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RESUMO. A doença de Alzheimer (DA) e outras demências neurodegenerativas têm um curso progressivo com comprometimento da cognição, capacidade 
funcional e comportamento. A maioria dos estudos enfocou a DA. A demência grave está associada ao aumento da idade, maior morbimortalidade e aumento 
dos custos de cuidados. É fundamental reconhecer que a demência grave é o período mais longo de progressão, com o paciente vivendo muitos anos nesta 
fase. É a fase mais heterogênea do processo, com diferentes habilidades e expectativa de vida. Esta diretriz de prática concentra-se na demência grave 
para melhorar o manejo e o cuidado nessa fase da demência. Como um longo período no continuum da demência, as abordagens não farmacológicas 
e farmacológicas devem ser consideradas. Intervenções multidisciplinares (fisioterapia, fonoaudiologia, nutrição, enfermagem, entre outras) são essenciais, 
além de educacionais e de apoio aos cuidadores.

Palavras-chave: Demência; Cuidados Paliativos; Comportamento; Cognição. 

MANAGEMENT IN SEVERE DEMENTIA: RECOMMENDATIONS OF THE SCIENTIFIC DEPARTMENT OF COGNITIVE NEUROLOGY AND AGING OF THE BRAZILIAN 
ACADEMY OF NEUROLOGY 

ABSTRACT. Alzheimer’s disease (AD) and other neurodegenerative dementias have a progressive course with impairment of cognition, functional capacity, 
and behavior. Most studies have focused on AD. Severe dementia is associated with increased age, higher morbidity-mortality, and rising costs of caring. It is 
fundamental to recognize severe dementia is the longest period of progression, with patient living for many years in this stage. It is the most heterogeneous 
phase in the process, with different abilities and life expectancy. This practice guideline is focused on severe dementia to improve management and care 
in this stage of dementia. As a long period in the continuum of dementia, non-pharmacological and pharmacological approaches should be considered. 
Multidisciplinary interventions (physical therapy, speech therapy, nutrition, nursing, and others) are essential, besides educational and support to the caregivers.

Keywords: Dementia; Palliative Care; Behavior; Cognition.

INTRODUÇÃO

A doença de Alzheimer (DA) e outras demências 
neurodegenerativas têm um curso progressivo com 

comprometimento da cognição, capacidade funcional 
e comportamento. A maioria dos estudos enfocou a DA. 
A demência grave está associada ao aumento da idade, 
maior morbimortalidade e aumento dos custos de 
cuidados. Estágios graves podem representar 70 a 80% 
dos gastos totais1,2. As demências degenerativas têm 
piora lenta e progressiva, no estágio grave o paciente 
apresenta maior dependência para todas as atividades 
básicas da vida diária e incapacidade para atividades 
instrumentais de vida diária.

Cerca de um terço a 60% das pessoas com demência 
(PCD) e 90% dos indivíduos residentes em instituições de 
longa permanência estão em estágio moderado a tardio3-5.

A progressão da demência está associada a uma 
dependência progressiva dos cuidadores, com perda 
da capacidade de autocuidado nas atividades básicas da 
vida diária. Normalmente, os pacientes com DA grave apre-
sentam pontuações inferiores a dez no Mini-Exame Mental 
(MEEM) e moderadamente grave com 10 a 155. A demência 
grave pode causar complicações como imobilidade, 
distúrbios de deglutição, desnutrição e fragilidade. 
Essa situação pode aumentar o risco de pneumonia, que foi 
encontrada como uma causa comum de morte em PCD5-9.

É fundamental reconhecer que a demência grave 
é o período mais longo de progressão, com o paciente 
vivendo muitos anos nesta fase. É a fase mais heterogênea 
do processo, com diferentes habilidades e expectativa 
de vida7. Cerca de 17% das PCD com mais de 75 anos 
vivem em um estágio muito grave de demência8.

Esta diretriz de prática concentra-se na demência 
grave para melhorar o manejo e o cuidado nessa fase 
da demência. Como um longo período no continuum 
da demência, as abordagens não farmacológicas e 
farmacológicas devem ser consideradas. Intervenções 
multidisciplinares (fisioterapia, fonoaudiologia, 
nutrição, enfermagem, entre outras) são essenciais, 
além de educacionais e de apoio aos cuidadores. Pode ser 
usado por profissionais de centros de atenção primária, 
secundária e terciária.

ESTADIAMENTO DA DEMÊNCIA GRAVE
Existem muitas situações e estágios diferentes de 
demência grave. Um paciente acamado com disfagia 
é diferente de um paciente dependente e deambulador, 
mas comunicativo e sem disfagia. O Clinical Dementia 
Rating (CDR) permite classificar a gravidade da DA 
e outras demências em uma escala de cinco pontos 
de 0 (normal) a 3 (estágio grave)10. A pontuação 
final é obtida após entrevistas com PWD e com 
o informante. Os domínios avaliados são memória, 
orientação, julgamento e solução de problemas, assuntos 
comunitários, casa e hobbies, autocuidado. O estudo 
de validade em português foi feito por Chaves et al.11.

O Estudo Cooperativo da Doença de Alzheimer 
de atividades de vida diária (ADCS-ADL sev) é uma 
boa medida de AVD que se correlaciona fortemente 
com a cognição e a gravidade da demência na DA 
moderada a grave. Os escores variam de 0 a 54 pontos, 
divididos em 19 itens12.
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Uma escala simples que permite graduar a gravidade e 
a progressão da deficiência durante o acompanhamento 
é a Escala de Deterioração Global (GDS)13. Essa escala 
possui sete estágios globais, da normalidade ao compro-
metimento grave; estágio 6 representa grave e estágio 7 
representa demência muito grave13.

O Estágio de Avaliação Funcional (FAST) avalia 
o declínio do normal (estágio 1) para o estágio grave 

(estágio 7); o último é subdividido em sete situações 
(A a G) (Quadro 1)14.

Na demência avançada, observamos prejuízo nas ativi-
dades diárias básicas; A escala de Katz é uma escala muito 
utilizada para medir o desempenho nas seguintes atividades: 
tomar banho, vestir-se, ir ao banheiro, transferir-se, 
continência e alimentação; caracterizando demência grave. 
Na Tabela 1, todos os instrumentos estão resumidos.

Quadro 1.  Estágio de Avaliação Funcional (FAST).

Estágio (FAST) Características

1 Sem dificuldades objetivas ou subjetivas

2 Queixa subjetiva para onde se encontram objetos. Dificuldade subjetivas no trabalho. 

3 Dificuldades no trabalho observadas por colegas. Dificuldades para ir a locais menos conhecidos. Diminuição na capacidade de organização. 

