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Adaptacao transcultural e validade de
conteudo do instrumento de apoio a
decisao “Making Choices: Feeding Options
for Patients with Dementia” para a lingua
portuguesa do Brasil

Cross-cultural adaptation and content validity
of the the patient decision aid “Making
Choices: Feeding Options for Patients with
Dementia” to Brazilian Portuguese language

RESUMO

Objetivo: Realizar adaptagdo transcultural para o portugués brasileiro e verificar a validade de contetido de
um instrumento de apoio a decisdo originalmente produzido em lingua inglesa (Making Choices. Feeding
Options for Patients with Dementia), para auxiliar a escolha da via de alimentagdo de pacientes com disfagia por
demeéncia em estagio grave. Método: Foi realizada a adaptag@o transcultural com duas tradugdes independentes
do instrumento original, sintese das tradugdes, duas retrotradu¢des independentes, nova sintese e pré-teste com
30 cuidadores para produgdo da versao final em lingua portuguesa. A validagdo de conteudo da versdo final foi
realizada com a analise por um comité de 35 especialistas (médicos, fonoaudiélogos e enfermeiros brasileiros
com experiéncia no manejo de pacientes com deméncia em estagio grave) e baseada no indice de validade de
conteudo e na concordancia entre multiplos avaliadores pelo kappa de Fleiss. Resultados: O nivel de compreensdo
do instrumento pelos cuidadores foi adequado em todas as suas seg¢des e seu conteudo foi considerado valido
pelo comité de especialistas, de forma estatisticamente significativa. Conclusao: O instrumento produzido de
apoio a decis@o para a escolha da via de alimentag¢@o em pacientes com deméncia grave e disfagia, denominado
“Fazendo escolhas: op¢des de alimentagdo para pacientes com deméncia” obteve evidéncias de equivaléncia
transcultural e de validade de contetido para uso na populagdo brasileira. Novos estudos sdo necessarios para
avaliar seus efeitos sobre o processo de tomada de decisdo em nossa populagao.

ABSTRACT

Purpose: Cross-cultural adaptation to Brazilian Portuguese and evaluation of content validity of a patient
decision aid to help in choosing the feeding route for patients with severe dementia entitled “Making Choices:
Feeding Options for Patients with Dementia”. Methods: The cross-cultural adaptation involved two independent
translations, synthesis of translations, two independent back-translations, their synthesis, and pretest with 30
caregivers. Content validation was based on analyzes of 35 Brazilian specialists (physicians, speech-language
therapists and nurses experienced in caring for patients with severe dementia) through measures of content validity
index and concordance between multiple judges by Fleiss’ kappa. Results: The level of comprehension of the
instrument by caregivers in the pretest was almost perfect. The specialists committee considered the contents
of the instrument valid, in a statistically significant way. Conclusion: The patient decision aid in Brazilian
Portuguese entitled “Fazendo escolhas: opgoes de alimentagdo para pacientes com deméncia” obtained evidence
of cross-cultural equivalence and content validity for use in the Brazilian population. Further studies are needed
to assess its effects on the decision-making process in our population.
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INTRODUCAO

Uma caracteristica do estagio final dos idosos com deméncia
¢ a disfagia orofaringea (DO)". Neste momento, ha duas
alternativas a seguir: sob avaliagdo fonoaudioldgica, alimentar
o0 paciente por via oral, de uma forma lenta, com alimentos de
consisténcia pastosa, para tentar suprir as necessidades basicas
de nutrientes; ou instalar uma sonda por gastrostomia ¢ alimentar
o0 paciente por esta via. As melhores evidéncias cientificas até o
momento ndo demonstram superioridade em beneficios de uma
via ou da outra, portanto ocorre neste caso uma situagao passivel
de escolha, a ser colocada ao paciente ou a seus cuidadores,
quando indicado®®.

Uma escolha consciente pode ser feita apos devida orientagdo
profissional que permita aos cuidadores conhecer os pros e contras
de cada alternativa, baseados na melhor evidéncia cientifica
disponivel, levando a uma decisdo também respaldada pelos
valores e preferéncias previamente manifestos pelo paciente e
de seus familiares, no processo denominado “tomada de decisdo
compartilhada”®". A tomada de decisdo compartilhada pode ser
auxiliada por instrumentos denominados patient decision aid
(apoios a decisdo): textos, som e/ou imagens que aumentam o
conhecimento dos envolvidos sobre as caracteristicas das opgdes
de escolha. Estes instrumentos aumentam a possibilidade da
melhor escolha, coerente com os valores da pessoa envolvida,
e reduzem tanto a passividade na tomada de decis@o quanto o
conflito decisional do sujeito®.

O uso de instrumentos de apoio a decisdo compartilhada em
saude ainda ¢é raro no Brasil®. Um dos motivos ¢ a caréncia
de instrumentos validos para a populag@o brasileira. Quando
originalmente produzido em outro pais e lingua, uma simples
tradu¢@o do instrumento ndo ¢ suficiente para assegurar sua
validade em uma populagdo diferente. Torna-se necessario o
processo de adaptagdo transcultural, a fim de garantir equivaléncia
danova verséo em relagdo ao instrumento original®®. Embora a
realizagdo da adaptag@o transcultural com metodologia adequada
mantenha a validade do instrumento original, pode-se concluir
com mais seguranga se este objetivo foi alcangado quando a
validade da versao ¢ também objetivamente medida, sendo que
no caso de um instrumento de apoio a decisdo a validade de
contetdo € a propriedade mais passivel de aferigao'". A hipotese
deste estudo ¢ de que a adaptagdo transcultural de um instrumento
de apoio a decisdo para escolha da via de alimentagdo para
pacientes com deméncia, ja existente em lingua inglesa, pode
ser realizada mantendo a validade de conteudo do instrumento.

