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

Adaptacéao transcultural e validade de conteudo
do instrumento de apoio a decisdo “Making
Choices: Feeding Options for Patients with

Dementia” para a lingua portuguesa do Brasil

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: opgdes 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.

RESUMO

Objetivo: Realizar adaptagdo transcultural para o portugués brasileiro e verificar a validade de conteudo 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 alimentagao de pacientes com disfagia por
deméncia em estagio grave. Método: Foi realizada a adaptagdo transcultural com duas traducdes independentes
do instrumento original, sintese das tradugdes, duas retrotradugdes independentes, nova sintese e pré-teste com
30 cuidadores para produgdo da versao final em lingua portuguesa. A valida¢ao de contetido da versao final foi
realizada com a analise por um comité de 35 especialistas (médicos, fonoaudidlogos 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 compreensido
do instrumento pelos cuidadores foi adequado em todas as suas segdes e seu conteudo foi considerado valido
pelo comité de especialistas, de forma estatisticamente significativa. Conclusdo: O instrumento produzido de
apoio a decisdo para a escolha da via de alimentagdo em pacientes com deméncia grave e disfagia, denominado
“Fazendo escolhas: opgdes 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.
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INTRODUCTION

A characteristic of the late stage of the elderly with dementia
is Oropharyngeal Dysphagia (OD)®". At this moment, there
are two alternatives to be followed: under phonoaudiological
assessment, feed the patient orally, slowly, with food of pasty
consistency, to try and meet their basic nutritional requirements;
or insert a gastrostomy tube (G-tube) and feed the patient via
this feeding route. The best scientific evidence so far does not
show advantages in benefiting one route or the other, therefore
in this case the choice may be given to the patient or his/her
caregivers, when indicated®?.

A conscious choice can be made after proper professional
guidance that allows caregivers to know the advantages and
disadvantages of each alternative based on the best available
scientific evidence, leading to a decision-making also supported
by the values and preferences previously expressed by the
patient and his/her family members, in the process called
“Shared Decision-Making (SDM)”¢?. SDM may be aided
by instruments called “patient decision aids” such as: texts,
sound and/or images that increase the knowledge of those
involved about the characteristics of the choice options. These
instruments increase the possibility of making the best choice,
being coherent with the values of the person involved, as well as
reducing both passivity in decision-making and the individual’s
decisional conflict®.

Use of instruments to support SDM in healthcare is still rare
in Brazil®. One of the reasons is the lack of instruments valid for
the Brazilian population. When originally produced in another
country and in a foreign language, a simple translation of the
instrument is not enough to ensure its validity for a different
population. Cross-cultural adaptation is deemed necessary in
order to guarantee equivalence of the new version in relation to
the original instrument'?, Although cross-cultural adaptation
with adequate methodology maintains the validity of the original
instrument, it may safely be concluded if this objective has been
reached when the validity of the version is also objectively
measured. And, with respect to a decision support instrument,
content validity is the most assessable property'). The hypothesis
of this study is that the cross-cultural adaptation of a decision
support instrument concerning the feeding route option for patients
with dementia, already existing in the English language, can be
performed maintaining the content validity of the instrument.

METHODS

The decision support that was the subject of cross-cultural
adaptation is entitled “Making Choices: Feeding Options for
Patients with Dementia” and was developed in 2011 at the
University of North Carolina, in the United States of America
(USA)12, This adaptation is an update and improvement of
another decision support document published in 20019, aimed
at caregivers of patients living in Long-Term Care Facilities
(LTCF) for the elderly with severe-stage dementia, dysphagia
and who need to make a decision about the feeding route.
The instrument contains information divided into 10 sections,
according to the topic addressed. A clinical trial showed that

this decision support was able to improve the quality of the
caregivers’ experience regarding the decision-making process,
reducing their decision-making conflict and increasing their
knowledge about treatment options!'¥.