4 Dificuldades em tarefas complexas. E.g. cuidar das finanças, planejar um jantar ou preparar uma refeição mais elaborada, fazer compras.

5 Requer auxílio na escolha do traje adequado.

6a Requer auxílio para vestir-se

6b Requer auxílio para tomar banho adequadamente.

6c Requer auxílio com as atividades mecânicas da toalete (e.g. puxar a descarga, enxugar-se).

6d Incontinência urinária

6e Incontinência fecal

7a Fala restrita a cerca de meia dúzia de palavras inteligíveis ou menos por dia ou durante uma entrevista. 

7b Habilidade de fala restrita à aproximadamente a uma única palavra inteligível num dia ou no curso de uma entrevista. 

7c Perda da capacidade de andar sem assistência

7d Perda da capacidade de sentar-se sem auxílio.

7e Perda da capacidade de sorrir.

7f Perda da capacidade de manter independentemente a cabeça ereta.

Tabela 1. Instruments for the evaluation of severe dementia.

Teste Medida Escore Respondido por Comentário 

SMMSE Cognição global 0-30 pontos Paciente Bom para medida de cognição

CDR

Estado global
Domínios: memória, orientação, 
julgamento e resolução de problemas, 
afazeres comunitários, de casa 
e hobbies, cuidados pessoais

0 sem demência
0.5 questionável
1 leve
2 moderada
3 grave

Cuidador 
e paciente

Bom para acompanhamento

SIB Cognição global
0-100 pontos 
(<63 comprometimento grave )

Paciente
Permite a avaliação 
de pacientes graves

ADCS-ADL
Atividades de vida diária (AVD)
19 AVDs em demência moderada a grave

0-54 pontos Cuidador 
Permite a avaliação de pacientes 
graves a muito graves

FAST Funcionalidade 1-7
Profissional 
de saúde

Estágios 6-7: divididos pela 
progressão de incapacidade
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AVALIAÇÃO COGNITIVA
A avaliação cognitiva na demência avançada é relevante 
para medir o manejo e intervenções farmacológicas 
e não farmacológicas. O instrumento mais utilizado 
na avaliação cognitiva breve na demência é o MEEM. 
Já para o estágio moderado-tardio, pudemos observar 
um efeito chão, com poucas modificações ao longo do 
tempo abaixo de 10 pontos. Neste ponto, devemos 
considerar outros testes. O GDS descrito acima 
poderia ser um instrumento de avaliação cognitiva, 
mas uma avaliação mais detalhada e objetiva pode-
ria ser feita com MMSE-grave (SMMSE) ou Severe 
Impairment Battery (SIB)15,16.

O SIB, composto por 40 questões, avalia nove áreas 
da cognição: interação social, memória, orientação, 
linguagem, atenção, práxis, habilidade visuoespacial, 
construção e orientação para nomear. As pontuações 
variam de 0 a 10015.

O SMMSE é um teste breve que requer treinamento 
mínimo e nenhum material especial, embora com 
influência dos níveis de escolaridade. As pontuações 
variam de 0 a 30; os itens são divididos em conhecimento 
autobiográfico, função executiva, linguagem, fluência 
verbal e ortografia16,17 (Tabela 1).

Se houver apenas um médico monitorando o estado 
cognitivo, ele pode fazer as mesmas perguntas para 
observar a progressão da deterioração, como idade, data 
de nascimento, nome dos filhos ou cônjuge, preferência 
alimentar ou time de futebol.

TRATAMENTO DOS SINTOMAS COMPORTAMENTAIS 
E PSICOLÓGICOS DA DEMÊNCIA
Os sintomas comportamentais e psicológicos da demência 
(BPSD) compreendem manifestações neuropsiquiátricas 
além das cognitivas, atingindo entre 60 e 90% as pessoas 
com demências18. BPSD incluem um amplo espectro de 
condições: apatia, depressão, ansiedade, distúrbios do 
sono, psicose, agitação, agressão, perambulação e manifes-
tações motoras, desinibição e muitos outros. Geralmente, 
a prevalência de BPSD aumenta com a gravidade da 
doença, embora os estudos epidemiológicos neste tópico 
incluam principalmente tamanhos de amostra pequenos, 
especialmente entre aqueles com DA18,19. Além disso, 
as formas graves de BPSD como delírios, alucinações, 
agitação, agressão e condições motoras aberrantes são 
mais comuns na demência moderada a grave20. Vários des-
fechos adversos foram associados ao BPSD, como prejuízo 
cognitivo e funcional, estresse do cuidador, admissão 
em instituição de longa permanência e mortalidade21-25. 
No entanto, os resultados foram pouco explorados 
em formas graves de demência.

A ocorrência e manutenção de BPSD depende 
de três fatores, a saber: do paciente (por exemplo, 
fome, dor, condições médicas agudas), do cuidador 
(por exemplo, estresse, falta de educação ou habili-
dades de comunicação) e do ambiente (por exemplo, 
sub/superestimulação, falta de rotina, falta de 
atividades). Consequentemente, é racional e baseado em 
evidências que a primeira etapa do tratamento do BPSD 
inclua medidas não farmacológicas26. Revisão sistemática 
e meta-análise apontam para um tamanho de efeito 
pelo menos equivalente ao das drogas psicotrópicas e 
é mais seguro26. Porém, na prática clínica, as medidas 
não farmacológicas não são totalmente implementadas 
por diversos motivos econômicos e culturais. Este tópico 
específico será mais bem explorado na próxima sessão. 
Na prática clínica, recomenda-se observar os sintomas 
da BPSD em diferentes horários, com diferentes 
cuidadores e em diferentes ambientes. Além disso, o uso 
de instrumentos de medição BPSD, como o Inventário 
Neuropsiquiátrico (incluindo a versão clínica ou NPI-C) 
ou o BEHAVE-AD também são recomendáveis devido a 
múltiplos sintomas simultâneos e às vezes complexos.

Após as medidas não farmacológicas ou concomi-
tantemente com as mesmas, por razões de segurança 
ou gravidade da BPSD, o uso de tratamento farmacoló-
gico é possível e comum. Em geral, as taxas de resposta 
a diferentes classes de medicamentos são heterogêneas 
e de pequeno efeito terapêutico. A evidência geral 
aponta para um pequeno número de drogas psicotrópi-
cas com melhora razoável do BPSD. Recomendamos que 
esses medicamentos sejam prescritos em baixas doses 
e evite, se possível, a polifarmacoterapia. A Tabela 2 
resume nossa recomendação baseada em consenso de 
especialistas para o uso de medicação psicotrópica em 
BPSD associada à DA.