METODO

O apoio a decisdo que foi objeto da adaptacado transcultural
intitula-se Making Choices: Feeding Options for Patients
with Dementia e foi desenvolvido em 2011 na Universidade
da Carolina do Norte, Estados Unidos(?. E uma atualizagio e
aperfeigoamento de outro apoio a decisdo, publicado em 200113,
direcionado a cuidadores de pacientes moradores de instituigdo
de longa permanéncia para idosos (ILPI) com deméncia em
estagio grave, com disfagia e que necessitem fazer uma decisao
sobre a via de alimentagdo. O instrumento contém informagdes

divididas em 10 seg¢des, de acordo com a tematica abordada.
Este apoio a decisdo mostrou num ensaio clinico ser capaz de
melhorar a qualidade do processo decisorio dos cuidadores, que
reduziram seu conflito decisional e aumentaram o conhecimento
sobre as op¢des de tratamento!'.

Os autores do instrumento concederam permissdo para
desenvolvimento da adaptagdo transcultural no Brasil. Esta foi
realizada seguindo os guidelines para adaptacdo transcultural
de Beaton e Bombardier!!?, composta por seis etapas. [) Foram
realizadas duas tradugdes independentes (T1 e T2) do instrumento
original para a lingua-alvo por dois tradutores brasileiros que
dominavam a lingua inglesa, sendo que apenas um deles conhecia
o propésito do estudo. IT) Sintese das traducdes para obtencao
da tradu¢ao de consenso (T12), obtida de forma consensual
em reunido entre os tradutores e o autor principal do estudo.
IIT) Produgdo de duas retrotraducdes independentes (BT1 e
BT2) para a lingua original, por dois professores de inglés
naturais de paises de lingua inglesa, sendo um norte-americano
¢ um britanico, sem formacgdo area de satde. IV) Sintese das
retrotradugodes (BT12), obtida de forma consensual em reuniao
entre os tradutores nativos de lingua inglesa, os tradutores nativos
de lingua portuguesa e o autor principal do estudo. V) Elaboracéo
da versdo pré-final: todos os documentos foram analisados
por um comité de adaptag@o transcultural composto por dois
médicos geriatras com 15 anos de atuag@o na especialidade, um
médico professor universitario com experiéncia em adaptagdes
transculturais, uma professora de lingua portuguesa, os tradutores
e os retrotradutores. Em uma reunido de consenso, estando
em contato por meio eletrdnico com a autora do instrumento
original, o comité produziu a versdo pré-final do instrumento
em portugués (VPF).

Para avaliar a validade de contetido, a metodologia
empregada consistiu na avaliagdo de cada uma das 10 se¢des
do instrumento (“O que ¢ deméncia”; “Quais as opgdes que eu
tenho”; “E se eu escolher uma sonda para alimentagdo?”’; “E se
eu escolher alimentar pela boca?””; “No que mais precisamos
pensar?”’; “Quais sao as vantagens de escolher uma sonda para
alimentacdo”; “Quais sdo as desvantagens de escolher uma

99, 66

sonda para alimentagdo”; “Quais sdo as vantagens de escolher
alimentar pela boca com auxilio™; “Quais sao as desvantagens de
escolher a alimentag@o pela boca com auxilio” e “Perguntas para
fazer a vocé mesmo”) por um comité de juizes (especialistas).
Trinta e cinco juizes (especialistas) foram selecionados entre
os contatos dos pesquisadores, através de comunicagdo por
e-mail, que apresentou a versao pré-final do instrumento para
avaliagdo. Foram incluidos como juizes fonoaudiologos com
especializagdo em transtornos de degluticdo, médicos geriatras,
neurologistas ou paliativistas, e enfermeiros que trabalhavam
em unidades de cuidados paliativos ou ILPI. Os juizes tinham
pelo menos dez anos de formados e no minimo cinco anos
atuando na area especifica. Apos assinar o TCLE, responderam
a dois questionarios online, com o instrumento Google Forms,
a fim de quantificar de forma objetiva as variaveis relevancia e
qualidade técnica de cada se¢do do instrumento. No primeiro
questiondrio, avaliaram em que medida consideravam que as
informagdes prestadas em cada se¢do da versdo final eram
relevantes para a tomada de decisdo do cuidador. Isto foi feito
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através de uma escala de Likert com quatro alternativas: (1)
pouco relevante (2) algo relevante (3) muito relevante (4)
extremamente relevante. No segundo questionario, foram
perguntados em que medida concordavam com afirmagdes
apresentadas ¢ elegiam suas opgdes em uma escala de Likert
de 4 opgoes: (1) discordo plenamente (2) discordo (3) concordo
(4) concordo plenamente. Apos responder cada pergunta, o juiz
ainda dispunha de um espago para escrever, de forma aberta,
sobre a relevancia e clareza do contetido e sobre a necessidade
de inclusdo de outros itens. Desta forma, verificou-se se o
instrumento obtinha cobertura adequada do dominio do assunto
com as se¢des apresentadas’®.

VI) Pré-teste: para o pré-teste seguiu-se a metodologia
proposta por Beaton et al.'9, conforme reconhecido por
recomendagdes nacionais'®!", Foram incluidos trinta cuidadores
de idosos com diagnoéstico de deméncia grave apds avaliagdo
clinica e laboratorial com médico geriatria (RDD), atendidos
em um ambulatorio de geriatria de servigo publico brasileiro,
no periodo de fevereiro a abril de 2017, que tivessem dezoito
anos de idade ou mais, que soubessem ler e escrever e que
fossem cuidadores cujos idosos ndo utilizassem via artificial
para alimentacdo (sonda nasoenteral ou gastrostomia). Todos
os cuidadores foram orientados sobre os propoésitos do estudo,
assinaram termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE)
e completaram um questionario com dados demograficos.

