014.

Foi utilizada como parametro de inclusdo a EsdalaAvaliacdo Funcional,
FAST- (Functional Assessment Staging) —, subdivig#tf> E como critério de
exclusao, foi considerado acompanhamento inferdmisgmeses.

As visitas domiciliares a principio foram quinaés passando para mensais,
durante cinco meses, onde foram aferidas as seguim¢didas antropomeétricas: peso
(aferido em balanca, observado e estimado), altacambente, observada e estimada),
circunferéncias do brago (CB) e panturrilha (CRggps cutaneas tricipital (PCT) e
subescapular (PCSE) e altura do joelho (AJ).

O calculo do IMC foi baseado na raziso (kg)/ altura?, sendo classificado de
acordo com Lipschitz, 198% para idosos (acima de 60 anos), onde: IMC < 2a%g/
sao classificados como baixo-peso; IMC entre 22kgn27kg/m?, eutrofia e IMC >
27kg/nt sobrepeso.

Para calcular o peso estimado foi utilizado 2aeda de Chumlea e cols. 1888
e para a altura estimada foi utilizada a equac&@hienlea e cols. 1985 Também foi
calculado a Circunferéncia Muscular do Braco (CM&)gundo Gurney and Jelliffe,
1973°,

Em todas as visitas, foi realizado anamnese almneat levantamento de
sintomas utilizando formularios préprios.

Nesse estudo, para fins de classificacdo, “d@tmente industrializada”, é a
que utilizava apenas a formula enteral em po dileich agua ou liquida, pronta para o
uso, enquanto que “parcialmente industrializadaicd@mva alimentos naturais mais
alguma férmula enteral e na “dieta caseira”, forafiizados apenas alimentos in
natura, 6leos vegetais, acucar e raramente amidulde.

Foi feita aMNA-Mini Nutritional Assessment, traduzido para MANMini

Avaliacdo Nutricionalconsiderada padrdo-ouro na avaliacdo nutricideatlosos’.
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A MAN é um instrumento de preenchimento rapido eitipp usado
mundialmente, permitindo intervencdo precoce, antesmo de alteracdes graves de
peso ou albumina sérfasendo dividida em: avaliacdo antropométrica (IM®, CP
e perda de peso recente), avaliagdo global (ed¢ilwida, medicacdo, mobilidade e
presenca de depressdao ou deméncia); avaliacao gistanalimentar (frequéncia
alimentar e hidrica) e avaliagéo nutricional stibgetauto avaliacddj®
Foi aplicado também questionario visando obter dasdadores suas
dificuldades, facilidades e no seu entendiment@isqfioram os beneficios para o
paciente do tipo de dieta utilizada.
O estudo foi observacional, sendo mantida a piggzrdo nutricionista do

servico responsavel pelo acompanhamento.
Analise Estatistica

A andlise exploratéria dos dados incluiu médiadiarea, desvio-padrdo e
variacao para variaveis continuas e frequénciagopcao para variaveis categoricas. A
distribuicdo normal ou ndo das variaveis contirfaaanalisada pela assimetria, curtose
e teste de Shapiro-Wilk. Analise estatistica falicmda mediante o software IBM-
SPSS Statistics versao 24 (IBM Corporation, NY, QYSAs variaveis qualitativas

foram analisadas como frequéncia e porcentagem.
Resultados

Foram selecionados e visitados 22 pacientes. Desfedoram inclusos no
estudo um desistiu e dois ndo se enquadravam ité@sox de incluséo.

Houve variacdo do numero de visitas aos pacienwsda internacoes,
mudancas de endereco, alteracdo na frequéncissitie, vesultando em 3 a 11 visitas
regulares para cada.

Através do perfil socioecondmicalos pacientes, foi possivel constatar
predominancia do sexo feminino (68%), da escoldedensino fundamental

incompleto (53%) e da renda familiar mensal ertesalarios minimo (tabela 1).
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Tabela 1. Perfil Socioecondmidos Pacientes

Variaveis Analisadas Resultado Encontrado

Faixa Etaria média 80,2 anos

Sexo

Feminino 13 (68%)

Masculino 6 (32%)

Escolaridade

Analfabeto 6 (31,5%)

Ensino Fundamental Incompleto 10 (53%)

Ensino Fundamental Completo 1 (5%)

Ensino Superior 2 (10,5%)

Renda Familiar

1-2 saléario 4 (21%)

3-5 saléarios 14 (74%)

acima de 6 salarios minimos 1 (5%)

Estado Civil

Viavo 13 (68%)

Casado 6 (32%)

Mobilidade

Parcialm. ou Totalm. Acamado 15 (79%)

Deambula com aux. 4 (21%)

Outras Patologias Parkinson, Diabetes, cardiopatias, sequela
AVC, IRC, HAS, Efisema pulmonar, distrofia
muscular, CA (pulmdo, garganta, intestino,
bexiga)

Tempo médio de diagndstico 7anos

Ulcera de decubito 16% possuiam na primeirat&isi

Para os pacientes que também eram portadorémderdgarganta, intestino) ou
suspeita (pulmé@o e bexiga) ndo foi prescrito nenknatamento ou investigacdo para
confirmacao do diagnostico devido a fragilidade uh@smos.

Com os resultados encontrados, foi possivel tragaspecto nutricional geral,
definindo dados importantes como via de admini8tvaprescri¢céo da dieta e também o

diagnostico segundo a MAN (tabela 2).
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Tabela 2. Aspecto nutricional dos pacientes

Caracteristica N=19
Mini Avaliagdo Nutricional — MAN

Risco de desnutricdo 3 (16%)
Desnutricdo 16 (84%)
Tipo de dieta

Caseira 6 (32%)
Industrializada 4 (21%)
Parcialm. Industrializada 9 (47%)
Via de adm de dieta

Via oral 8 (42%)
Sonda Nasogastrica ou nasoentérica 6 (32%)
Via oral + sonda 3 (16%)
Gastrostomia 2 (10%)

Indicacdo da Dieta

Médico ou Nutricionista 16 (84%)
Familia 3 (16%)
Alterac6es na rotina alimentar

Sim 4 (21%)
Nao 15 (79%)
Kilocalorias 1461,2+ 229
IH — dia 1,3 (0,6 —2,0)
HI — diario 1,0(0,28-2,0)

Variaveis continuas estdo descritas em médiesvio-padrao ou mediana (variagdo); variaveis
categoricas estédo descritas em nimero (proporgao).