The authors of the instrument granted permission for the
cross-cultural adaptation to be made in Brazil. This adaptation was
carried out following the Beaton and Bombardier'? guidelines
for cross-cultural adaptation, composed of six stages. I) Two
independent translations (T1 and T2) of the original instrument
into the target language were carried out by two Brazilian
translators who were fluent in English, only one of whom knew
the purpose of the study. II) A synthesis of the translations was
done to arrive at a consensus translation (T12), achieved by
consensus in a meeting between the translators and the lead
author of the study. III) Two independent back-translations
(BT1 and BT2) into the original language were produced by
two English teachers, without formal medical training, from
English-speaking countries, one American and one British.
IV) A synthesis of the back-translations (BT12) was achieved
by consensus in a meeting between the native English-speaking
translators, the native Portuguese-speaking translators and the
lead author of the study. V) Preparation of the pre-final version:
all documents were analysed by a cross-cultural adaptation
committee composed of two geriatric physicians with 15 years
of specialized work experience, a university professor with
cross-cultural adaptation experience, a Portuguese language
teacher, the translators and the back-translators. In a consensus
meeting, and in contact via electronic media with the author of
the original instrument, the committee produced the pre-final
version of the instrument in Portuguese (VPF).

The methodology used™ to assess content validity consisted
in evaluating each of the 10 sections of the instrument (“What
is dementia?”’; “What options do I have?”; “What happens
whether I should decide on a feeding tube?”; “What happens
whether I should decide on oral feeding?”’; “What else do we
need to think about? *“; “What are the advantages of choosing
a feeding tube”; “What are the disadvantages of choosing
a feeding tube”; “What are the advantages of choosing oral
feeding with assistance”; “What are the disadvantages of
choosing oral feeding with assistance” and “Questions to ask
yourself”) by a committee of judges (experts). Thirty-five
judges (experts), selected among the researchers’ contacts
through e-mail communication, presented the pre-final version
of the instrument for evaluation. Speech-language therapists
with expertise in swallowing disorders, geriatric, neurological
or palliative care physicians, and nurses working in palliative
care units or LTCFs were included as judges. The judges had
at least ten years of graduation and a minimum of five years
working in the specific area. After signing an Informed Consent
Form (ICF), they answered two online questionnaires using the
Google Forms instrument, in order to objectively quantify the
variables’ relevance and the technical quality of each section
of the instrument'®. In the first questionnaire, they evaluated
to what extent they considered that the information provided in
each section of the final version was relevant for the caregiver’s
decision-making. This was done using a Likert scale with four
alternatives: (1) not very relevant (2) somewhat relevant (3) very
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relevant (4) extremely relevant. In the second questionnaire,
they were asked to what extent they could agree with statements
presented and elected their options on a 4-point Likert scale:
(1) strongly disagree (2) disagree (3) agree (4) strongly agree.
After answering each question, the judge still had a space to
write, in a transparent way, about the relevance and clarity of
the content and the possible need to include other items. Thus, it
was verified whether the instrument obtained adequate coverage
of the subject domain with the sections presented.

VI) Pre-test: for the pre-test the methodology proposed
by Beaton et al.'” was followed, as recognized by national
recommendations'", Included in this study were thirty caregivers
of elderly people diagnosed with severe dementia after clinical
and laboratory evaluation with a geriatric physician, who worked
at a geriatric outpatient clinic of a Brazilian public service in the
period from February to April 2017, who were aged 18 years
old or over, who could read and write and were caregivers
of elderly people who did not use an artificial feeding route
(nasoenteral tube or gastrostomy tube). All caregivers were
instructed about the purposes of the study, signed an ICF and
completed a demographic survey questionnaire.