Os cuidadores leram cada uma das 10 se¢des da VPF (“O que
¢ deméncia”; “Quais as opgdes que eu tenho”; “E se eu escolher
uma sonda para alimenta¢ao?”’; “E se eu escolher alimentar
pela boca?”’; “No que mais precisamos pensar?”; “Quais sao
as vantagens de escolher uma sonda para alimentagdo”; “Quais
s30 as desvantagens de escolher uma sonda para alimentagido”;
“Quais sdo as vantagens de escolher alimentar pela boca com
auxilio”; “Quais sdo as desvantagens de escolher a alimentagdo
pela boca com auxilio” e “Perguntas para fazer a vocé mesmo”)
e completaram para cada se¢ao a frase “Sobre o que acabei de
ler, posso afirmar que” em uma escala de Likert com cinco
possiveis respostas: (1) Nao entendi nada (2) Entendi muito pouco
(3) Entendi a metade (4) Entendi quase tudo (5) Entendi tudo.
Convencionou-se que o escore médio de 4 ou mais, equivalente
a 80% de compreensao do item na populagio, seria considerado
adequado'*'®. Ao fim de cada se¢do, os cuidadores também
responderam a uma pergunta aberta (“Nestas paginas que acabou
de ler, existe alguma palavra ou frase que ndo ficou clara para
vocé?”’) em que relatavam alguma dificuldade de compreensao
do texto antes da passagem para a leitura da se¢@o seguinte.
As reunides foram gravadas em audio e o pesquisador anotou
todas as contribui¢cdes dos cuidadores. Elas foram analisadas
pelo comité de adaptacdo que gerou a versdo final (VF) do
processo de adaptacao transcultural.

Analise estatistica

No pré-teste foi utilizada estatistica descritiva com média e
desvio padrio para avaliagdo do escore do nivel de entendimento
dos cuidadores. Como medidas quantitativas para avaliar a
validade de contetido foram utilizados o indice de validade de
conteudo (IVC) para cada se¢do"” e o nivel de concordancia nas

respostas dos juizes pela medida do kappa de Fleiss. Considerou-
se que concordavam os juizes que marcavam as alternativas 1 ou
2 assim como 3 ou 4 nas escalas de Likert. Convencionou-se que
valores maiores que 0,8 para a estatistica kappa e para o IVC
indicariam adequada validade do item analisado pelo comité.

Aspectos éticos

O estudo obteve aprovagdo do Comité de Etica em Pesquisa
com Seres Humanos (CEPSH) da Universidade Federal de Santa
Catarina, sob numero 1.769.305 (CAAE 59945916.3.0000.0121).

RESULTADOS

Em comparag¢@o ao instrumento original, algumas adaptacdes
foram geradas para a producdo da VPF em lingua portuguesa
do Brasil.

O instrumento original destina-se a cuidadores de pacientes
que moram em ILPI, situagdo que ¢ muito frequente nos Estados
Unidos, mas ndo ¢ a maioria dos casos no Brasil, onde mais
comumente o idoso portador de deméncia ainda permanece na
sua casa ou na casa de parentes. Desta forma, na frase “vocé
provavelmente ¢ a pessoa que vai conversar com o médico e a
equipe de satide na casa de repouso”, o termo “casa de repouso”
foi retirado.

Outra alteracao foi na frase “Devido aos problemas para comer
e engolir, a quantidade de alimento que a pessoa come pode variar
a cada dia”. Foi acrescentado ao final a frase “Alguns dias pode
parecer que ela comeu muito pouco, embora possa ser o suficiente”.
Para o comité isto orientava melhor os cuidadores nos dificeis
momentos em que a ingesta alimentar torna-se muito reduzida.

Os dados demograficos dos cuidadores na etapa de pré-teste
estdo descritos na Tabela 1. Os escores médios sobre a compreensao
das secdes nesta etapa estdo apresentados na Tabela 2.

Tabela 1. Caracteristicas demograficas dos cuidadores participantes
do pré-teste

Variaveis Numero de cuidadores (%)
Sexo
Masculino 7 (23,3)
Feminino 23 (76,7)
Escolaridade
1 a4 anos 2 (6,7)
5a8anos 4(13,3)
9a 11 anos 6 (20,0)
12 anos ou mais 18 (60,0)
Religiao
Catolica 17 (56,6)
Evangélica 5(16,7)
Espirita 2 (6,7)
Outras 3(10,0)
Sem religiao 2 (6,7)
Nao informou 1(3,3)
Parentesco
Filho(a) 18 (60,0)
Conjuge 6 (20,0)
Irmao(8) 13,3
Nao familiar 5(16,7)
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As manifestagdoes dos cuidadores as perguntas abertas
totalizaram 45. Foram analisadas pelo comité de adaptagao e duas
modificagdes baseadas nelas foram incorporadas a versao final
do instrumento. A frase “a sonda pode ser removida puxando-a
para fora. Ela ¢ feita para ser retirada desta forma” foi questionada
em trés sessoes. A informagdo de que a sonda deveria ser retirada
por um profissional habilitado foi adicionada. Outra mudanga
foi na frase “entretanto, a medida que a deméncia piore, o tipo
de auxilio que recebem pode necessitar ser mudado”, que foi

Tabela 2. Escore do nivel de entendimento assinalado pelos cuidadores
no pré-teste

Secéo Média + desvio padrédo

“O que é deméncia” 4,8+0,6

“Quais as opgdes que eu tenho” 5,0+0,2

“E se eu escolher uma sonda para 4,9 +0,2

alimentagéo? ”

“E se eu escolher alimentar pela boca? ” 4,8+0,4

“No que mais precisamos pensar? ” 48+0,5

“Quais sdo as vantagens de escolher uma 49+ 0,4

sonda para alimentagao”
“Quais s&o as desvantagens de escolher 4,9+0,2
uma sonda para alimentagéo”
“Quais s&o as vantagens de escolher 4,9+0,2
alimentar pela boca com auxilio”