Comparando as medidas antropométricas (peso, GMB, CB, CP) de todos
0s pacientes, coletados na primeira e na ultimaayifoi possivel observar uma
insignificante variacdo negativ&ntretanto realizando comparativo dessas mesmas
medidas antropométricas de acordo com o tipo da,deereducdo maior ocorreu nos
pacientes que consumiam a dieta caseira, e o melhigtado em relacdo ao peso foi na
dieta parcialmente industrializadgabela 3 ) (figural)

Dos 19 pacientes acompanhados, quatro consumigta dotalmente

industrializada, seis dieta caseira e nove diatagmente industrializada.
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Tabela 3. Variacdo das medidas antropométricasisi¢es inicial e final, geral e de

acordo com o tipo de dieta

Caracteristica Visita inicial Visita final P
Geral (n=19)

Peso 4271,8 40,92+ 10,5

IMC 1A4,4 17,5 4,11

CmMB 20,825 19,9+ 2,74

CB 24.08,77 23,08t 3,5

CP 25,89 25,2+ 3,02

Dieta Caseira (n=6)

Peso 46,7 2,52 41,5+ 10,6 0,138
IMC 19,8 4,5 18,9+ 4,4 0,415
CMB 21,423 20,7+ 3,2 0,603
CB 25,8:2,7 247+ 3,0 0,386
CP 27,543 25% 1,4 0,305
Dieta Parcialmente Industrializada (n=9)

Peso 38,7+ 8,7 39,4+ 7.8 0,592
iMC 15,9+2,8 16,3+ 2,9 0,466
CmMB 19,5+ 2,0 20,0+ 2,0 0,195
CB 22,5+3,1 23+25 0,320
cpP 24,7£2,9 24,6+2,8 0,925
Dieta Industrializada (n=4)

Peso 43,6+ 17,2 43,4+ 179 0,882
iMc 18,5+ 6,7 18,11+ 6,27 0,547
CvMB 19,2+ 3,4 18,4+ 3,6 0,069
CB 25,0£5,71 24,4+ 6,01 0,194
CP 25,9+ 5,07 25,5+ 5,32 0,749

IMC: indice de massa corp6rea; CMB: gifeténcia muscular do brago; CB: circunferéncia dgdyr

CP: circunferéncia da panturrilha. isf@eis continuas estédo descritas em médiasvio-padrao.
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Figura 1. Variagéo do peso nas visitas iniciahalf{(n=19)
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Tipo de dieta

Independente do tipo de dieta utilizada, foi padsobservar que trés dos 19
pacientes acompanhados, apresentavam eutrofiag¥t€ 22 e 27 Kg/m2, no inicio do
acompanhamento e desses, apenas 1 manteve-seclassdacacdo. Os demais, um
estava com sobrepeso no inicio e manteve até ¢ dinas demais estavam todos
classificados como baixo peso, sendo que oito iddos tiveram aumento do IMC (0,5
a 2 Kg/m?), contudo permanecendo com baixo pesan@useparado por tipo de dieta,
apenas 0s gque consumiam dieta parcialmente inaliida aumentaram discretamente
o IMC (de 15,9 para 16,3 kg/m?).

Com a utilizacdo das férmulas de Chumlea para ltdlde peso e altura
estimada, houve subestimacdo desses valores emdaeka altura observada e
recumbente e, no caso de peso, em relagao ao ableenaferido na balanca.

Para avaliacdo de alteracdo de peso, foi consi@enah variacdo superior a 1
kg para mais ou para menos.

Na dieta parcialmente industrializada, 67% (se@)hgram peso. Nesse grupo,
foi possivel observar relacdo entre a via de alieggio e o ganho de peso, 67% (quatro)
dos que ganharam peso, utilizava a via oral (V@usgive os que estavam com VO +

SNG para aumentar a ingesta hidrica).
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Foi observado também, que 50% (dois) dos que aMdin a via oral, nao
apresentavam sensacao de fome ou saciedade, s#gadacuoferecesse a refeicao ele
comeria todo o conteudo oferecido, porém se nasefoerecido, o paciente também
nao pedia.

Dos pacientes com dieta caseira, 83% reduziramso. peodos estavam com
degluticdo regular e aceitacdo por via oral. Umseespacientes, no final do
acompanhamento, apods internacdes por pneumonixa dxzeitacdo alimentar, evolui
para o uso de sonda nasogastrica com utilizac&ordplemento.

O resultado mais expressivo, em relagdoircunferéncia do braco foi de
pacientes com dieta totalmente industrializada, 7&@8tiziram, enquanto que na dieta
caseira 50%. Ja os pacientes com dieta parcialnredhistrializada, 56% aumentaram.
Resultados esses, proporcionais a perda ou ganpesde

Analisando os sintomas e queixas mais recorrel@exordo com o tipo de dieta
utilizada, foi possivel observar que a dieta parmate industrializada teve maior
numero de relatos. (Quadro Bnquanto que, as queixas mais frequentes tem maior

relacdo com a evolugédo da doencga do que com a dieta

Quadro 1. Sintomas e intercorréncias de acordoatipo de dieta utilizada

Dieta Caseira Dieta Parcialmente Dieta Industrializada
Industrializada

Mobilidade reduzida, Sonoléncia, insonia, Taquicardia, infeccdo de

sonoléncia, insbnia, agitacao, agitacdo, confusdo mental, urina, pneumonia,

derrame pleural, dispneia, alucinacdes, agressividade,desconforto respiratorio,

pneumonia, queda de pressao, afasia, arritmia, febre, constipacgéo, Ulceras de

anemia, vémito. infeccao bacteriana, decubito.

Infeccéo de urina, edema,
sialorréia, disfagia,
engasgos, tosse,
pneumonia, inapeténcia,
anemia, diarreia,
desidratacdo, desnutri¢ao,
constipacéo, obstrugdo de
sonda, Ulcera decubito.

Pacientes com dieta totalmente industrializadamante apresentou sintomas

diferente, sendo em sua maioria problemas respwatdnfeccdo de urina, taquicardia
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ou Ulcera de decubito. Ja os com dieta parcialmedtestrializada, foram os que mais
relataram sintomas, possivelmente devido a progoesa doenca.

Em relacdo aos cuidadores, a faixa etaria foi lan{g2-83 anos), com
predominancia do sexo feminino, familiar (filhapesa, cunhada, nora, irmé) e residia
com o paciente.

Foi possivel observar que apesar do estressedeapséa rotina de cuidados e
abdicacdo parcial da vida social (principalmente familiares), os cuidadores
respondiam sempre de forma otimista em relagéoaateme cuidado, demonstrando
afeto e paciéncia.

Todos os cuidados necessarios para o pacierse foonsiderados importantes,
porém atencdo, alimentacdo, medicacdo e higiermnfavidenciadas. Ja o cuidado
mais dificil houve consenso na escolha do banho.

Mais de 80% dos pacientes eram totalmente deperxlentainda assim, a
maioria dos cuidadores acharam que o cuidado @eseridomiciliar e que a vontade
do paciente e seu bem estar em relacéo a aliment@d&&sse ser considerada.