O uso de inibidores da colinesterase e memantina para 
o comprometimento cognitivo tem uma pequena melhora 
nos estágios iniciais e moderados da DA de acordo com uma 
recente revisão sistemática e meta-análise27. Os tamanhos 
dos efeitos são pequenos e os benefícios referidos por fa-
miliares e cuidadores podem equivaler a um efeito placebo. 
Os benefícios dessas drogas para demência grave são 
questionáveis, mas podem existir e, portanto, a decisão 
de mantê-los ou retirá-los deve ser ponderada27. Na DA 
moderada a grave, uma força de evidência de baixa a insu-
ficiente sugeriu que, para aqueles que recebem os inibidores 
da colinesterase, a adição de memantina em comparação 
com o placebo, melhorou inconsistentemente a cogni-
ção e a impressão clínica global. No entanto, a evidência 
é questionável e merece uma exploração mais aprofundada 
em ensaios clínicos. Os inibidores das colinesterases e a 
memantina também contribuem para pequenas melhorias 
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do BPSD, especialmente nos estágios iniciais e moderados da 
DA e envolvendo apatia, ansiedade e sintomas depressivos. 
Essa evidência é resumida em três revisões sistemáticas com 
metanálise28-30. Em geral, o médico assistente pode conside-
rar a prescrição e maximizar os inibidores da colinesterase 
e a memantina para a função cognitiva e BPSD antes de 
considerar outra medicação psicotrópica. No entanto, enfa-
tizamos que as evidências são insuficientes para recomendar 
a favor ou contra essa posição.

Citalopram e risperidona mostraram evidências favorá-
veis para agitação na DA. O citalopram melhorou a agitação 
moderada entre 10-30 mg por dia31. Outros agentes antide-
pressivos, como sertralina e trazodona, mostraram melhora 
na agitação32. No entanto, limitações potenciais devem ser 
enfatizadas, pois menos pacientes com DA grave foram 
incluídos, e ocorreu desempenho cognitivo e intervalo QT 
prolongado com citalopram 30mg31. O S-CitAD em anda-
mento, que avalia o escitalopram para agitação, pode apre-
sentar melhor segurança e perfil cognitivo. A risperidona, 
principalmente em doses baixas (0,5-1 mg), e os inibidores 
seletivos da recaptação da serotonina (ISRS), como classe, 
melhoraram a agitação na demência em uma revisão 
sistemática e meta-análise32-34.

A evidência para o uso de antipsicóticos para BPSD 
é limitada até mesmo para agitação e agressividade. 
Os dados de uma revisão sistemática mostraram 
que o aripiprazol foi o antipsicótico mais seguro 
e eficaz em comparação ao placebo e foi associado à 
melhora nos resultados do NPI, da Escala de Avaliação 
Psiquiátrica Breve (BPRS) e do Inventário de Agitação 
de Cohen-Mansfield (CMAI)35. A quetiapina melhorou 
os resultados no BPRS, e a risperidona foi associada 
à melhora nos resultados no CMAI. As diferenças entre 
os antipsicóticos atípicos não foram significativas para 
eficácia, morte ou eventos adversos cardiovasculares35.

A apatia é um BPSD comum, especialmente na 
demência em estágio inicial. Há meta-análise (amostra 
pequena de 3 estudos) favorecendo o uso de metilfeni-
dato para reduzir esse sintoma na Escala de Avaliação 
de Apatia36. No entanto, a apatia é parte do fenótipo da 
demência mais grave e o declínio cognitivo geral somado 
a outros BPSD incômodos neste estágio resulta em um tra-
tamento farmacológico questionável direcionado à apatia.

O uso de antidepressivos para o tratamento da 
depressão em BPSD não é recomendado com base na 
falta de eficácia na resposta ou redução da sintomatologia 
depressiva de acordo com uma revisão sistemática e 
meta-análise37. Benzodiazepínicos, anticonvulsivantes 
e canabidióis não são recomendados para controle far-
macológico de BPSD devido à sua falta de eficiência ou 
reações adversas, incluindo declínio cognitivo. Finalmente, 
dextrometorfano-quinidina e prazosina apresentaram evi-
dências de melhora da agitação na DA38,39 e a pimavanserina 
mostrou redução da psicose na DA40. No entanto, esses três 
agentes não estão disponíveis no Brasil.

A recomendação geral do tratamento da disfunção cog-
nitiva e BPSD está resumida no Quadro 2. Em conclusão, 
o conjunto das evidências atuais mostram um baixo grau 
de certeza para a prescrição de inibidores da colinesterase 
e memantina na demência grave. O uso de agentes como 
IRSS, risperidona e aripiprazol para agitação, agressividade 
e psicose também mostraram um efeito pequeno ou incerto 
quando se considera a demência grave. Medidas não far-
macológicas envolvendo atividades de vida diária e rotinas 
de cuidados, alimentação adequada, controle da dor, 
musicoterapia, fisioterapia e educação e apoio do cui-
dador parecem ser mais seguras e eficazes41. O uso de 
agentes farmacológicos devem consistir em monoterapia, 
em pequenas doses e por um curto período de tempo para 
controlar o BPSD em questão (Tabela 2).

Quadro 2. Recomendação geral do tratamento não farmacológico e farmacológico da disfunção cognitiva e comportamental e sintomas psicológicos da 

demência (BPSD) na demência de Alzheimer grave.

1. Considere a suspensão dos inibidores da colinesterase e da memantina na demência grave se houver ausência de benefício claro na cognição ou BPSD

2. Educação e apoio aos cuidadores

3. Rotina bem estabelecida de cuidados e atividades diárias

4. Se possível, considere a musicoterapia e qualquer forma de atividade física

5. Investigue as causas das flutuações cognitivas ou BPSD

6. Considere o controle da dor antes de prescrever um agente psicotrópico

7. Se houver agitação ou agressão, considere citalopram, sertralina ou trazodona

8. Se a agitação ou agressão persistir com os antidepressivos, considere antipsicóticos como risperidona, aripiprazol ou quetiapina

9. Sempre reavalie a retirada de psicotrópicos para BPSD após o controle dos sintomas
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Tabela 2. Recomendação consensual sobre o uso de psicotrópicos em sintomas comportamentais e psicológicos da demência (BPDS) específicos 

associados à demência de Alzheimer avançada.