“Quais s&o as desvantagens de escolher a 49 +0,2
alimentacao pela boca com auxilio”

“Perguntas para fazer a vocé mesmo” 49 +0,2

questionada em duas sessdes. O sentido desta frase, segundo
a autora do instrumento, baseia-se no fato de que a deméncia
¢ uma doenca progressiva e os métodos de alimentagdo oral
podem vir a ndo funcionar depois de alguns meses, quando o
paciente pode requerer mais auxilio. Baseado nestas informagdes,
o comité de adaptacdo optou por reescrever a frase da seguinte
maneira: “entretanto, a medida que a deméncia piore, o tipo de
auxilio que recebem pode necessitar ser adaptado para atender
as dificuldades crescentes dos pacientes”.

O comité de juizes para avaliagdo da validade de conteudo
foi composto por 35 especialistas, moradores de nove cidades
pertencentes a cinco estados brasileiros: Amazonas, Goias,
Parana, Santa Catarina e Rio Grande do Sul. Eram 14 médicos
geriatras (40,0%), sete fonoaudiologos (20,0%), seis (17,1%)
enfermeiros, seis (17,1%) médicos neurologistas e dois (5,7%)
médicos especialistas em terapia paliativa. Todos os especialistas
tinham mais de dez anos de formados em suas graduacdes e mais
de cinco anos de atuagdo em suas especialidades, lidando com
portadores de deméncia e disfagia. Dezessete dos especialistas
tinha formagao maxima em nivel de especializagdo (48,6%), nove
em nivel de mestrado (25,7%) e nove em nivel de doutorado
(25,7%). Os resultados da validacao de contetudo pelos juizes
estdo apresentados na Tabela 3. Todos os itens do instrumento
obtiveram resultados superiores a 0,8 para IVC e kappa.
As avaliagdes dos juizes sobre caracteristicas do instrumento sao
apresentadas na Tabela 4, e também estas apontam resultados
satisfatorios. A versdo final do apoio a decisdo intitulado “Fazendo

Tabela 3. Julgamento dos juizes sobre a relevancia do contelido das se¢des do apoio a decisdo adaptado

B Julgamento
Secgéo — IVC Kappa
Nao relevante n (%)  Relevante n (%)
“O que é deméncia” 0 (0,0) 35 (100,0) 1,00 1,00
“Quais as opgdes que eu tenho” 2(5,7) 33 (94,3) 0,94 0,89
“E se eu escolher uma sonda para alimentagao? ” 2(5,7) 33 (94,3) 0,94 0,89
“E se eu escolher alimentar pela boca? ” 3(8,6) 32 (91,4) 0,91 0,84
“No que mais precisamos pensar? ” 2 (5,7) 33 (94,3) 0,94 0,89
“Quais séo as vantagens de escolher uma sonda para 0(0,0) 35 (100,0) 1,00 1,00
alimentagao”
“Quais séo as desvantagens de escolher uma sonda 1(2,9) 34 (97,1) 0,97 0,94
para alimentagéo”
“Quais séo as vantagens de escolher alimentar pela 1(2,9) 34 (97,1) 0,97 0,94
boca com auxilio”
“Quais séo as desvantagens de escolher a alimentacao 0(0,0) 35 (100,0) 1,00 1,00
pela boca com auxilio”
“Perguntas para fazer a vocé mesmo” 12,9 34 (97,1) 0,97 0,94
Tabela 4. Avaliagcao dos juizes sobre aspectos gerais do apoio a decisdo adaptado
Julgamento
Questdes IVC Kappa
Discordo n(%) Concordo n(%) PP
O apoio a decisao é bem organizado 1(2,9) 34(97,1) 0,97 0,94
As informagdes sobre as duas escolhas, incluindo seus riscos e 2(5,7) 33(94,3) 0,94 0,89
beneficios, sdo apresentadas de uma forma bem balanceada
A linguagem utilizada ¢é de facil entendimento 0 (0,0) 35 (100,0) 1,00 1,00
As informagdes apresentadas estdo de acordo com a evidéncia 0 (0, 35 (100,0) 1,00 1,00
cientifica atualmente disponivel
As fotos e gravuras dispostas no apoio a deciséo facilitam seu 0 (0,0) 35 (100,0) 1,00 1,00
entendimento
A quantidade de informacao fornecida esta adequada 1(2,9) 34(97,1) 0,97 0,94
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Escolhas: opgdes de alimentagdo para pacientes com deméncia”
¢ apresentada no Anexo 1.

DISCUSSAO

Este estudo realizou a adaptagdo transcultural do apoio
a decisdo “Making Choices: Feeding Options for Patients
with Dementia”'?. A obtengdo das equivaléncias semantica
e idiomatica por meio de tradugdo simples certamente ndo ¢
suficiente para o sucesso do processo no caso da adaptagdo de
apoios a decisdo. Existem diferengas importantes nas decisdes
de final de vida nos Estados Unidos ou Brasil®”. Desta forma,
assim como em outros estudos que lidam com a adaptagao
transcultural de instrumentos de medida em saude®'??, um
dos trabalhos do comité de adaptag@o foi realizar mudangas
para assegurar a equivaléncia cultural do instrumento quando
aplicado a populagao brasileira (como exemplo, o fato do apoio
a decisdo adaptado poder ser utilizado por pessoas que cuidam
pacientes com deméncia em suas proprias casas). No Brasil, ao
contrario dos Estados Unidos, apenas uma pequena parcela da
populagdo idosa reside e falece em ILPI?329,

Importante destacar, entretanto, que ainda nao ha metodologia
consagrada para a adaptagdo transcultural e validagdo de
instrumentos de apoio a decisdo. Existe extensa literatura sobre
adaptagdo transcultural e validacdo de instrumentos de medida
em saude (questionarios para pesquisa ou aplicagdo clinica)®,
mas nem todos os conceitos desta metodologia se aplicam ao
caso dos apoios de decisao. No apoio de decisdo, ao contrario
do questionario, ndo ha escores ou pontuagdes geradas pela
resposta de individuos. Nao ha uma variavel a medir, pois os
apoios a decisao ndo sdo instrumentos de medida. Portanto, os
proprios conceitos de “validade” ndo sdo aplicaveis a eles da
mesma forma que aos questionarios. A “validade”, por definigao,
se refere a capacidade do instrumento em medir o que realmente
se deseja medir — e a capacidade de medir ndo ¢ algo realizado
pelo apoio de deciséo.