Analisando a dieta utilizada, os cuidadores nefier que houve boa aceitagcédo da
dieta atual, sem muita dificuldade em oferta-lalependente do tipo. A maioria ja
havia experimentado outro tipo de dieta, porermual dbi mais facil de oferecer e para
0S que consumiam dieta parcialmente ou totalmeualigsirializada, a dieta atual surtiu
mais efeito, reduzindo inclusive sintomas (congfjgeou diarreia).

A maior dificuldade relacionada com a oferta datad foi a inapeténcia,
apresentada esporadicamente, por pacientes quengditios por via oral.

Para analisar o custo da dieta utilizada pelegeptes que usavam no minimo
trés latas/més (dieta parcialmente industrializagla)o maximo 20 latas/més (dieta
totalmente industrializadajealizou pesquisa em trés sites diferentes diradios ao
consumidor final (pacientes).

Para complementar o aporte nutricional com umgadmustrializada em poé
padrdao, com 500 kcal/dia, custa em torno de R$ 0BADEs. Ja para utilizar
exclusivamente essa mesma dieta, fornecendo 158lidie¢ o custo é cerca de
R$1.000,00. Entretanto, para fornecer 1500 kcal/d@om dieta caseira,

nutricionalmente equilibrada, serd em torno de & @ mensais.
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Discussao

Nosso estudo demonstrou que néo houve diferengastamlo nutricional dos
pacientes portadores de Doenca de Alzheimer, radebeutricdo enteral, concordando
com a literaturZ.

Houve uma pequena variacado nos valoiesis e finais do IMC, lembrando
que, o IMC, parametro utilizado mundialmente emgpess populacionais, devido
facilidade de coleta e sensivel relacdo com a mmmtalidade, apresenta limitaces
para pacientes acamados e cadeirantes, devidoeusatrds varidveis na estimativa de
peso e alturf. Entretanto, foi possivel observar também paeientes com IMC maior
teve melhor resposta a dieta, corroborando comhSenf.

Comparando as medidas antropométricas (Peso, QWB, CB, CP) de todos
pacientes, coletados na primeira e na ultima visith possivel observar uma
insignificante variacdo negativa para todos os gudes. Quando essa analise foi
realizada separadamente (por tipos de dieta codsjn@ssa variacdo aumentou.

A avaliagcdo antropométrica de individuos em terdpiaiciliar é restrita, devido
limitacdes fisicas dos mesmos, que dificultam eferidas medidas, principalmente
altura e peso, sendo o peso influenciado por outm&veis, edema, por exemflo

A altura estimada a partir da formula de Chumétaal 1985, indicou
subestimacédo dos valores para ambos os sexossissstimacao no caso de mulheres,
ja foi apontada na literatufa Mazur et a?, afirma em seu estudo que todos os
registros substitutos da altura sédo subestimadasoerparacao a altura auto relatada.

Comparando o peso observado ou o aferido enm¢zleom o peso estimado
pela formula de Chumlea et al 1988, também houva subestimacédo para ambos os
sexos, resultados corroborados com os de Melo*&¢mi relagdo ao sexo feminino.

Equacdes para estimar peso corporal possuem congde limitacdes e alta
margem de err8. Jung®® relata em seu estudo uma alta correlacdo entraloses
estimados através da férmula de Chumlea et al 898%eso mensurado na balanca.
Porém, Melo et af®, concluiu apés analisar as formulas de Chumlea, &adlitto et al
e Ross Laboratories, que nenhuma delas, apresanidaridade significativa, sendo a
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gue mais se aproximou ao peso real para homena te Rabitto ET AL e para
mulheres a de Chumlea ET AL 1985.

Pacientes portadores de deméncia severa apresentgpos de emagrecimento:
um lento e gradual (mais comum) causado pela pBsgoeda doenca e o0 outro
acelerado e rigoroso resultado de internacdes atitucionalizagcdo e doencas

aguda®*®

Ambos observados no presente estudo.

Houve consideravel disparidade em relacéo a varide®deso dos trés grupos.

Os pacientes que consumiram dieta totatinendustrializada, praticamente
mantiveram seu peso (- 200 gr). Fator que possiamte interferiu nesse dado € a
rotina inalterada desses pacientes que eram imss@) Sem movimentos voluntarios
nem agitacdo, permanecendo imével, subentendo equgasto energético foi menor.
Outro fator foi as férmulas de estimativas de pesge interferiram no resultado,
fazendo que pacientes que visivelmente estavamem@miou ganhando peso, passasse
a perder e vice versa, principalmente no grupoeta daseira.

Na literatura ha relatos que a agitacagresasividade, causadas pelos transtornos
de comportament@umentam o gasto energéfitquntamente com o aumento dos
niveis de cortisol**” e maior incidéncia de infeccdsAcrescentanda instabilidade
emocional desses pacientes, variacdoes de apettge(Encia), possivelmente explica o
emagrecimento do paciente com dieta parcialmemhasinializada e nos pacientes de
dieta caseira. Considerando também que para 1npacem dieta caseira havia
restricdo alimentar para controle de peso.

O emagrecimento incide sobre aprogmm@ente 40% dos pacientes com
doenca de Alzheimer, em todas as fases da doermstiugionalizadas ou néao,
acentuando-se mais de acordo com o avanco da dbemgdendo diferir de paciente
para pacient®.

Em concordancia com a literatura, ocspnée estudo demonstrou haver uma
predisposi¢cao nos pacientes demenciais a ingedtia@ahreduzida e desnutricdo, sendo
esta ultima aumentada com o avanco da dééhta®®3?

O fato de alguns pacientes também terem diagosti suspeita de cancer,
aparentemente nao foi muito relevante, pois o eacagento involuntario apresentado

por pacientes oncologicos pode ser influenciado peb, estadio do cancer, sexo,
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orgaos envolvidos, tratamentos empregados (quirajpite radioterapia, cirurgia),
resposta do paciente e localizacéo do tdfnor

A literatura indica maior risco nutricional npacientes portadores de tumores
da cabeca e pescoco, pulmé&o, eséfago, padtféasato gastrointestinal (TGI), célon,
reto, figadd’.

Nossos resultados foram parcialmente divergeti¢editeratura: apresentaram
ganho de peso, os pacientes com cancer de gargamteom suspeita de cancer de
pulmdo e perderam peso 0 com cancer de gargantaoenasuspeita de cancer de
bexiga. Sendo que este ultimo, teve varias infecgfige acarretaram internacoes
prolongadas, o que também influencia fortementparda de peso. Outro fator € que
para nenhum foi mencionado tratamento, o que nvoslla observar que o0 cancer em Si
aparentemente ndo apresentava sintomas que ingicavaprometimento alem dos
que ja eram apresentados pela progressao da dierd¢zheimer.