The caregivers read each of the 10 sections of the VPF
(“What is dementia?”; “What options do I have?”; “What
happens whether I should decide on a feeding tube?”’; “What
happens whether I should decide on oral feeding?”’; “What
else do we need to think about? *“; “What are the advantages
of choosing a feeding tube”; “What are the disadvantages of
choosing a feeding tube”; “What are the advantages of choosing
oral feeding with assistance”; “What are the disadvantages of
choosing oral feeding with assistance” and “Questions to ask
yourself”) and completed for each section the sentence “What
I just read, I stated that...” on a Likert scale, with five possible
answers: (1) I did not understand anything (2) [ understood very
little (3) I half understood (4) I understood almost everything
(5) I understood everything. It was agreed that a mean score
of 4 or more, equivalent to 80% of understanding of the item
in the population, would be considered adequate!'®'®. At the
end of each section, caregivers also answered an open question
(“In these pages you have just read, is there any word or phrase
that was not clear to you?”) in which they could report some
difficulty in understanding the text before moving on to read the
next section. Meetings were audio recorded and the researcher
noted down all the contributions of the caregivers. These were
analyzed by the adaptation committee which generated the final
version (FV) of the cross-cultural adaptation.

Statistical analysis

In the pre-test, descriptive statistics with mean and standard
deviation were used to evaluate the score of the caregivers’ level
of understanding. The Content Validity Index (CVI) for each
section” and the level of agreement between the judges’ answers
measured by Fleiss’ kappa were used as quantitative measures
to assess content validity. Judges who marked alternatives 1 or
2 as well as 3 or 4 on the Likert scales were considered as being
in agreement. It was admitted that values greater than 0.8 for

kappa statistics and CVI would indicate adequate validity of
the item analyzed by the committee.

Ethical aspects

The study was approved by the Ethics Committee for
Research with Human Beings (in Portuguese, Comité de Etica
em Pesquisa com Seres Humanos (CEPSH)) of the Federal
University of Santa Catarina, under number 1,769,305 (CAAE
59945916.3.0000.0121).

RESULTS

Compared to the original instrument, some adaptations
were produced for developing the VPF in Brazilian Portuguese.

The original instrument is aimed at caregivers of patients
who live in nursing homes, a situation that is very common in
the USA but does not comprise the majority of cases in Brazil,
where the elderly with dementia are most commonly found at
home or at relatives’ homes. Thus, in the sentence “you are
probably the person who will talk to the doctor and the health
team in the nursing home”, the term “nursing home” was removed.

Another change was in the sentence “Owing to problems
of eating and swallowing, the amount of food the person eats
may vary each day”. The sentence “Some days it may seem
that she/he has eaten too little, although it may be enough” was
added at the end. For the committee this change could better
guide caregivers through challenging times when food intake
becomes very low.

The demographic survey of the caregivers at the pre-test
stage is described in Table 1. The mean scores for understanding
the sections at this stage are presented in Table 2.

The caregivers’ responses to the open questions totaled
45 points. They were analyzed by the adaptation committee

Table 1. Demographic characteristics of caregivers participating in
the pre-test

Variables Number of caregivers (%)
Gender
Male 7 (23.3)
Female 23 (76.7)
Education
From 1 to 4 years 2 (6.7)
From 5 to 8 years 4 (13.3)
From 9 to 11 years 6 (20.0)
12 years or more 18 (60.0)
Religion
Catholic 17 (56.6)
Evangelical 5(16.7)
Spiritism 2(6.7)
Others 3(10.0)
No religion 2(6.7)
Not informed 1(3.3
Parentage
Child 18 (60.0)
Spouse 6 (20.0)
Brother/Sister 13.3)
Not related 5(16.7)
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and two modifications based on them were incorporated into
the final version of the instrument. The phrase “the probe can
be removed by pulling it out. It is designed to be removed
this way” was questioned in three sessions. The information
that the probe should be removed by a qualified professional
was added. Another change was in the phrase “however, as
the dementia worsens, the type of assistance they receive may
have to be changed”, which was questioned in two sessions.