Apenas recentemente uma revisdo sobre as metodologias
mais empregadas na adaptagdo e validagdo de instrumentos
de decisdo foi publicada®®, e baseando-se nela, optamos
por realizar os procedimentos de adaptagdo transcultural na
integra, incluindo uma etapa de pré-teste com a populagdo-
alvo de uso do instrumento (contemplando assim a avaliagdo
do instrumento original, sua tradugdo e adaptagdo a um outro
contexto cultural, e a verificacdo objetiva da aceitabilidade e
usabilidade da versdo pela populagdo-alvo) e uma avaliagdo de
sua validade de contetido com um comité multiprofissional de
especialistas, pois nosso apoio de decisdo ¢ bem caracterizado
como um veiculo de transmissdo de conhecimento especializado
ao publico leigo — para este tipo de instrumento, a validagdo
do conteudo por especialistas na area é certamente aplicavel®.
Outras adaptagdes de apoios de decisdo seguiram metodologia
semelhante a nossa ¢ a fase de avaliagdo do contetido por juizes
especialistas ¢ considerada essencial para o instrumento que
tem entre suas finalidades informar o ptblico®”*®,

No Brasil, a pratica efetiva da decisdo compartilhada em
satde ¢ incipiente®. Em nosso conhecimento, ndo ha nenhum
estudo de adaptagdo transcultural de um apoio a decisio para

o portugués brasileiro. O termo “decisao compartilhada” esta
presente na literatura internacional desde o inicio da década de
1980, mas ha pouca presenca do tema na literatura cientifica
brasileira. Esta importante estratégia ¢ pouco inserida no
cotidiano tanto do profissional de saude brasileiro como de
outros paises em desenvolvimento®”. Supomos que as barreiras
a decis@o compartilhada possam ser reflexo de nosso pouco
amadurecimento em educagdo e democracia. Nosso estudo
tenta comegar a diminuir esta caréncia, em uma area em que as
decisdes compartilhadas sdo provavelmente criticas: as decisdes
do fim da vida, especificamente a escolha da via de alimentagao
em pacientes portadores de deméncia afetados por disfagia
orofaringea. Para isso, este trabalho apresenta o conceito de
“instrumentos de apoio a decisdo” com procedimentos para
sua adaptagdo e avaliacdo da validade de conteudo para uso
em nossa populacdo, gerando um instrumento especifico para
uso da populagdo brasileira que precise decidir sobre a escolha
da via de alimentagdo em caso de deméncia avangada com
disfagia. Uma avaliacdo mais profunda das propriedades deste
instrumento podera ser feita em estudos posteriores e de maior
porte: avaliar seu efeito no processo de tomada de decisdao dos
cuidadores brasileiros, em cenarios reais de pratica.

CONCLUSAO

O instrumento de apoio a decisdo Making Choices:
Feeding Options for Patients with Dementia foi adaptado para
ser utilizado pela populagdo de lingua portuguesa falada no
Brasil, gerando o instrumento intitulado “Fazendo Escolhas:
opgdes de alimentagdo para pacientes com deméncia”, que
obteve evidéncias de equivaléncia transcultural e de validade
de contetido para uso na populagao brasileira. Novos estudos
sdo necessarios para avaliar seus efeitos sobre o processo de
tomada de decisdo em nossa populacao.
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Anexo 1. Fazendo escolhas: op¢des de alimentacdo para pacientes com deméncia

T T Tl
FAZENDO ESCOLHAS Bem-vindo
[ gt TN

Este apoio de decisdo vai falar para vocé sobre
opgdes de alimentagdo para pessoas com deméncia.

Este apoio de decisio & para vocé se:
« Vocé ajuda uma pessoa com problemas de memaria a tomar
decisbes sobre cuidados de saide,

+Vocé provavelmente & a pessoa que vai conversar com o
médico e a equipe de salde.

Opgoes de aiimenat;éo Vocé pode utilizar este apoic de decisdo para ajudar a

. ~ - conversar com os profissionals de saude que cuidam da
para pacientes com deméncia passa nomEunlnols;

R R R RS e W e s e |
Uma pessoa com problemas de memoria _ _ _
necessita de alguém que fale por ela Neste apoio de decisao vocé vai aprender
sobre:

Vocé pode sersolicitadoa awdliar na tomada de decisbes sevocé
- E o membro da famlia mais envolvido nas decisdes sobre o cuidado, * Deméncia e problemas com alimentagdo ¢ a capacidade de
engolir

- E alguém gue a pessoa escoiheu para tomar decisées caso ela seja i
incapaz, ou - Escolhas que vocé pode conversar com o médico ou outro
profissional de salde
- E oresponsavel legal - alguém
determinado parum juiz

para ser quem toma

decisdes pelapessoa.

- Wantagens e desvantagens de cada escolha

- Como tomar decisBes de salde por cutra pessca

O que é deméncia?