Foi observado em alguns pacientes do gdepdieta parcialmente industrializada,
hiperfagia (consumo excessivo de alimentos), siatesse ja caracteristico da doenca
de Alzheime?*2 em torno de 10 a 36% dos pacientes o desenvolvemida a
mecanismos ainda ndo esclarecfdoEntretanto no nosso estudo, essa hiperfagia foi
induzida pelo cuidador, pois os pacientes ndo passautonomia para fazé-lo sozinho.

O resultado da MAN consolidou o do IMC, mais de 5@%s pacientes,
independente do tipo de dieta estavam desnutridasa et af® em seu estudo
utilizando a MAN, observou que pacientes com comm@timento cognitivo leve
tiveram pontuacao maior do que pacientes com Dagmgdzheimer.

O envelhecimento causa alteracbes corporaisidaraseis: ha aumento na
gordura corporal e diminuicdo da massa musttffarA distribuicdo também muda
ocorre concentracdo maior de gordura na regidaatxd e reducdo da mesma nos
membros superiores e inferiotés

A partir dos 35 anos, reduz-se de 6 a 8% de masgmana cada 10 anos
enquanto a gordura corporal aumenta ou estafiliza

Verificou-se em nosso trabalho clara relacdo eatr€B e o IMC, conforme
aumenta um, o outro igualmente aumenta, dado j&ioredo na literatufé
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A circunferéncia do braco representa a soma daldedsseo, muscular,
gorduroso e epitelial. Sua reducdo em homens igsidal a perda de massa muscular e
em mulheres, a perda de tecido adifbs®?No estudo foi possivel notar que,
independente da dieta utilizada, todos os homengiveeam ou aumentaram a CB,
enquanto que as mulheres foram 46%, possivelmenidala composicao diferenciada
entre 0S sexos.

A PCT, medida utilizada para mensurar a gordubgstane®, em nosso estudo
apresentou resultado semelhante; na dieta indusida, dieta parcialmente
industrializada e dieta caseira; mantiveram ou geth medida 75%, 78% e 67%
respectivamente. J&4 em relacdo & CMB, utilizada pealiar massa musculgma dieta
industrializada, 75%, na dieta caseira 50% e naiglarente industrializada apenas
22% perderam.

Tanto a PCT quanto a CMB, sdo muito utilizadaavaiacdo antropométrica de
idosos. Entretanto ambas podem ser influenciadasppesenca de edema ou alteracdes
na elasticidade e compressibilidade daPele

A circunferéncia da panturrilha, também considerpdeédmetro para massa
muscular em ido$6*4 em nosso estudo, apresentou melhores resultadogngu ou
manutencgédo, pacientes com dieta caseira (66%) elmieparcialmente industrializada
(89%).

Um diagnostico nutricional para ser exato, prinicigante em idosos, ndo possui
metodologia Unica. Alguns autores relatam ser &c®s anamnese alimentar,
avaliacdo clinica antropométrica e laboratorial eeffitas’. Porém por motivos
financeiros e praticidade, nao foi realizado acdlaboratorial nesse estudo, visto que
as visitas eram domiciliares, realizadas por niotmista.

Dos sintomas e intercorréncias rekgadalguns (dores nas costas, edema,
sangramento nasal, ardor nas pernas, arritmiaapgatiual de mobilidade, queda de
pressédo), ndo sofrem influéncia da dieta. Enquanttvos (diarreia, constipacao
intestinal, vomito, disfagia, anemia, inapeténdar, sialérreia), alguns presentes nos
trés tipos de dieta, tém maior relacdo com a padmrolucéo da doerita

A pneumonia é um dos sintomas mais relatados, egelusive nos trés tipos

de dietas analisados, principalmente a pneumopieatisa.
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As infeccoes (infeccdo de urina, infeccdo de ula®adecubito, pneumonia,
broncopneumonia), também foram frequentemente asitasdendo muito comuils’
devido a situacdo de saude do paciente e poucendiavel pela sua dieta em si. Além
disso, algumas dessas comorbidades (pnm, febegcad do trato urinério, ulceras de
decubito), sdo critérios para classificacdo de deméerminad®*®.

Diante dos sintomas e alteragfes fisiologicas dascifrequentemente torna-se
necessario o emprego de outras vias de alimentagadricdo enteral para garantir o
aporte nutricional deste pacienRroblemas de degluticdo e rebaixamento do nivel de
consciéncia sdo algumas das causas de uso déevimtiva da alimentacdd

Em seu estudo sobre paciente em cuidado domjcéiidependente da patologia
base, Gongalves et°3lobservou predominancia de alimentacgéo por via segjuida
pela sonda nasogastrica e a gastrostomia, dad@mamhcontrado no presente estudo.

Varios estudos relacionaram a nutricdo enteral aavoorréncia de pneumonia

§1°2%3%% gutro  estudo relaciona a incidéncia de

ou complicacées pulmonafé
pneumonia com o uso de dieta por via Bral Apenas um estudd relaciona a
incidéncia de sintomas com o tipo de dieta utilgaddicando que a incidéncia de
sintomas esta mais relacionada com a dieta pamménndustrializada.

A dieta que teve melhor adesao foi a parcialmemdestrializada, seja pela
facilidade, pelo seu valor econémico e nutriciormlgue corrobora com dados de
Cutchma et &f.

Os cuidadores relataram como maior dificuldadefaga da dieta a inapeténcia,
quadro comum devido & evolucéo da doenca e/ourtestim medicamento$o

Ainda assim, os cuidadores referem que os pasgussuiam boa aceitacdo da
dieta, independente do tipo ofertado. Essa afirmaé® esta relacionada somente com
a quantidade, como também a tolerancia.

Afirmacgfes essas confirmadas pela pequena varisgativa do peso e também
pelo conhecimento demonstrado pelos mesmos, bemtados sobre a administracao
da dieta e demais cuidados relacionados.

Baseado nos dados apresentados, analisando clh&ioeficios dos diferentes
tipos de dietas e na pequena diferenca antropaaérsintomatica apresentada pelos

pacientes, podemos concluir que, para esses pagiendieta industrializada nao é tao
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superior, em concordancia com a literatura, que @dcontrou modificagdes nos
parametros nutricionais em paciente neurolégicaebendo nutricdo entetaf’
inclusive a longo praZd

A dieta totalmente industrializada proporciondanaeguranca microbioldgica e
nutricional, porem devido seu valor € menos aceksévpor isso, estimula a utilizacdo
de dieta caseira adequada, principalmente em ateldemiciliar®>>%°’

Como em nosso estudSantos et af, conclui em seu trabalho que a dieta
caseira, quando feita utilizando medidas padroaza@& -cuidadores orientados
corretamente sobre o modo de preparo, é sim randbnente adequada e apta a ser
utilizada na terapia nutricional. Ademais variosides tém sido feitos para fortalecer e
criar novas formulagbes caseiras seguras nutricimmde e microbiologicamentte
pois 0s dados encontrados na literatura ndo s&mesiiés para evidenciar que um tipo
de dieta é superior a outro quando os demais cosdde saude e condi¢do clinica sédo
idéntico$?, nao diferindo quanto a complicacées e mortalitfatfe

Embora todos os pacientes se enquadrassem naosriEdST para cuidados
paliativos, foi possivel observar que eles estagamcondi¢des fisiologicas diferentes,
alguns apresentavam entre outros sintomas, agitagdmimentacdo por via oral;
enquanto outros j4 estavam irresponsivos, utiligamdmo via de alimentacao
exclusivamente sonda. Sendo esses alguns dossfatfiteenciais na escolha da dieta e
também no estado nutricional.