Table 2. Mean score regarding the levels of understanding indicated
by caregivers in the pre-test

Section Mean + Standard Deviation
“What is dementia” 4.8 +0.6
“What options do | have” 5.0+0.2
“What happens whether | should 49+0.2
decide on a feeding tube?”
“What happens whether | should 48+04
decide on oral feeding?”
“What else do we need to think 48 +0.5
about?”
“What are the advantages of choosing 49+04
a feeding tube”
“What are the disadvantages of 49+0.2
choosing a feeding tube”
“What are the advantages of choosing 49+0.2
oral feeding with assistance”
“What are the disadvantages of 49+0.2
choosing oral feeding with assistance”
“Questions to ask yourself” 4902

The meaning of this phrase, according to the instrument’s
author, is that dementia is a progressive disease and oral feeding
methods may not work after a few months, when the patient
may require further assistance. Based on this information, the
adaptation committee has decided to rewrite the sentence as
follows: “however, as dementia worsens, the type of assistance
they receive may have to be adapted to meet patients with
increasing difficulties”.

The committee of judges for assessing content validity
was composed of 35 experts, residents of nine cities in five
Brazilian states, as follows: Amazonas; Goias; Parana; Santa
Catarina; and Rio Grande do Sul. There were 14 geriatric
physicians (40.0%), seven speech-language therapists
(20.0%), six nurses (17.1%), six neurologists (17.1%) and
two (5.7%) palliative care specialists. All specialists had
more than ten years of graduation in their areas of expertise
and more than five years of performance in their specialties,
dealing with people with dementia and dysphagia. Seventeen
of the experts had obtained their maximum education at
specialization level (48.6%), nine at master’s level (25.7%)
and nine at doctoral level (25.7%). Results of the content
validation by the judges are presented in Table 3. All items
of the instrument obtained results higher than 0.8 for CVI
and kappa. The judges’ evaluations on the characteristics
of the instrument are presented in Table 4, and these also
pointed out to satisfactory results. The FV of the decision
support entitled “Making Choices: food options for patients
with dementia” is presented in Annex 1.

Table 3. Judges’ assessment on the relevance of the content regarding the sections of the adapted decision support

Judgment

Section Not relevant n (%) Relevant n (%) cvl Kappa
“What is dementia” 0(0.) 35 (100.) 1.0 1.0
“What options do | have” 2 (5.7) 33 (94.3) 0.94 0.89
“What happens whether | should decide on a feeding tube?” 2 (5.7) 33 (94.3) 0.94 0.89
“What happens whether | should decide on oral feeding?” 3(8.6) 32 (91.4) 0.91 0.84
“What else do we need to think about?” 2(5.7) 33 (94.3) 0.94 0.89
“What are the advantages of choosing a feeding tube” 0(0.) 35 (100.) 1.0 1.0
“What are the disadvantages of choosing a feeding tube” 1(2.9 34 (97.1) 0.97 0.94
“What are the advantages of choosing oral feeding with 1.9 34 (97.1) 0.97 0.94
assistance”
“What are the disadvantages of choosing oral feeding with 0(0.) 35 (100.) 1.0 1.0
assistance”
“Questions to ask yourself” 1(2.9) 34 (97.1) 0.97 0.94
Table 4. Judges’ assessment of general aspects of adapted decision support
. Judgment
Questions Disagree n (%) _ Agree n (%) CvI Kappa
Decision support is well organized 12.9) 34(97.1) 0.97 0.94
Information about the two choices. including their risks and benefits. has 2(5.7) 33(94.3) 0.94 0.89
been shown in a reasonable way
The language used is easy to understand 0 (0.0 35 (100.0) 1.00 1.00
The information presented is in accordance with the scientific evidence 0 (0.0 35 (100.0) 1.00 1.00
currently available
The photos and pictures regarding the decision support make it easier to 0 (0.0 35 (100.0) 1.00 1.00
comprehend
The amount of information provided is sufficient 1(2.9) 34(97.1) 0.97 0.94
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DISCUSSION