BPSD Variação de dose sugerida* Efeitos colaterais

Agitação ou 
agressividade

Citalopram** 10-20mg/dia, dose única

náuseas, diarreia, dor de cabeça, risco aumentado de quedasSertralina 50-100mg/dia, dose única

Trazodona*** 25-100mg/dia, dose única ou dividida

Risperidona 0,25-1mg/dia, dose única
efeitos colaterais extrapiramidais, ganho de peso, anormalidades metabólicas, 
hiperprolactinemia

Psicose

Risperidona 1-3mg/day, dose única
efeitos colaterais extrapiramidais, ganho de peso, anormalidades metabólicas, 
hiperprolactinemia

Quetiapina 100-200mg/day, dose única ou dividida sonolência, ganho de peso, anormalidades metabólicas

Aripiprazol 10-30mg/day, dose única náuseas, ganho de peso, dor de cabeça, sonolência, acatisia

*As doses são recomendadas com base em ensaios clínicos e experiência pessoal, tendo em consideração as propriedades farmacológicas destes agentes; **Pode considerar o escitalopram 

devido à melhor segurança e perfil cognitivo. Também é mais comumente prescrito no Brasil do que o citalopram; ***Embora tenha menor nível de evidência em comparação a outros agentes, 

esse medicamento apresenta um bom equilíbrio entre segurança e eficácia na prática clínica. A formulação de liberação prolongada é melhor durante o dia para evitar sonolência.

TRATAMENTO NÃO FARMACOLÓGICO

Comunicação não verbal
“Talvez seja a parte mais importante do cuidado. Porque leva 
à reflexão, porque proporciona a manifestação da natureza 
humana, presente em cada um dos profissionais envolvidos 
no cuidado. É a empatia mais profunda e a necessidade de 
demonstrar afeto, carinho e, acima de tudo, respeito pelo 
outro. Pegar nas mãos de alguém que pode ter sua mente 
perdida, em outra dimensão talvez, tocar de leve na pele 
fina de um corpo já debilitado, olhar profundamente em 
seus olhos e deixar que os sentimentos presentes nessa 
troca de olhares conduzam à compreensão do que é preciso 
fazer. É o encontro do humano e da bioética, um senti-
mento de leveza e também de certeza de que a tarefa está 
sendo cumprida com o respeito e a dignidade que todo 
ser humano merece”. Ceres EL Ferretti.

A literatura é muito rica em trabalhos que discutem 
abordagens não farmacológicas para sintomas psicológi-
cos e comportamentais na demência - BPSD, que surgem 
com a evolução de diferentes síndromes demenciais42,43. 

No entanto, infelizmente, ainda faltam estudos que 
discutam as possibilidades e eficácia dessas abordagens 
na demência grave, ou mesmo a dificuldade de concei-
tuar e tratar adequadamente as pessoas com demência 
grave44-46. Alguns comportamentos são mais prevalentes 
na fase inicial, outros na fase intermediária e alguns na 
fase grave. Esta última fase sinaliza uma possível combi-
nação de fatores intrínsecos ao paciente (comorbidades), 
ao cuidador (estresse) e extrínsecos (ambientais), e que 
requer avaliação e conduta multi e interdisciplinar para 
tomar a melhor decisão, caso a caso47.

O reconhecimento das necessidades e acompanha-
mento dos pacientes com demência grave que tiveram 
alta do serviço de atenção secundária, teoricamente, 
pode ser feito nas unidades básicas de saúde pelo 
médico de família e por equipe multiprofissional, 
previamente treinada por especialistas. Porém, ainda 
existem dificuldades entre os profissionais que atuam 
neste setor, relacionadas aos conhecimentos que levam 
ao diagnóstico, ao tratamento farmacológico e não 
farmacológico, principalmente nas fases leve e grave48.

Devido aos problemas nos setores de saúde, 
econômico e social no Brasil e à necessidade de 
apoio biopsicossocial, notadamente, neste momento 
de grave crise de sanitária49, centros de referência 
e assistencial têm criado projetos que visam minimizar 
o impacto social direto, e custos indiretos de cuidado-
res de PCD50,51. Esses projetos estão em consonância 
com a maioria das diretrizes de reuniões de consenso 
internacionais de associações52-57, universidades58,59 
e comitês científicos57,60.

Todos os consensos de especialistas discutem a 
necessidade de programas psicoeducacionais e sugerem 
recomendações que contribuam para a educação dos 
cuidadores sobre modelos sistematizados e adequados 
para os diversos transtornos comportamentais, a grande 
lacuna, entretanto, ainda é a abordagem da fase grave. 
Conhecer as causas das SCPD presentes nesta fase 
é o objetivo, e resolvê-las, ou melhor, preveni-las61. 

O ponto de partida é a compreensão das possíveis 
barreiras sociais e mais individualmente familiares 
à construção e prática desses modelos, aqueles que visam 
reduzir esses comportamentos e, consequentemente, 
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o conforto e a qualidade de vida dos pacientes com 
demências graves e seus cuidadores62.

Modelos de Avaliação
No Brasil, o modelo de enfermagem no cuidado à demência 
inclui todas as fases da evolução da doença63. O protocolo 
tem se mostrado útil em seu objetivo principal, que é ava-
liar o paciente e seu cuidador. Composto por duas fases, 
paciente e cuidador, se concentra em modelos de atenção 
centrados no paciente, em combinação com o modelo de 
atenção centrado no cuidador64.

Revisão de Kales (2015)58, apresenta um interessante 
modelo conceitual de fatores que precisam ser avaliados 
e que levam à reflexão sobre a união de disciplinas que 
combinam diferentes áreas do conhecimento como 
neurologia, geriatria, psiquiatria e gerontologia em 
uma visão multidisciplinar (Figura 1). A mesma revisão 
apresenta o projeto “DICE - Descrever, Investigar, 
Criar e Avaliar” proposto pela Universidade de Michigan 
em parceria com o Centro de Pesquisa da Doença de 
Alzheimer da Universidade John Hopkins e o Centro 

para Cuidados Inovadores no Envelhecimento com 
diretrizes para alcançar a identificação de necessidades 
para a prática do cuidado58.

Como mencionado acima, não há consenso sobre 
a definição de demência grave, às vezes confundida com 
demência moderada, porém, há consenso em estudos 
sobre as possíveis causas que dão origem a comporta-
mentos comuns, como agitação, apatia, alucinações, 
delírios, choro “desmotivado”, medo, ansiedade, corpo 
contraído, resistência ao cuidado, entre outros58,62.

Vários estudos relatam que a maioria dos fatores 
responsáveis pela presença de SPCD na demência grave 
tem origem nas comorbidades do paciente, falta de 
conhecimento e estresse dos cuidadores e do ambiente. 
A incapacidade de se comunicar verbalmente pode levar 
aos comportamentos da mesma forma que o rápido 
reconhecimento de qualquer mudança no padrão de 
comportamento usual do paciente pode impedir que 
o SPCD progrida, e interfira em sua qualidade de vida 
e de seu cuidador (Tabela 3)58,65.