Outra dificuldade foi acompanhar os pacientegesigticamente, pois alguns
pacientes mudaram-se ou teve varias internacoeecarer da pesquisa. A avaliacdo
nutricional também foi prejudicada, devido a edempssicionamento do paciente.

Outro fator limitante foi a localizacdo e o tempasp durante a visita e
locomogé&o ao domicilio. Mesmo assim, observamos apesar do numero reduzido de
pacientes, dificultando uma andlise estatisticas nagiequada, ndo houve diferencas
entre as dietas utilizadas.

Diante disto, a prescricao da dieta deve ser beaisada, caso a caso, pensando
no custo X beneficio do paciente e cuidador, lemiwaque a dieta caseira (por conter
alimentos in natura) é a que mais se aproximaioeeatacdo convencional. Remetendo

ao ato amoroso de cozinhar, cuidado, carinho diador pelo cuidado.
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Conclusao

Apesar do emprego de diferentes tipos de dieta foé possivel observar
diferencas significativas no estado nutricional gasientes, indicando que para esses
pacientes, a dieta industrializada ja ndo assaguearesposta tdo superior a caseira em

relacdo ao estado nutricional.

A pesquisa néo recebeu financiamento para a slizagsD.

Sem conflito de interesse.
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2° artigo: “Cuidadores de pacientes com Doenca delzheimer em cuidados
paliativos: olhar da nutricdo”
"Caregivers of patients with Alzheimer's disease irpalliative care: a nutritional

view"

Resumo

O estudo avalia o perfil de cuidadores de pacigmesdores da doenca de Alzheimer
em cuidados paliativos, identificando seus sentioger ponto de vista em relacdo ao
cuidado, ao paciente e a intervencdo nutricionapregada. Metodologia: O
acompanhamento foi realizado atraves de visitasidgileares, quinzenais ou mensais,
durante 5 meses, sendo aplicado questionario sgmivgado, com questdes sociais e
de percepgédo quanto o cuidado, alimentacdo e daualide vida do paciente, na
primeira visita e nas demais levantamento de nguaixas e sintomas. Para melhor
analisar o tipo de cuidado prestado, também fotatta o perfil do paciente.
Resultados: Foram inclusos 19 cuidadores, que apresentaramwsaa otimista e
amorosa em relagéo ao cuidado, pouca queixossstegatcom o servigo prestado. Em
relagcéo a intervencao nutricional, os cuidadord@mam dominio sem dificuldades ou
inseguras, demonstrando equilibrio entre atendeordade do paciente e seguir a
prescricdo médica/nutricionist&oncluséo: A forma que esse cuidador assimila essa
situacao e o apoio recebido € o que mais influemzipeso que o cuidado tera sobre sua
vida. Uma viséo otimista relaciona-se com uma m@hpa saiude mental e melhor

enfrentamento.

Palavras-chave:cuidadores, dieta, nutricdo, doenca de Alzheimedacios paliativos.
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FUNDAMENTAGCAO TEORICA

Com o aumento dos anos de vida, houve um aumemt@revaléncia de
portadores de doenca cronica progressiva e inddr&endo essas as principais causas
de morte no mundd.

Dentre essas doencas, as deméncias se sobréssBstima-se que
aproximadamente 47 milhdes de pessoas no mundenvo@m deméncia, e que
possivelmente essa numero dobrara a cada 20 aroa (ke 75 milhdes em 2030 e 132
Milhdes em 2050)

A Doenca de Alzheimer (DA) é o tipo predomimamausando deficiéncia
cognitiva gradativa e incapacitafdadevido a modificagdes comportamentais e
neuropsiquiatricds A DA apresenta diferentes estadjaguanto mais avancada estiver
a doenca, maior é o grau de dependéncia do paaentaior serd a necessidade de
cuidados, sendo a familia primordial para suprisaeslemanda O fato de ser
irreversivel faz da DA apta & aplicacdo de Cuid&itivos.

Segundo a Organizacdo Mundial da Saude (OMS),ado&l paliativos é o
enfoque na melhora da qualidade de vida de pasienseias familias na ocorréncia de
problemas relacionados a doencas incuraveis e mqeagam a vida, por meio de
prevencdo e alivio de sofrimento pela identificagfiecoce e tratamento de dor ou
outros problemas fisicos, psicoldgicos, sociaisprguais > 10112

A Doenca de Alzheimer, por ter geralmente umalugdo de muitos anos, nao
atinge apenas o portador, mas também a familisaiedade, gerando grande abalo
psicossocial e econdmitoNo Brasil, o papel de cuidar, é exclusivo da fenhao
possuindo apoio publico efetivo, enquanto o serpipeado € caro e inacessivel para a
maior parte da populacgo

Durante o cuidado integral, o cuidador poder&uleslver esgotamento fisico e
psiquico, devido a rotina repetitiva e ininterrygamentando essa possibilidade nos
estagios mais graves da doéhghminuindo a qualidade dos cuidados e agravando o

estado de salde dos paciefites
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A visdo otimista do cuidador tem sido associadatnania de sua saude mental,
reducao do estresse e melhor enfrentamerendo sua resiliéncia preditora de menor
depressas.

A constatacdo da importancia dos cuidadoresp jaos cuidados de saude, tem
despertado o interesse em conhecer as suas dififage problemas vivenciadbs

Entre as alteracOes fisiologicas causadas pelaeBtAo as modificacdes na
rotina alimentar do paciente. Limitacdo do prepa&orealizacdo das refeicdes,
dificuldades de mastigacdo e/ou degluticdo altesahaébitos alimentares gerando
emagrecimento e déficits nutricion&is’

Alimentar-se entdo recebe um novo significado ditpdlas limitagcbes impostas
pela doencd, tornando um importante ato de cuiddf® N&o apenas pelos
beneficios fisicos e fisioldgicos, mas devido aos&pel social, cultural e emociotal

Sendo assim, o objetivo da intervencdo nutriciogral cuidados paliativos €
fornecer conforto, minimizar sintomas e retardpeala da autonomia, oferecendo uma
melhor qualidade de vid5?>%*?* e ndo mais recuperar o estado nutricfonal

Diante disto, o objetivo do presente trabalho disarao perfil dos cuidadores de
pacientes portadores da doenca de Alzheimer enadosdpaliativos, identificando seus
sentimentos e ponto de vista em relacdo ao paaerdado e a intervencao nutricional

empregada.
Métodos

Trata-se de um estudo realizado com cuidadorepadentes portadores de
Doenca de Alzheimer em cuidados paliativos domaiek, atendidos pelo SADE -
Servico de Atendimento Domiciliar Especializado $&o José do Rio Preto, pelo
Programa Melhor em Casa de Votuporanga, e pelacAteBasica de Cardoso —S&o
Paulo.