This study performed a cross-cultural adaptation regarding
the decision support “Making Choices: Feeding Options for
Patients with Dementia”('?. Obtaining semantic and idiomatic
equivalences by means of simple translation is certainly not
sufficient for the success of the adaptation of decision aids.
There are important differences in end-of-life decisions in the
USA and Brazil®, Thus, as in other studies dealing with cross-
cultural adaptation of health measurement instruments®"-??, one
of the tasks of the adaptation committee focused on making
changes to ensure cultural equivalence of the instrument when
applied to the Brazilian population (for instance, the fact that
the adapted decision support could be used by persons caring
for dementia patients in their own homes). In Brazil, unlike the
USA, only a small portion of the elderly population resides and
dies in LTCF®2%,

It is important to highlight, however, that there is still no
established methodology for cross-cultural adaptation and
validation of decision support instruments. There is extensive
literature on cross-cultural adaptation and validation of health
measurement instruments (questionnaires for research or clinical
application)®, but not all concepts of this methodology apply to
decision aids. In decision support, unlike the questionnaire, there
are no scores or points generated by the response of individuals.
There is no variable to measure, as decision supports are not
measurement instruments. Therefore, the concept of “validity”
is not applicable to them in the same way as to questionnaires.
“Validity”, by definition, refers to the ability of the instrument
to measure what it is actually intended to measure - and the
measuring ability is not something undertaken by decision aids.

A review of the most commonly used methodologies for
adaptation and validation of decision instruments was published®®
recently, and we chose to perform the entire cross-cultural
adaptation process based on it. This process included a pre-
test stage with the target population regarding the use of the
instrument (comprising the assessment of the original instrument,
its translation and adaptation to another cultural context, and
the verification of the version’s acceptability and usability by
the target population). Also included was an assessment of its
content validity by a multiprofessional committee of experts,
to ensure that our decision support is well characterized as
a way of communicating specialized information to the lay
public. Content validation by experts in the field is certainly
applicable®) to this type of instrument. Other adaptations of
decision aids have followed a methodology similar to ours, and
the content of the assessment by expert judges is considered
essential for the instrument, as its general purpose will be to
inform the public®’?®.

In Brazil, the effective practice of SDM in healthcare is
incipient®. To our knowledge, there is no cross-cultural adaptation
study of a decision support in Brazilian Portuguese. The term
“shared decision” is present in the international literature since
the early 1980’s, but there is little presence of the subject in
Brazilian scientific literature. This important strategy is not
significantly included in the daily routine of Brazilian health
professionals and those from other developing countries®?.

We suppose that the barriers to SDM may be identified as
our lack of maturity in matters of education and democracy.
Our study tried to minimize this shortcoming, in an area where
SDM is likely to be critical: end-of-life decisions, specifically
the potential choice of feeding route in patients with dementia
affected by OD. With respect to that, this paper presents the
concept of “decision support tools” including procedures for
their adaptation and evaluation of content validity for use in
our population, to generate a specific instrument for use in the
Brazilian population regarding the choice of feeding route in
patients with advanced dementia and dysphagia. An in-depth
evaluation of the properties of this instrument may be carried
out in further studies and with larger samples, to assess its effect
on the decision-making process of Brazilian caregivers in real
practice settings.

CONCLUSION

The decision support instrument “Making Choices: Feeding
Options for Patients with Dementia” was adapted to be used by
the Portuguese-speaking population in Brazil, generating the
instrument entitled “Fazendo escolhas: op¢oes de alimentacdo
para pacientes com deméncia”, which 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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Annex 1. Making Choices: Feeding options for patients with dementia

TR T
FAZENDO ESCOLHAS Bem-vindo
- o TR "y

Este apoio de decisdo vai falar para vocé sobre

opgdes de alimentagdo para pessoas com deméncia.