Deméncia ¢ uma doenga do cérebro que causa perda de memdria e
dificuldades com outros sspectos do pensamento, da fala e da
capacidade de cuidar de si mesmo,

Pessoss com deméncia tém uma doenca progressiva, e elas
normalmente pioram com o passar do tempo.

Quande a deméncia torna-se

mais grave, normalmente varios ancs
apos o inicio dos sintomas, a maiona
das pessoas desenvolve problemas
coma alimentagdo e

coma capacidade de engolir.

Uma pessoa com demeéncia pode:

Ter dificuldade para engelir alguns tipes de comida

- Podem ficar agitados durante as refeigdes e cuspir a comida ou
afasti-la para longe de si

- Eles pademniio sentir fome e por issc nlio querer comer

Algumas pessoas com deméncia simplesmente se esquecem de
comer ou tem difculdade de lembrar como se realiza esta tarafa
simples
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Quando precisamos conversar sobre as opgoes de
alimentacdo?

Vocé pode comegar a conversar sobre isto se os problemas com

alimentagdo estdo causando:

- Aspiracfo: em pessoas com dificuldade para engolir, a comida ou bebida
podem acidentalmente ir para 08 puimdes, st é chamado “aspiracic” 8 pode
causar pneumonia. Pessoas com deméncia grave tém problemas para
controlar os misculos responsaveis pelo atc de engolir - isto faz a aspiragio
acontecer com mais frequéncia.

+ Vocé também pode conversar por causa de perda de peso.

+ Vocd pode conversar sobre isto se tiver preocupacBo que B pesSoa com
deméncia possa estar com fome ou sede,
Nunca podemos sabercomceneza se
o passoacom deméncia grave
sente fome ou sede. As pessoas
com outras doengas graves
dizem que raramente sentem fome ou sede,

O que é alimentagao pela boca com auxilio?

Ajuda com alimentagdo significa ter auxilio de outra pessoa para
comer pela boca.

Iste pode incluir ajuda do culdader para fornecer o alimento, alterar a
consisténcia dos alimentos para facilitar a alimentaglo, oferecer
comidaou bebidacommais calorias @ estimular a pessoca a comer.

@ m

E se eu escolher uma sonda para
alimentagao?

Ha riscos quando uma sonda para alimentagdo é colocada?

Sim, ha alguns riscos para se pensar.

- 10 de cada 100 pessoas apresentam niuses ou disrreia
« S decada 100 pessoas epresentam uma infecglioleve
- 5 decada 100 pesscas apresentam um pequeno sangramento

- 1 de cada 100 pessoas apresenta uma comPlicuqio com risco de
morte

Derech et al. CoDAS 2021;33(3):¢20200044 DOI: 10.1590/2317-1782/20192020044

Quais sao as opgoes de tratamento?

Neo case da pessoa que vocéd cuida ter deméncia e dificuldades para
comer cu engoli, vocé pode conversar com © medico ou outras
pessoasda equipe de salde sobre as seguintes escolhas:

- Alimentar através de uma sonda de alimentagdo

+ Maneiras de sjudar a continuar comendo pelaboca

QO que &€ uma sonda para alimentagao?

Uma sonda para alimentagdo ¢ uma sonda
colocada no estdmago através da pele.
Desta forma a pessoa pode receber um
liquido com nutrientes.

E se eu escolher uma sonda para alimentagdo? —
Como a sonda é colocada?

+ Pnmeiro, a pessoa recebe um medicamento para poder relaxar. Em
seguida, o médice utiliza um raio-x ou uma camera de video em um
aparelho de endoscopia, para ver onde vai colocar a sonda

« Um remédio ¢ utilizado para anestesiar a pele em cima do estdmago,
entdo o médeo abre uma pequena aberura na pele e no estdmago
lago abaixo

« Em seguida, a sonda é colocada nesla aberlura

- Isto leva cerca de 15 minutes, Pode causar desconforto, mas nao
deve causar dor forte.

Como funciona a sonda para alimentagao?

Um cuidador ou um familiar treinado coloca o alimento liquido através da
sonda no estdmago da pessoa,

Este almento liguido fomece 4 pessoa uma dieta equilibrada. Na maioria
das vezes a alimentagdo pela sonda & realizada nos horarios das refeicbes
habituais e dura ao redor de 1 hora. Algumas pessoas recebem este
alimento lentamente durante o dia inteiro, mas & gquantidade total de
nutrientes é a mesma

Medicamentcs e agua também podem serdadeos pela sonda

Se a pessoa estiver bem acordada, ela pode ser capaz de comer algum
alimento pela boca, mas receberd a maioria dos sasus nutrientes pela
sonda

2
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E quanto aos cuidados com a sonda?

Uma enfermaira pode se certificar que a sonda niio vaze ou fique
entupida e confirmar que ¢ aimento esta fluindo como deveria.

Um cuidador treinado também limpard ac redor da sonda pele menos
uma vez ao dia e avaliara a pele no local.

Alguns pacientes com sondas podem ficar iritados e tentar arrancar a
sonda. Enfermeiras ou médicos podem sugerir maneiras de manter a
sonda no local como madicarmentos para acalmar ou amarrar os
bragos do pacientena cama.

s S s e e e e
A sonda para alimentagao pode ser retirada?

Sim, se vocd decidir mais tarde que a sonda para alimentagdo ndo &

uma boa op¢io, a pessoa pode ter sua sonda retirada

+ A sonda pode ser removida puxando-a para fora por um profissional
capacitado, Elo ¢ feita para ser retirada destaforma. E segurce
praticamente indolor

- Alimentagdo pela sonda pode serinterrompida se a pessoavoltara
comer pela boca novamente

+ Alimentagdo pela sonda também pode ser interrompida se a pessoa
piorar @ aproximar-se do final da vida. Mesmo que ela nio recebasua
alimentacdo completa, ainda assim pode receber outros tratamentos
para seu conforto

Com a sonda para almentagdo, sera menos provavel gue a pessoa
possa “aspirar”, ou seja, ter comida ou liquido indo para seus
pulmbes?