Neurodegeneração associada à demência

– Mudança na capacidade de interagir com 
outras pessoas e com o meio ambiente;

– Prejuizo dos neurocircuitos cerebrais 

Fatores relacionados ao paciente

– Personalidades pré-mórbida/doenças 
psiquiátricas

– Problemas médicos agudos 
(ITU, pneumonia, desidratação, prisão de ventre)

– Necessidades não atendidas 
(dor, problemas de sono, medo ...)

Maior vulnerabilidade a estressores

Fator relacionados ao cuidador

– Estresse, sobrecarga, depressão
– Falta de educação sobre demência;
– Comunicação;
– Incompatibilidade de expectativas 
e gravidade da demência

Sintomas psicológicos e 
comportamentais de demência (BPSD)

Fatores relacionados ao meio ambiente

– Superestimulação ou subestimulação
– Falta de atividade e estrutura
– Falta de estabelecimento de rotinas 

Figura 1. Descrição do modelo DICE, modelo conceitual de diferentes interações que resultam em BPSD. Adaptado de Kales (2015)58.

Tabela 3. Recomendações de reconhecimento e tratamento para sintomas psicológicos e comportamentais na demência severa. 

Adaptado de Kales (2015)58.

No paciente No cuidador No ambiente Recomendações

Dor

Falta de conhecimento
Educação em saúde
Falta de educação em 
demência

Mau 
posicionamento
Barulho excessivo
Movimentos 
bruscos

Treinamento do cuidador
Educação em saúde
Identificação e eliminação de fatores causais no paciente e no ambiente
Promoção de conforto físico
Informações ao médico responsável e membros da equipe de saúde
Eliminação de barulho excessivo
Mobilização gentil do paciente

Continua...
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No paciente No cuidador No ambiente Recomendações

Infecção do Trato 
Urinário - ITU

Falta de conhecimento
Estresse

Higine 
inadequada

Treinamento do cuidador
Educação em saúde
Otimização da hidratação fracionada (1,5-2L / dia) ou a critério médico
Dupla incontinência
Medidas de hygiene do corpo e do ambiente

Infecção respiratória Falta de conhecimento
Ambiente escuro, 
fechado ou sujo
Temperatura fria

Treinamento do cuidador
Medidas preventivas
Exercícios passivos

Constipação Falta de conhecimento

Higiene e 
segurança 
adequadas 
no banheiro, 
privacidade

Treinamento para medidas de higiene e educação em saúde ao cuidador;
Abordagem médica e nutricional
Hidratação fracionada

Recusa ao cuidado
Comunicação e condutas 
inadequadas

Adaptação e 
cuidados com 
o ambiente

Treinamento do cuidador e educação em saúde
O cuidador precisa ter cuidado com todos os estímulos e abordagens 
feitas ao paciente

Distúrbios do sono

Falta de reconhecimento em 
relação à dor, fome, frio, calor, 
mobilização no leito
Problemas de sono anteriores

Observação
Mudança no 
padrão de 
comportamento 
do paciente

Treinamento e educação em saúde
Adequação de estímulos ambientais sonoros
Avaliação médica

*Todos os cuidadores devem ser treinados em todas as atividades propostas pela equipe de saúde, para consentimento e compreensão da importância de cada intervenção proposta. 

Elaborado por Ferretti (2021).

Table 3. Continuação.

Comorbidades em pacientes com demência avançada
De modo geral, idosos e, particularmente aqueles porta-
dores de demência, são excluídos dos ensaios clínicos de 
intervenção farmacológica e literatura médica é escassa 
em dados de qualidade em relação às fases avançadas 
das demências, uma vez que o foco das diretrizes 
e estudos randomizados, controlados e de interven-
ção são voltados para fases pré-mórbidas, muito leve 
e leve das demências66,67.

Apesar de já ter sido aventada, no passado, a possibi-
lidade de os pacientes com DA serem mais saudáveis68, 
as evidências atuais apontam o contrário: a prevalência 
significativamente maior do número de comorbidades 
e de medicamentos em uso dentre os PCD69-73.

Doenças clínicas impactam a qualidade de vida, 
por exemplo, com piora na mobilidade, e a sobrevida 
dos pacientes independentemente da demência, 
tanto em indivíduos institucionalizados como os que 
permanecem na comunidade, elevam o número de 
buscas a salas de emergência, internações hospitalares 
e os gastos em saúde69,70.

Idosos com demência têm três vezes mais chance 
de apresentarem quatro ou mais doenças crônicas 
concomitantes e os gastos anuais por paciente com 
demência chegam a ser 3,3 vezes maiores do que em 

idosos sem essa enfermidade e estas comorbidades 
impactam a sobrevida ao longo dos anos74,75 (Tabela 4).

Tabela 4. Condições associadas à maior mortalidade entre os sujeitos.

Número de diagnósticos

Sexo masculino

Idade

Infecções pulmonares

Parkinsonismo

Acidente Vascular Encefálico prévio

Fibrilação Atrial

Malignidade

Quanto à gravidade da demência, os resultaram 
apontaram para uma taxa de sobrevida em 2 anos signifi-
cativamente menor entre os pacientes mais dependentes, 
independente do número de comorbidades. Existe 
correlação positiva entre número de comorbidades 
e gravidade da demência de modo independente, 
mas não o impacto da interação entre ambas; as fases 
mais avançadas concorrem com maior gasto em saúde73.
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Schubert et al. ressaltam a possibilidade que a menor 
busca em diagnosticar e tratar comorbidades em PCD 
em nível ambulatorial possa ser uma das condições 
responsáveis por seu agravamento com necessidade 
de procura por unidades avançadas de atendimento, 
o que poderia ser evitado se um olhar menos niilista 
fosse aplicado72,76,77 (Quadro 3).

Quadro 3. Condições crônicas mais frequentemente associadas 

em pacientes com demência.

•	 Insuficiência cardíaca

•	 Hipertensão arterial

•	 Diabetes mellitus

•	 Neoplasias

•	 Insuficiência renal

•	 Doenças arteriais cerebral e coronariana 

•	 Fibrilação atrial

•	 Doenças pulmonares 

Demência nas comorbidades
Como referido anteriormente, a presença de demência 
impacta diretamente a sobrevida dos indivíduos de 
forma independente da presença de comorbidades75. 

A demência diminui a sobrevida após infarto agudo 
do miocárdio, com maior  descompensação renal, 
maior índice de edema agudo de pulmão, revelando 
a demora em serem levados ao hospital, e tinham menor 
prescrição de antiagregantes plaquetários e betablo-
quedores na alta hospitalar77. A presença de demência 
também predisse maior mortalidade de pacientes com 
insuficiência cardíaca78.