Este apoio de decisfic é para vocé se:

« Vocé ajuda uma pessoa com problemas de memdria a tomar
decisfes sobre cuidados de salde,

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

Opt;ﬁes de alimenagéo Vocé pode utilizar este apoio de decisSo para ajudar a
. B conversar com os profissionais de saide que cuidam da
para pacientes com deméncia pessoa com deminola.

Uma pessoa com problemas de memoéria
necessita de alguém que fale por ela Neste apoio de decisdo vocé vai aprender
sobre:

Vocé pode ser solicitadoa awxliar na lomada de decisdes sevocé
- E 0 membro da familia mais envolvido nas decisBessobre o cuidado, - Deméncia e problemas com alimentagéo e a capacidade de
engolir

-E alguém gue a pessoa escolheu para tomar decisdes caso ela seja i
incapaz, ou - Escolhas que vocé pode conversar com o médico ou outro
profissional de satde
- E oresponsavel legal - alguém
determinade porum julz

para ser guemtoma

decisdes pela pessoa.

- Vantagens e desvantagens de cada escolha

- Como tomar decisSes de salde por outra pessca

O que é deméncia?

Deméncia @ uma doenca do cérebro que causa perda de memdria e
dificuldades com outros aspectos do pensamenio, da fala e da
capacidade de cuidar de si mesmo,

Pessoas com deméncia tém uma doenga progressiva, e elas
normalmente pioram com o passar do tempo.

Quande a deméncia torna-se

mais grave, normalmente vérios anos
apos o inicio dos sintomas, a maioria
das pessoas desenvolve problemas
coma alimentagdc e

coma capacidade de angolir.

Uma pessoa com deméncia pode:

Tar dificuldade para engolir alguns tipos de comida

- Podem ficar agitados durante as refeigbes e cuspir a comida ou
afasté-la para longe de i

- Elas podem ndio sentir fome e por isso nlo querer comer

Algumas pessoas com deméncia simplesmente se esquecem de
comer ou tem difculdade de lembrar como 4 realiza esta tarefa
simples
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Qluando precisamos conversar sobre as opgoes de
alimentac&o?

Vocé pode comegar a conversar sobre isto se os problemas com

alimentagdo estdc causando:

- AspiracBo: em pessoas com dificuldade para engolir, a comida ou bebida
podem acidentalments ir para o8 pulmdes. [sto é chamado “aspiracio” 8 pode
causar pneumonia. Pessoas com deméncia grave tém problemas para
controlar os misculos responsavers pelo ato de engolir - isto faz a aspiragdo
acontecer commais frequéncia.

* Wocé também pode conversar por causa de perda de peso.

«Vecd pode conversar sobre isto se tiver preocupacio que a pessoa com
deméncia possa estar com fome ou sede,
Nunca podemos sabercomcereza se
a passoacom deménciagrave
sente fome ou sede. As pessoas
com outras doengas graves
dizem gue reramente sentem fome cu 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 © alimento, alterar a
consisténcia dos alimentos para faciltar a slimentagio, oferecer
comida ou bebida com mais calorias @ estimular a pessoaa 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 niusea ou diarreia
« 5 decada 100 pessoas apresentam uma infecgdoleve
« & decada 100 pesscas apresentam um pequeno sangramento

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

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

Quais sao as opgoes de tratamento?

No case da pessoa que vocé cuida ter deméncia e dificuldades para
comer cu engoli, vocé pode conversar com o medico ou outras
pessoasda equipe de salde sobre as seguintes escolhas:

+ Alimentar através de uma sonda de alimentago

- Maneiras de ajudar a continuar comendo pelaboca

O 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 alimentagéo? —
Como a sonda é colocada?