Como critério de inclusdo foi utilizado os crité&rioFAST (Functional
Assessment Staging) — Escala de Avaliacdo Funcisnbdlivisdo 7%

As visitas domiciliares foram realizadiaisialmente a cada 15 dias, passando a

ser mensal, devido a poucas alteracOes apreseipidagacientes entre as visitas,



31
durante cinco meses. Foi desenvolvido um quesimsémi-estruturado, com questdes
sociais e relacionadas com o cuidado fornecidaglieta utilizada, aplicado na primeira
visita. Nas demais foi realizado levantamento devaso queixas e sintomas
apresentados. Foi aplicado também questionério tpacar perfil do paciente. Esse
estudo foi submetido & avaliacdo do Conselho dmFtin Pesquisa da FAMERP, com

parecer de aprovacao sob n° 714.517/2014.

Resultados

Foram selecionados e realizado visita para 2Zep@s. Destes, 19 se
enquadravam no estudo, um desistiu e dois ndoepeesm todos os itens da FAST
subdivisdo 7 (Incapacidade de caminhar, vestir-seéorear banho sem ajuda;
incontinéncia urinaria ou fecal, intermitente owns@nte; auséncia de comunicacéo
verbal significativa e capacidade de fala limitad&ram no maximo 11 e no minimo
trés visitas regulares a cada paciente. A varddik do numero de visitas, foi devida
internacbes ou mudanca de endereco.

A faixa etaria dos cuidadores foi de 42-83 amosn predominancia do sexo
feminino (84,2%), apresentando vinculo familiar ,/28) e que morava junto com
paciente (68,4%) (tabela 1).

Dos cuidadores que moravam com o paciente (n=b&),ndoravam apenas com
a pessoa cuidada (15,4%). Os demais referiram idigidesidéncia além da pessoa
cuidada com esposo, filhos e ou netos (38,5%)pdilbu irméos (30,8%); filho, neto e

genro (7,7%) e somente 0 esposo (7,7%).
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Tabela 1. Perfil Geral dos Cuidadores

Variaveis Numero %
Faixa etaria média 57,7 anos -
Estado Civil
Casado (a) 13 68,4
Separado (a) 2 10,5
Viavo (a) 3 15,8
Solteiro (a) 1 5,3
Sexo
Feminino 16 84,2
Masculino 3 15,8

Escolaridade

Analfabeto (a) 3 15,8
*E.F.I. 8 421
**E.F 2 10,5
***E M. 5 26,3.
**EHE.S, 1 5,3

Tem outra trabalho

N&o 12 63,2
Sim 7 36,8
Mora com o paciente

Sim 13 68,4
N&o 6 31,6
Ha outros cuidadores

Sim 13 68,4
Nao 6 31,6
Vinculo com o paciente

Filha 8 42,1
Cuidador contratado (a) 5 26,3
Esposa 3 15,8
Outros familiares 3 15,8
(Cunhado, nora, irma)

Possui conhecimentos suficientes

Sim 15 78,9
Nao 4 21,1

*E.F.l. — Ensinorfelamental Incompleto

**E_F. — Ensino Flamental Completo
**E M. — Ensino Mié&dCompleto
**+E S, — Ensino Semor Completo

Foi possivel observar que nem sempre o cuidadocipél é o familiar, podendo
ser o cuidador contratado e o familiar apenas iauxil vice versa.

Dos cuidadores contratados (cinco), apenas trésurtincurso de Auxiliar ou
Técnico de enfermagem. Os demais nao tinham cankatd prévio sobre os cuidados
e auxiliavam nos afazeres domeésticos do lar (limmearganizacédo da casa).

A maioria dos cuidadores relatou possuir os conmeaios necessarios para 0
cuidado diario e apenas 0s que acompanhavam a noma® anos O paciente
apresentavam duvidas.

Ainda que a rotina se apresentasse repetitiva gadiste, os cuidadores

referiram poucas queixas, a maioria com dores ésseausculares, relacionada com o
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esforco fisico realizado durante o cuiddtéiela 2).

Tabela 2. Queixas e sintonasuddador

Queixa Frequéncia de %
Citagdo

Dores nas Costas 15 78,9
Dores nos Bracgos 9 47,4
Dores nas Pernas 3 15,8
Dores nos Joelhos 2 10,5
Dores no Punho 1 53
Dores de Cabeca 1 53
Cansaco Fisico 1 5,3
Angustia 1 5,3
Estresse 1 5,3

Sem queixas 3 15,8

Com a finalidade de melhor entender o tipo de dadgue esses cuidadores
fornecem diariamente, foi tracado também o pedd pacientes.

Através do perfil socioecondbmico dos pacientes, fpossivel constatar
predominancia do sexo feminino (68%), do ensinadéummental incompleto (53%),
renda familiar mensal entre 3-5 salarios minim@®4ye acamados (79%). Conforme
tabela 3.

Tabela 3. Perfil Socioecondmidos Pacientes

Varidveis Analisadas Resultado Encontrado
Faixa Etaria Média 80,2 anos
Sexo
Feminino 13 (68%)
Masculino 6 (32%)
Escolaridade
Analfabeto 6 (31,5%)
Ensino Fundamental Incompleto 10 (53%)
Ensino Fundamental Completo 1 (5%)
Ensino Superior 2 (10,5%)
Renda Familiar
1-2 salério 4 (21%)
3-5 salarios 14 (74%)
acima de 6 salarios minimos 1 (5%)
Estado Civil
Viavo 13 (68%)
Casado 6 (32%)
Mobilidade
Parcialm. ou Totalm. Acamado 15 (79%)
Deambula com aux. 4 (21%)

Média de tempo do diagnostico 7anos
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Contudo observamos que, aparentemente o cuidagadiente era envolto por
muito amor e carinho, apesar da rotina monotonstressante, devido os cuidados e
abdicacéo de boa parte sua vida social, descntognalmente pelos mesmos.

A baixa incidéncia de ulcera de decubito obsayagenas em dois pacientes
(10,5%) demonstrava cuidado com o paciente. Tandidgservado pela pesquisadora,
na limpeza deste e do ambiente.