NBo. Estudos de pacientes com sonda para alimentag 8o mostram que
eles ainda “aspiram”, ou tem pneumonia devido & comida ou liquide
que entram nos seus puimdes

E se eu escolher auxiliar para
alimentar pela boca?
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A pessoa deve ficar na cama o tempo todo?

A pessca normalmente estd na cama ou numa cadeira reclindvel
enquanto o liquido esta passando pela sonda.

Em outrgs momentos, ele ou ela pedem movimentar-se tanto quanto
estdo conseguindoagora

Sera que a pessoa com deméncia vai viver por mais tempo se eu
escolher a sonda para alimentagdo?

Ndo. A maiofia dos estudos de pesscas com deméncia que tém
problemas para comer e engolir mostra que aquelas que recebem
alimentagio pela sonda ndo vivem por mais tempo que as alimentadas
pela boca.

As pessoas com demdéncia tipicamente pioram com © passar do tempo
e tem outras doanges — possivelmente este seja o motivo pelo qual a
escolhado modo de alimentag o parece ndo afetar seu tempo de vida,

Mesmo com uma sonda para alimentagdo, o alimento liquido
pode subir, retornando do estémago para a boca e em
seguida para dentro dos puim&es,

Agora vamos considerar a outra opgao. E se eu escolher
ajudar para alimentar pela boca?

Ajuda com a alimentagdo significa ter cuidadores que auxiliam a
pessoareceber comidana boca

O tipo ou a consisténcia da comida podem ser alterados para tomna-la
mais fécil de engolir

Comidas ou bebidas com mais calorias
podem ser adicionadas & dieta

Medicamentos também podem
ser usados para aumentar o apetite
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Como uma pessoa com demeéncia pode receber auxilio
para alimentar-se?

Cuidadores podem lembrar & incentivar a pessoa a comer, ajudas-la e
lembré-la de prestar atengdo na refeicdo

Cuidadores podem dar a comida na boca da pessoa, cferecendo

pequenas quantidades de alimante se ela tiver dificuldades para comer

sozinha

Cuidadores podem passarmais tempo com a pessoa para ajuda-la.

Quem alimenta a pessoa pela boca?

Profissionais treinados da equip
de saiide, como enfermeira cu
técnico em enfermagem .,
narmalmente vBo alimentar a
pessoacomdeméncia, casoela
marenuma instituiglo.

Familiaras, amigos ou valuntarics
também podem fazer isso apds
algum treinamenta.

Cuidadores podem ajudar a reduzir o risco de afogamento ou aspiragéo
de alimentos. Boas maneiras de ajudar incluem:

+ sentar & pessoa para comer
- ascolheralimentos de consisténcia adequada, &

+ limpar & sua boca com um sugador. Se necessdrio, enfermeiros
podemensinar a familia @ amigos como fazerisse.

Todas as pessoas com deméncia podem ser alimentadas pela boca?

A maionia das pesscascom deménciapodem ser alimentadaes pela boca.

A capacidade de engolir da pessoa pode ser testada para ver que tipo de
comida ela engole com mais facilidade

Membros da equipe de salde como mdédicos, enfermeiras,
nutricionistas, fo didlogos ou terapeutas ocupacionais podem ajudar
a decidir a melhor maneira de auxiliar a alimentacdo pela boca de cada
passoacom deméncia,

O que acontece se a pessoa ndo conseguir comer nada
pela boca?

Na deméncia muito grave, algumas pessoas ndo conseguem meais
engolir comida ou dgua,

Esta mudanga significa que elas podem estar se aproximande do final
de sua da vida.

MNa verdade, parar de comer @ beber

& parte natural do processode morrer
que acontece na maioria das doengas,
ndo somente na deméncia.

Ajudar a alimentar pela boca funciona bem?

- Uso de comidas ou bebidas especiais com mais calorias = chamadas
suplementos alimantares — podem ajudar a manter estével o peso da
pessca com deméncia.

- Auxilio com a alimentago, alimentos modificades @ medicamentos
para aumentar o apetite também podem ajudar a pessoa ingerir mais
nutrientes.

- Isto pode funcionar por meses, Entretanto, & medida que a deméncia
piore, o tipo de auxilic que recebem pode necessitar ser adaptado
para atender &s dificuldades crescentes dos pacientes.

O que pode ser feito para ajudar alguém que ndo
consegue comer ou beber?

Tratamentos ainda podem ser realizados para manter a pessoa
confortdvel:

+ Oferecer pequenas quantidades da comida cu bebida preferida
+ Manter a boca e 0s labios da pessoa umedecidos e limpos
+ Controlar a dor com medicamentos

« Oferecer ftratamento para ajudar com qualgquer outro
desconforte, como falta de ar, prisdo de ventre ou ansiedade

Pessoas que estdo se aproximando do final da vida obtém
conforto de um apoio espiritual & emocional ou mesmo da simples
presenga das pessoas que cuiklam delas.

4

No que mais precisamos
pensar?
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Agora que vocé sabe mais sobre deméncia e opgdes de
alimentagao, no que mais precisamos pensar?

Pessoas com deméncia grave estio se aproximando do final da vida.
Vé-os com sus doenga pode ser dificil para qualquer um gque se

importa com elas.

- Vood deve pensar sobre como estd se sentinde e quais outras
perguntas vocs precisa fazer.

« Vocé também deve pensar como os desejos e waelores da pessoa
com deméncia devem orientar as escolhas scbre seu tratamento
médico.

10/12



Pense em como vocé esta se sentindo

Pode sar dificil para vocé ver alguém tdo proximo muite doante 8 deve
ser dificil ver que esta pessoa estd comendapouto.