+ Pnmeiro, a pessoa recebe um medicamento para poder relaxar. Em
seguida, o médico utiliza um raio-x ou uma camera de video em um
aparelho de endoscopia, paraver 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 @ no estdmago
logo abaixo

- Em seguida, a sonda é colocada nesta abertura

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

Comeo funciona a sonda para alimentagao?

Um cuidador ou um familiar treinado coloca o alimento liquido através da

sonda no estdmagoda pessoa,

Este alimento liquide fomece 4 pessoa uma dieta equilibrada. Na maioria
das vezes a alimentagdo pela sonda € realizada nos horarios das refeigdes
habituais e dura ao redor de 1 hora. Algumas pessoas recebem este
alimento lentamente durante ¢ dia inteiro, mas a guantidede lotal de

nutrientes é a mesma

Medicamentos e agua tambem podem serdados pela sonda

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

2

sonda
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E quanto aos cuidados com a sonda?

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

Um cuidador treinado também limpard ac redor da sonda pele mencs
uma vez ao dia e avaliara a peleno local.

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

R e R P R Sl B v i
A sonda para alimentagédo pode ser retirada?

Sim, se voc decidir mais tarde que a sonda para alimentagdo ndo é

uma boa opglo, a pessca pode tersua sonda retirada

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

« Alimentagdo pela sonda pode serinterrompida se a pessoavoltar a
comer pela boca novamenta

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

Com a sonda para almentagdo, sera menos provavel que a pessoa
possa “aspirar”, ou sefa, ter comida ou liguido indo para seus
pulmdes?

NBo. Estudos de pacientes com sonda para alimentagdo mostram que
eles ainda “aspiram”, ou tem pneumonia devido & comida ou liquido
qgue entram nos seus puimdes

E se eu escolher auxiliar para
alimentar pela boca?

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

A pessoa deve ficar na cama o tempo todo?

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

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

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

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

As pessoas com demdéncia tipicamente pioram com ¢ passar do tempo
@ tem outras doangas — 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 lipo ou a consisténcia da comida podem ser alterados para tomna-la
mais fécil de engolir

Comidas ou bebidas com mais calorias
podem seradicionadas & dieta

Medicamentos também podem
ser usados para aumentar o apetite




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?

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

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.
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Pense em como vocé esta se sentindo

Pode ser dificil para vocé ver alguém tlo proximo muite doente 8 deve
ser dificil ver que esta pessoa estd comendapouto.

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

Quais sao as vantagens de escolher
uma sonda para alimentacao

- A pessoa racebe 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.

e e ey
Quais séo as vantagens de escolher
alimentar pela boca com auxilio?

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

» Ajudar alguém a comer é uma maneira de demonstrar cannho
para o pesscacom deméncia,

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

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

Nio. Vocé & quemtoma decisdes pela passoa e uma sonda para
alimentagdo ndo pode ser colocada sem seu consentimento.

R e e
Pense sobre os valores da pessoa

+ Algumas pessoas disseram para sua familia se elas preferiam ou ndo
uma sonda para alimentagdo — vocé conhece o desejo desta pessoa?

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

+ Para algumas pessoas, as comidas favoritas podem trazer prazer e
pequenas guantidades das bebidas e comidas preferides, oferecidas
com auxilio, podem trazer muito conforio para alguém gue esta
doente.

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

Quais sdo as desvantagens de escolher uma
sonda para alimentagao

- A pessca com deméncia pode ter complicasBes devido a sonda para
alimentag o, comovazamento ou infecsBo.

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

+ Ter uma sonda para alimentag¢io 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.

R R R R D SR R
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 ela comau muis pouco, ambora possa sero
suficiente.

+ Ajudar para oferecer comida loma muito tempo de cuidadores
ocupados.

Lembre-se:

Q que sua pessca querida desejaria pode ndo sero mesmo que vocé
desejaria para si. Se a pessoa tem um testamento vital ou falou sobre

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

a equipe de salde @ outras pessoas

$& necessitar mais informagdes. ' ﬂb 3
(R
NG
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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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