Os cuidadores quando indagados, demonstravamraetmismo em relagcéo
ao paciente cuidado, independente do tempo deaktign desse paciente (em média
sete anos), demonstrando afeto e paciéncia. Reétatemm frequéncia a melhora do
paciente a seu ver, conforme mencionado em algerap@os de falas dos cuidadores:
“... Hoje o papai comeu bem, esta todo animado.cAté&jou a fisioterapeuta (risos)”.
“Meu esposo, esta cada vez mais forte, bem disposeto parece a mesma pessoa de
alguns meses atras”. “Essa doenca € assim mesmbora que ela se lembra de mim,
né minha linda, hoje ela esta quietinha (referiadoia mae)”.

Apesar de todos os pacientes terem sido elegdaess cuidados paliativos, eles
possuiam necessidades fisioldgicas e grau de cometirnentos diferenciados.

Esses pacientes prioritariamente utilizavam cemae alimentagao a via oral
(42%). Porém também tinha aqueles com Sonda ndsogasu nasoentérica (32%),
gastrostomia (10%) e com a combinacao de sonda@ ai (16%).

Todos os cuidados necessarios para o pacierse foonsiderados importantes,
porém atencdo, alimentacdo, medicacdo e higiemaenfaitadas com maior frequéncia.
Alguns cuidadores relataram mais de um cuidado.

Ao perguntarmos ao cuidador qual seria o cuidad dificil mais da metade
elegeu o banho. Apesar da maioria dos pacientemsetalmente dependentes, uma
grande parcela de cuidadores achava que o cuideseesl pacientes deveria ser

domiciliar. (tabela 4)
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Tabela 4. Percepcao do Cuidador quanto ao paciente

Variaveis Frequéncia de %
Citacdo

Cuidados mais importantes
Todos 6 31,6
Alimentacgédo 7 36,8
Higiene 8 42,1
Carinho/atencao 8 42,1
Convivéncia social/familiar 1 53
Medicacéo 1 5,3
Cuidados mais Dificeis
Banho 10 52,6
Vestir/Trocar fralda 4 21,1
Administracdo de dieta 2 10,5
Curativo 1 53
Higiene Intima 1 53
Estimulacdo para evacuagéo 1 5,3
Nenhum 3 15,8
O cuidado deve ser domiciliar
Sim 16 84,2
N&o 3 15,8
Qualidade de Vida do Paciente
Boa 14 73,6
Razoavel 3 15,8
Ruim 1 53
Nao Soube 1 5,3
O que falta para melhorar a qualidade de vida do peente
Maior Aux. Multiprof. 7 36,8
Outro Cuidador 2 10,5
Materiais (luvas, 1 53
gases, etc)
Outra via de 1 53
Alimentacéo
Maior part. familiar 1 5,3
Nada 5 26,3
Nao relatou 2 10,5

Por serem pacientes em cuidados paliativos e h#@@r possibilidade de
reversdo do estado nutricioffatjuestionamos os cuidadores a esse respeito. Riante

utilizacdo de diferentes formulacdes de dieta erdiftes vias de alimentac&o os
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mesmos nao relataram dificuldades em oferta-l@ot@ma boa aceitagdo, independente
do tipo de dieta utilizad#tabela 5).

Tabela 5. Percepcéo do Cuidador quanto a dietaaatéd

Variaveis Resultado
N (19) %
Ingesta alimentar do paciente
Boa 17 89,4
Média 1 53
Pouca 1 53

Foi bem orientado sobre

administracdo da dieta

Sim 17 89,4
Nao 2 10,6

A vontade do paciente deve ser
considerada

Sim 10 52,6
As vezes 1 5,3
Nao 8 42,1

No estado atual do paciente, é
mais importante...

O bem estar 9 47,4
Oferecer a quant. de dieta prescrita 10 52,6
Discussao

Nosso estudo demostrou que ha prevaléncia dednies informais, do sexo
feminino, com ampla faixa etaria, com vinculo faaril que habitava na mesma casa
gue o paciente, sem outro emprego e com o0 ensntafental, de acordo com dados
mencionados na literatfre %%

O cuidado informal € aquele fornecido pelos pogpfamiliares no auxilio a
realizacdo das atividades necessarias da vidaadidND), tais como: alimentacéo,
banho, curativo, ett. Em muitos paises é o mais prevalente, principalengoando
outros servicos com essa finalidade (ex. laresloisols) sdo escasébs

Também foi possivel observar que a maioria didadores eram filhd3* e
casadas?*3*3! O predominio do sexo feminino nessa funcdo, velmeente esta
ligada a razdes historicas e culturais, que reat@io o ato de cuidar a um
comportamento feminino que é aprendido naturalméhte
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Para conviver com pacientes com DA, € necessaraimportante adaptacdo na
dindmica familiar, devendo todos os envolvidos)uinmas suas rotinas, os cuidados
com o doente. Normalmente somente uma pessoa idadoy, por vontade prépria ou
disponibilidade, tornando-se o cuidador principagponsavel por todas as tarefas de
assisténcia

Em nosso estudo a responsabilidade de cuidaividiad com outros familiares
ou com cuidador formal (contratado). Na literatuiad, possivel observar relatos de
situacBes semelhanféd**® e situacdes com apenas um cuidador, influenciado p
questdes culturdi®u por conveniéncia ou disponibilidade

A maioria dos pacientes estava inseridos em asganjamiliares
multigeracionais, como Duarte et®atita em seu estudo, podendo ser arranjos
trigeracionais (idoso, filhos e netos) ou intragemaais (idoso outros idosos ou
conjuge).

Quando perguntados sobre queixas e sintomas,idadowes relataram maior
incidéncia de dores musculares ou ésstimtos e Decesaforelata a presenca de
problemas de coluna em 11,5% dos cuidadores demgasicom Alzheimer. Em nosso
estudo, quase 80% dos cuidadores apresentavamramenstas, provavelmente pela
dificuldade de manipulacdo dos pacientes, tanta pexperiéncia com técnicas de
manipulacdo como com a pouca ergonometria comumnemmbiente domestico.

Na literatura € possivel observar que os sintamais estudados em relacédo ao
cuidador e mencionados com grande frequéncia saeimemas psicoldgicos ou
emocionais, principalmente a depred$do’’#"2%34 ansiedad€ cansaco, irritacdo e
estressé o que nao foi observado em nosso estudo.