Més normalmente achamos que Comer é prazeroso @ que nos da forga:
& dificil entender que haja momentos ende ndo comer é natural.

Quais s@o as vantagens de escolher
uma sonda para alimentagao

- A pessoa recebe alimento necessitando de menos auxilio de
outros.

- Alimentar a pessoa leva menos tempo.

- Alimentagdo pode ser a mesma todos os dias e isto pode ser
tranguilizador.

A R D R R
Quais séo as vantagens de escolher
alimentar pela boca com auxilio?

« A pessoa consegue ter prazer comendo suas comides e
bebides favoritas @ comer pode parecer mais natural,

» Ajudar alguém a comer é uma maneira de demonstrar carinho
para o pessoca com deméncia,

+ Cuidadores podem dedicar mais tempo e atengdo a pessoa
devido acs momentos que passam auxiliando-a a comer.

Uma sonda para alimentagéo pode ser colocada sem
0 meu consentimento?

Néo. Vocd é quemtoma decisSespela passoa e uma sonda para
alimentagdo ndo pode sercolocada sem seu consentimento
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s i R R e R e ]
Pense sobre os valores da pessoa

+ Algumas pessoas disseram para sua familia se elas prefariam ou ndo
uma sonda para alimentagdo - vocs conhece o desejo desta pessoa?

- Os valores religicsos de algumas pessoas incluem convicgdes fortes
sobre alimentagBo — considere se a pessoa com deméncia tem ou
néo valores religiosos que possam afetar esla escolha,

- Para algumas pessoas, as comidas favoritas podem trazer prazer &
pequenas guantidades das bebidas e comidas preferidas, oferecidas
com auxilio, podem trazer muite conforto peras alguém gue estd
doente.

- Para algumas pessoas, estar com alguém & relaxante e tranglilizador
e alimentd-la pela boca pode ser uma boa maneira de passar o
tempo com ela.

Quais sao as desvantagens de escolher uma
sonda para alimentagao

- A pessca com deméncia pode ter complica;Bes devido a sonda para
alimentag 8o, como vazamento ou infecq io.

« A pessca com deméncia pode ficar incomodada e tentar arrancar a
sonda.

+ Tar uma sonda para alimenta¢iio pode limitar o local onde a pessoa
pode viver @ ser cuidada, devido aos cuidados necessarios com a
sonda.

+ A sonda para alimentagBo ndo vai mudar o tempo de vida da pessoa
e ndo vai impedi-la de aspirar ou desenvolver pneumonia.

e e
Quais sao as desvantagens de escolher a
alimentagéo pela boca com auxilio?

« Davido aos problemas para comer @ engolir, a quantidade de
alimento que a pessoa come pode variar a cada dia. Alguns dias
pode parecer que ala comaumuio pouco, ambora possa sero
suficiente.

« Ajudar para cferecer comida loma muito tempo de cuidadores
ocupados.

Lembre-se:

O que sua pessoa querida desejaria pode no ser o mesmo que vocé
desejaria para si, Se a pesscatem um testamento vital ou falou sobre

Fazer escolhas como esta para outra pessca pode ser muito dificil
Desta forma, vocé deve fazer perguntas e conversar com

a equipe de salde e cutras pessoas

s& necessitar mais informagdes. ﬂb -
' (¥R
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Perguntas para fazer a vocé mesmo

Aqui ha algumas perguntas para voce fazer quando
conversar com o medico ou a equipe de saude:

+ O médico acredita que a causa da dificuldade para comervai
melhorar?

- E provavel que a pessoa com deméncia fique incomodadacoma
sonda e necessite seramarrada ou tomar medicamentos calmantes
para ndo a retirar?

+ Ter uma sonda de alimentagdo limitara as opgdes delocais onde a
pessca pode sercuidada?

- A pessocatem qualquer outra doenga que possa afetar a decisdo?

« A pessoa parece gostar de comer pela boca?

Qual o proximo passo? Agora € hora de falar como
médico ou outros membros da equipe de saude.

Lembre-sa, vocé nio esta sozinho.

+ Conversa com o médico ou enfermeira sobre os problemas de
alimentacio e as opgdes de tratamento.

+ Divida comeles as informag8es que leu neste apoiode decisoe
pergunte sobre quaiguer divida que ainda tenha

+ Envolva-se no planejamento dos cuidados da pesscacom
deméncia—vocéd é a voz dela quands ela ndo pode falar por si
propria.

Aqui ha algumas perguntas para fazer a vocé mesmo,
antes de falar com o médico ou a equipe de saude:

- Alguma vez a pessoa falou sobre seus desejos de tratamento em
caso de ficar gravemente doente?

« Ele ou ela tem um testamento vital com preferéncias contracu a
favor do uso da sonda de alimentagio?

+ Quais sdo as crangas e os valores da pessoa sobre tratamentos
médicosem casc de doengagrave & incurdvel?

- Se esla pessoapudesse avaliar os pros e contras, o que vocé acha
que ela ou ele escolheria?

+ Finalmente, o que vocé sente ser a melhor escolha para a pessca?

Por fim, tire um tempo para refletir scbre como vocé esta
se sentindo com esta decisdo:

- Vocd se sente pressionado por outras pessoas?
+ Viocd se sente dividido entre suas préprias crengas @ as do paciente?

- Vocd ainda tem dividas e precisa de mais informagdesantes de
decidir?

+ Emgeral, qual é seu sentimento sobre a escolhacerta?

» Vocé pode discutir estas questdes e quaisquer outras perguntas que
tenha, quando conversarcoma equipe de salde

fsisiias el satine il s s
Obnigads

- Por usar o seutempo para pensar sobre as opgdes de alimentagio
para alguém com deméncia,

- Por sera voz de alguém que tem deméncia e nio pode falar por si
proprio.
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