A coexistência frequente entre Demência Avançada 
e síndrome da Fragilidade poderia ser um dos caminhos 
a explicar, ao menos parcialmente, o pior prognóstico das 
comorbidades entre os PCD79. Como é de conhecimento, 
apesar de a definição da Fragilidade ainda ser tema de 
debate na literatura médica atual, os indivíduos frágeis, 
sobretudo idosos, apresentam menor reserva funcional 
dos órgãos e sistemas fisiológicos e menor capacidade 
de fazer frente a desafios e sobrecarga orgânicos, tendo 
maior dificuldade em manter a homeostase quando 
diante de doenças agudas, intervenções de qualquer 
sorte, diagnósticas ou terapêuticas80.

O manejo das comorbidades em demência, por outro 
lado, encontra diversas dificuldades independente do 
exposto até aqui: a começar por fazer diagnóstico nesses 
indivíduos que, pelo progressivo prejuízo de linguagem, 
memória e crítica. A eficiência no reporte de seus sintomas 

e queixas é menor; menos valorizadas ou comentadas 
e dependentes de um terceiro nem sempre atento ou com 
acurácia (o cuidador). Também a adesão às orientações 
medicamentosas e não-farmacológicas é errática e variável, 
por pacientes e cuidadores69,81. Além disso, uma vez não 
diagnosticados e abordados com um plano de cuidados 
adequado em nível ambulatorial, tais enfermidades se 
complicam e os pacientes terminam por serem levados às 
salas de emergência, enfermarias e Unidades de Terapia 
Intensiva, muitas vezes com tratamentos desproporcionais 
ao seu estado avançado de doença69,81.

Dessa maneira, muitas vezes, apesar de apresentarem 
número alto de comorbidades, os dementados têm 
menor probabilidade de terem seus problemas de saú-
de diagnosticados e tratados, incluindo aqueles que 
possam ter impacto direto na sua funcionalidade como 
as alterações sensoriais auditivas e visuais71. Muitas 
vezes, pela simples menção ao diagnóstico de Demência, 
principalmente se avançada, ainda que moderadamente, 
tais indivíduos são privados de tratamentos propor-
cionais benéficos (Schubert et al) por discriminação 
baseada no diagnóstico, podendo, esses pacientes, 
não ter expectativa de sobrevida para obter o benefício 
de determinado procedimento, mas viver o suficiente 
para experimentar suas complicações, que impõem, 
por vezes, sofrimento que poderia ter sido evitado72,82.

A redução na expectativa de sobrevida deve limitar 
a realização de tratamentos que não possam promo-
ver melhoria sintomática ou na qualidade de vida dos 
pacientes e, tratamentos preventivos primários devem 
ser repensados à luz do prognóstico, buscando evitar 
o uso desnecessário de medicamentos e a polifarmácia; 
o controle de doenças como Hipertensão Arterial 
e Diabetes Mellitus, dislipidemia e demais medidas 
de prevenção secundária devem respeitar as diretrizes 
atuais, que indicam metas menos rígidas para os muito 
idosos e aqueles com menor expectativa de sobrevida83.

Comorbidades da demência
As fases mais avançadas das demências, especialmente 
as fases terminais, concorrem com o aumento de condições 
mórbidas como infecções pulmonares por aspiração 
brônquica ou outras, imobilismo, disfagia, infecções 
do trato urinário e pele, lesões por pressão, quedas, 
desnutrição e problemas odontológicos variados84.

Manter a dignidade da pessoa humana, independente 
de seu estado cognitivo, tratar e prevenir complicações 
reversíveis levando em consideração valores individuais 
e familiares e estabelecer, o mais precocemente possível, 
um plano de cuidados condizentes com estes e com 
os melhores conhecimentos técnico-científicos, 
são os pilares do tratamento de indivíduos portadores de 
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qualquer diagnóstico, incluindo a demência, quaisquer 
que sejam a etiologia, a condição socioeconômica ou 
a fase em que se encontra o indivíduo enfermo81,82,84,85.

Câncer e demência
Ambos têm a prevalência aumentada com a idade 
e levam a necessidades de cuidado em saúde bastante 
complexas e a piores resultados do que aqueles sem 
essas comorbidades86. As estimativas de prevalência 
da associação entre as duas enfermidades variam 
na literatura, estima-se que 7.5% dos indivíduos acima 
dos 75 anos vivendo com ambos os diagnósticos86,87. 

Pessoas vivendo com esse duplo diagnóstico têm menor 
probabilidade de receber rastreamento, estadiamento, 
tratamento curativo e adequado manejo de dor do que 
os pacientes com câncer sem demência86,87. Além disso, 
têm diagnósticos tardios, menor taxa de sobrevida após 
o diagnóstico, apresentando maior número de comor-
bidades dos que os que vivem com câncer ou demência 
de forma isolada87.

Demência é pouco identificada nos serviços oncológicos, 
frequentemente seus portadores recebem limitadas 
opções terapêuticas; as equipes de oncologia sentem-se 
inseguras quanto ao manejo desses pacientes uma vez 
que a demência carrega consigo maior complexidade 
na tomada de decisões; por fim, os estudos salientam 
a importância do papel da família na promoção de 
maior sucesso no tratamento e manejo das doenças 
oncológicas em pacientes com demência86.

Em pacientes em fases muitos avançadas das 
demências, rastreamento e medidas muito invasivas 
para o diagnóstico e o tratamento das doenças onco-
lógicas não têm lugar. Ainda assim, é preciso que se 
estabeleça um plano de cuidados de modo a garantir 
qualidade no fim de vida das pessoas que envelheceram 
com essas duas enfermidades: manejo da dor, prevenção 
de complicações evitáveis, apoio à família.

Abordagem da dor em demência avançada
Entre idosos com demência, a prevalência de dor estima-
da é de 32-53%, sendo maior entre aqueles portadores 
de doenças reconhecidamente causadoras de Dor, 
como Osteoartrites, Fraturas, Doença Arterial Periférica 
e Câncer e, nos que vivem em ILPIs, pode chegar a 83%. 
Nenhum estudo demonstrou que processo demencial 
afeta a sensibilidade dolorosa; antes, o que está afetada 
é a capacidade do indivíduo com demência em reportar 
o que esteja sentindo88.

O auto-relato é considerado o padrão-ouro no 
diagnóstico da dor. Nos pacientes com demência há um 
inaceitável sub-diagnóstico e dor sub-tratada88-90. Entre 
idosos institucionalizados, ¼ dos que se queixavam 

diariamente de dor, não tinham prescritos quaisquer 
tipos de analgésicos, também entre aqueles com fratura 
de quadril e demência a analgesia com opioides era 
reduzida em um terço da dose, portanto, insuficiente89,91.