A carga de cuidados aumenta de acordo com a ewotleg@oenca, exigindo do
cuidador muitas horas gastas com cuidados diretogiénci#®. Sao alguns dos
fatores que influenciam negativamente no cuidadublpmas financeir6s>**% idade
mais avancadj condicdes fisicas e mentais do cuidddbreducdo das horas livres
(lazerf?’ e fatores ambientais, influenciando de forma vidializada cada cuidaddr

Como ja mencionado, ha uma grande quantidadestddas sobre cuidadores,
destinados a analisar o 6nus e estresse geradoyi@imo, porém € possivel encontrar
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também (em um numero bem menor), trabalhos ind@satque os fatores estresse e
satisfacdo podem se relacionar com diferentes tspesituacdes do cuidadr

Atualmente tem sido valorizado o aspecto pasitia prestacéo de cuidado, pois
os cuidadores ndo tém apenas experiéncias desfeigmrinas também sentimentos
positivos relacionados ao cuifaque pode até ser estressante, porem é a forngade |
com essa situacdo que determina o quanto ela sifietavida. Sendo sua motivacao,
capacidade e vontade de dar cuidado, resultadsisadaropria satisfac&b

A Deciséo de tornar-se um cuidador espontaneamssitejmposi¢do, € um dos
fatores influenciaveis na qualidade do cuiddd®utro fator é o relacionamento
familiar anterior & doenc& primordial um vinculo emocional positivo entrewwdado
e o cuidaddt™®*?’ quanto mais distante é o relacionamento, menérasatisfacdo e a
qualidade do cuidadd Quase metade dos cuidadores em nosso trabalhofidnam
dos pacientes, o que favorece o vinculo afetivelon cuidado prestado.

No presente estudo, o afeto contribuiu muito pEgaresultados encontrados,
assim como outros autores também ja observaranuidador realiza seu papel por
amor, gratid&o e obrigacdes conjugais, legais ouisio®?

A satisfacdo do cuidador baseia-se em ganhes@mpensas subjetivas e na
experiéncia de crescimento pessoal que aconteceorrdete do cuidadd
independentemente da carga e da satde do cuiladewezes, o cuidar faz com que
os cuidadores se sintam mais préximos dos seus guégidos’.

Em nenhum dos estudos analisados, houve mencéaersiaeptiva do cuidador
em relacdo aos cuidados mais importantes, apemasrguealizado apoio as atividades
necessarias da vida diaria.

Como cuidado mais dificil a ser prestado, maisntgtade dos cuidadores
relatam ser o banho, seguido de vestir, semelhaatesda literatufa™>43? A
alimentacéo também é mencion¥da

Nosso trabalho demonstrou também um numero ssipee (84,2%) de
cuidadores que disseram que o cuidado deve sercitiamiResultante semelhante
Lopez et af’ teve em seu estudo, onB8% dos cuidadores revelaram nao ter intencédo
de institucionalizar o paciente. Assim como emiduk af®, mais de 60% dos

cuidadores, consideram a presenca do ente cuidadasa fundamental.
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Diferentemente deste trabalho, estudos relacionanaf@mnido dos cuidadores e
a alimentacao sao limitados e no caso de cuidaderpscientes com DA normalmente
avaliam as dificuldades apresentadas pelos cuidadus estagios iniciais da doenca:
dependénciadificuldades de degluticdo, perda de apetite e mgaanas preferéncias
alimentare¥ *%u nutricdo enteral em sistema fechi¥d6om o evoluir da doenca os
cuidadores foram se adaptando a nova rotina, delsemdo estratégias e conhecimento
para melhor auxiliar a alimentacédo do paci&nté&*?

Entdo por mais que esses estudos apontem que adesdores apresentavam
dificuldades e falta de informacdo no manejo nignial, com o passar do tempo apds o
inicio da doenca, eles jA ndo apresentavam maias edgiculdades. Foi o que
possivelmente aconteceu no nosso estudo, pois @entes ja haviam recebido o
diagnostico ha uma média de sete anos, tendo oret@ste oito meses e 0 mais antigo
15 anos.

Entdo a percepcdo do cuidador enquanto a alimenteglatada em nosso
estudo, independente da via de alimentacao, coasidie o tempo de cuidado, a relacdo
com o paciente, e todos os demais fatores ja mmadis, pode se considerar
condizente com o relatado encontrado na literatura.

Um viés a ser considerado para o embasamenttficenfoi que nos estudos
encontrados ndo ha um padréao de estagio da DAgrmimipacientes em estagios leves,

moderados e graves, separados ou nao.
Concluséo

Os cuidadores enfrentam demandas fisicas e enasjodiariamente, que
afetardo sua qualidade de vida, bem como a qualidad cuidados. Porém o que ird
definir qual serd o peso do cuidado, sera a mageira ele enfrentara a situacéo, o
apoio recebido e seu relacionamento com o paciendado.

Como parte do cuidado, a alimentacdo também réaoinluéncia desse fator.
Quanto melhor for o enfrentamento, baseado em amsilieéncia e otimismo, melhor e
maior sera a qualidade do cuidado nutricional afkrt pois esse cuidador unird os

conhecimentos adquiridos através das orientacddasénutricionais recebidas ao
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longo do cuidado, com o item bem-estar e vontadegaimente. Visando uma boa
qualidade nutricional e conforto para o pacientesatisfacdo para si, visto a

representatividade que o ato de alimentar nos eemet

A pesquisa néo recebeu financiamento para a slizagED.

Sem conflito de interesse.
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Conclusao

Apesar do emprego de diferentes tipos de dieta foé possivel observar
diferencas significativas no estado nutricional gasientes, indicando que para esses
pacientes, a dieta industrializada ja ndo asseguearesposta tao superior a caseira em
relacdo ao estado nutricional.

Independente do tipo de dieta houve boa aceita@maior dificuldade para a
administracdo da dieta relatada foi a inapeténg#m ocorrendo também provavel
relacdo entre os sintomas manifestos e o tipoata dtilizada.

Ja em relacdo aos cuidadores, esses enfrentaandamfisicas e emocionais,
diariamente, que afetardo sua qualidade de vida,dmno a qualidade dos cuidados.
Porém o que ira definir qual sera o peso do cuidseld a maneira como ele enfrentara
a situacao, o apoio recebido e seu relacionamentoocpaciente cuidado.

Como parte do cuidado, a alimentacdo também réaoinluéncia desse fator.
Quanto melhor for o enfrentamento, baseado em ae®iliéncia e otimismo, melhor e
maior sera a qualidade do cuidado nutricional af&rt pois esse cuidador unird os
conhecimentos adquiridos através das orientacdelcasgnutricionais recebidas ao
longo do cuidado, com o item bem-estar e vontadgatdente. Visando uma boa
qualidade nutricional e conforto para o pacientesatisfacdo para si, visto a
representatividade que o ato de alimentar nos eemet

Cada fase da doenca tem suas parittades, sugere-se um estudo futuro,
composto por pacientes num mesmo grau de comproew fisioldgico, com a
mesma via de alimentacdo, e assim utilizando amsvdormas de dieta para um

resultado mais preciso.
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