A dor não tratada manifesta-se através de sintomas 
secundários nos pacientes com demência, tais como, 
alterações do sono, agitação, depressão, emagrecimento 
e diminuição da mobilidade90. Sabe-se que a agitação 
em PCD e dor é melhor controlada com analgésicos do 
que com neurolépticos, principalmente em demência 
moderada-avançada. Também com redução da agressi-
vidade e dor, sem piora da cognição com a analgesia91,92.

No sentido de otimizar a avaliação da dor em PWD e, 
portanto, sua identificação, foi desenvolvida escala espe-
cífica de dor para PCD graves, posteriormente validada 
em nosso idioma90. O instrumento (PAINAD) consiste em 
avaliar 5 itens: Respiração; Vocalização negativa; Expressão 
Facial; Linguagem Corporal e Consolabilidade, observando 
o paciente por 5 minutos em diferentes situações do 
dia-a-dia: repouso, em atividades prazerosas, momentos de 
cuidado; 30 minutos após medicação analgésica. Pode ser 
utilizado pela equipe multiprofissional, após treinamento 
sem complexidade impeditiva.

Assim, avaliar e tratar dor em pacientes com demên-
cia avançada é um desafio que deve ser enfrentado e, 
sempre que suspeitada através de suas manifestações 
já mencionadas, a dor deve ser abordada e tratada.

Saúde bucal
Pessoas com demência apresentam os mesmos problemas 
bucais que a população geral. Boa saúde bucal influencia 
positivamente a saúde global, a dignidade e a autoestima 
dos indivíduos, sua integração social e a nutrição de forma 
geral. Estudos demonstram os efeitos dos problemas bucais 
em pacientes com demência com dificuldade de masti-
gação por elementos dentários faltantes e consequente 
recusa alimentar, alterações de comportamento como 
retraimento e agressividade por dor – como previamente 
comentado, entre outros. As condições de manutenção 
da saúde oral podem estar comprometidas pela natureza 
da demência e de sua gravidade, funcionamento social e 
aspectos comportamentais, adesão aos cuidados com a 
cavidade oral e a habilidade de cuidadores em substituí-los 
nesses cuidados93 (Tabela 5).

A saúde global e o conforto são intimamente ligados 
à saúde bucal em estágios terminais de doenças neuro-
degenerativas (Tabela 6)94. As doenças bucais pioram 
o conforto geral, são causa de dor, afetam a cognição 
e o comportamento, a qualidade e expectativa de vida 
de pessoas com demência. Pneumonias Aspirativas 
têm seu risco elevado na presença de fatores bucais 
como a má higiene, dentes em más condições tanto 
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coronal como cervical, doença periodontal e a presença 
de micróbios em saliva, ao passo que uma cavidade oral 
limpa e saudável reduz, significativamente, a ocorrência 
de pneumonia aspirativa95,96. 

O papel dos cuidadores na saúde bucal dos pacientes 
com demência avançada é central. Depende, quase que 
exclusivamente deles, a qualidade do cuidado na higiene 
e a percepção dos problemas que possam surgir. Estudos 
têm demonstrado o precário entendimento da impor-
tância da saúde bucal e problemas como a resistência dos 
pacientes, por vezes com comportamentos agressivos, 
complicam ainda mais a adesão dos cuidadores 
a esses encargos e a educação, motivação e a oferta 
de estratégias efetivas de cuidado aos cuidadores foi 
associada à melhora da higiene oral dos pacientes com 
demência grave97. Visitas regulares ao dentista, educação 
dos cuidadores e acesso a locais de atendimento em 
centros-dia, ambulatórios e no domicílio são estraté-
gias que podem garantir a melhor saúde bucal desses 
pacientes, com os benefícios na saúde global, qualidade 
de vida e até em maior expectativa de sobrevida.

Tabela 5. As principais alterações vistas na cavidade oral de PCD são.

•	 Higiene precária

•	 Gengivites com acúmulos de placas bacterianas, cálculos e sangramento

•	 Cáries

•	 Fraturas com raízes remanescentes com infecção eventual

•	 Úlceras, hiperplasia gengival e falta de paladar pelo uso de psicotrópicos 
frequentemente utilizados para controle sintomáticos nesses pacientes.

Tabela 6. Fatores que influenciam negativamente a saúde bucal93.

•	 A gravidade da demência

•	 História odontológica prévia – cuidados e doenças 

•	 Capacidade de receber / consentir cuidados de higiene oral pelo 
cuidador ou equipe odontológica 

•	 Conhecimento do paciente ou seu cuidador acerca 
da importância da saúde bucal 

•	 Falta de motivação do paciente / cuidador

•	 Impactos de medicações na cavidade oral (xerostomia) 

•	 Falta de informação em como acessar equipes 

•	 Grau de conhecimento / treinamento das equipes de saúde 
bucal a respeito da demência e do envelhecimento 

•	 Falta, por parte das equipes, da elaboração de estratégias 
e planos de cuidado de longo prazo. 

•	 Escassez de locais de atendimento apropriado para cirurgias 
dentais de pequeno / médio porte, centros-dia e domiciliares. 

CUIDADOS NUTRICIONAIS NA DEMÊNCIA AVANÇADA

Desnutrição na demência avançada
Com o agravamento da demência, dificuldades na ali-
mentação se tornam cada vez mais comuns e trazem 
consequências importantes, como desnutrição e perda 
de peso, que, por sua vez, estão associados a progressão 
mais rápida do comprometimento cognitivo98. Por isso, 
todas as PCD devem ser rastreadas rotineiramente 
para problemas nutricionais. Diversos instrumentos 
podem ser utilizados para identificar pacientes 
desnutridos, como o Mini Nutritional Assessment (MNA) 
e o Malnutrition Universal Screening Tool (MUST)99,100. 

O uso de uma avaliação não-estruturada é também 
uma boa alternativa, principalmente quando há limi-
tação de tempo, como costuma ocorrer em consultas 
de atenção primária no Brasil. Essa avaliação deve 
incluir medidas antropométricas (peso, altura e Índice 
de Massa Corporal) e perguntas sobre o consumo de 
alimentos e líquidos, hábitos alimentares e compor-
tamentos alimentares adversos. Exames laboratoriais 
também devem ser utilizados para refinar a avalia-
ção nutricional, incluindo hemograma completo, 
eletrólitos, vitamina B12, ureia e creatinina, glicose, 
albumina e ferritina.

Indivíduos com demência avançada podem apre-
sentar comportamentos alimentares adversos que 
podem contribuir com a má nutrição, como recusa 
alimentar, perambulação e agitação101. Embora haja 
pouca evidência de que intervenções para modificar 
o ambiente durante as refeições sejam benéficas para 
melhorar o consumo de alimentos e líquidos, o emprego 
de tais medidas deve ser considerado, uma vez que essas 
medidas têm baixo risco de efeitos adversos e podem 
trazer melhora na qualidade de vida102-104. As interven-
ções sugeridas estão descritas no Quadro 4.

Quadro 4. Medidas para melhorar o ambiente de alimentação na 

demência avançada.

Não se apresse; a qualidade da interação entre paciente e cuidador 
aumenta o consumo alimentar

Ofereça alimentos que o paciente goste

Se possível, o mesmo cuidador deve sempre ser responsável 
por assistir as refeições do paciente

Tente manter um ambiente agradável, com iluminação otimizada 
e música do gosto do paciente

Embora seja útil manter uma rotina, é recomendável esperar até que 
a pessoa esteja calma antes de oferecer alimentos e líquidos

Use talheres coloridos, com cores contrastantes

Considere oferecer lanches e pequenas refeições com regularidade
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Suplementos nutricionais orais (SNO) podem ser usa-
dos para aumentar a oferta de macronutrientes e evitar 
desnutrição em idosos, incluindo pessoas com demência 
avançada. Como mostrado em meta-análise, SNO podem 
levar a ganho de peso em PCD, com poucos efeitos adversos 
gastrointestinais. É importante notar, porém, que não 
há evidência suficiente para afirmar que SNO reduzam 
mortalidade ou deterioração cognitiva entre PCD105.

Disfagia na demência avançada
Disfagia orofaríngea é um problema comum e sério na 
demência avançada, que pode tanto contribuir para a des-
nutrição como aumentar o risco de infecções respiratórias 
e até de morte106. Na verdade, microaspiração já pode ser 
vista mesmo em fases mais precoces da demência e pode 
até passar despercebida por pacientes e cuidadores107. 

Por isso, fonoaudiólogos devem participar dos cuidados 
das PCD desde fases precoces da doença, mesmo na 
ausência de queixas de deglutição. O instrumento mais 
importante para o diagnóstico de disfagia no dia a dia é 
o Clinical Swallow Evaluation (CSE), que inclui questionários 
de problemas de deglutição e um exame motor e sensitivo 
das estruturas orais envolvidas na formação do bolus108,109. 

Em situações mais específicas (por ex. para refinar 
o diagnóstico de aspiração), pode ser necessário dispor de 
métodos mais sofisticados, como estudos videofluoros-
cópicos de deglutição (VFSS) e avaliação endoscópica por 
fibra óptica da deglutição (FEES)108-110.

O uso de espessantes para mudar a consistência de 
líquidos oferecidos a pacientes com demência avançada 
pode ser útil para mitigar as consequências da disfagia. 
Em 2018, uma meta-análise concluiu que espessar os 
líquidos oferecidos a pacientes com demência avançada 
pode ter efeito positivo imediato na deglutição e pode re-
duzir a incidência de pneumonia no período de 3 meses111. 

O estudo notou, porém, que os benefícios a longo prazo 
são incertos, devido à pobreza de evidência111. Também 
não há evidência suficiente para recomendar alguma 
espessura específica (i.e., néctar ou mel) sobre a outra112. 

Posicionar o queixo para baixo enquanto o paciente ingere 
líquidos é outra intervenção útil na disfagia e pode ser 
tão efetiva quanto espessamento de líquidos para reduzir 
a incidência de pneumonia, principalmente em indivíduos 
com disfagia mais leve112,113.

Gastrostomia na demência avançada
O uso ou não uso de alimentação por gastrostomia 
(GTT) é um dos tópicos mais controversos no manejo 
de demência avançada. A decisão de não inserir uma 
GTT é frequentemente mal interpretada por cuidadores 
como uma recomendação para retirar todos os tipos 
de cuidado, o que pode comprometer o tratamento 

vigente e prejudicar a confiança no professional de saúde. 
Notadamente, tais recomendações são baseadas princi-
palmente em estudos observacionais e não em ensaios 
randomizados, dado que estes não estão disponíveis, 
por razões éticas114,115.

A maior parte da evidência disponível sugere que 
alimentação por GTT não é benéfica e pode até ser 
prejudicial na demência avançada. O uso da GTT não 
parece melhorar mortalidade em indivíduos com 
demência avançada116-118 , pode levar a níveis mais altos 
de desconforto119 e suas complicações são responsáveis 
por quase metade de todas as visitas ao pronto-socorro 
de pacientes com demência avançada120. Alimentação por 
GTT também parece aumentar o risco de desenvolver 
úlcera de pressão e não é útil para ajudar a curar úlceras 
existentes121,122. Por fim, dieta enteral por GTT não reduz 
a sobrecarga do cuidador121 e não causa percepção de um 
melhor cuidado de fim de vida entre os familiares de 
indivíduos com demência avançada123. A evidência atual, 
contudo, não deixa claro se esses resultados adversos 
são relacionados ao uso tardio da GTT e se pacientes 
em fases menos graves de demência avançada poderiam 
se beneficiar dessa via alimentar117,124.

A decisão de não indicar alimentação por GTT na 
demência avançada é ética e baseada na evidência cien-
tífica atual, mas não deve ser vista como uma forma 
universal de abordar o assunto. Essa discussão deve in-
cluir a família e, sempre que possível, o paciente, e deve 
levar em consideração seus valores sociais, culturais 
e religiosos. Em outras palavras, a decisão quanto ao 
uso ou não de GTT deve ser individualizada. Sempre que 
o uso de GTT não for indicado, alimentação oral assis-
tida é encorajada. O conceito de “apenas alimentação 
confortável”125 é útil nessas situações: nesses casos, 
a alimentação deve ter o conforto como único objetivo, 
i.e., focando na satisfação e a interrompendo sempre 
que trouxer desconforto.

CUIDADOS DE FIM DE VIDA NA DEMÊNCIA
Pessoas com demência avançada podem somar 
a maioria dos pacientes vivendo com demência 
no Brasil. Entretanto, estimativas confiáveis são ainda 
impossíveis dada a falta de dados epidemiológicos e 
do perfil dessa população. Pacientes com demência 
avançada apresentam um perfil de baixa renda associado 
à alta demanda da doença, frequentemente sem a 
assistência de cuidadores formais126. O cuidado da 
pessoa com demência é essencialmente fornecido por 
membros familiares no Brasil127, o que contrasta com 
países europeus com sistema público de saúde, como 
o Reino Unido128. Consequentemente, características 
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únicas do povo brasileiro e do seu sistema de saúde de 
dimensões continentais demandam recomendações 
adaptadas para o cuidado de fim de vida apropriado para 
pessoas com demência.

Cuidado de fim de vida, ou cuidado paliativo, é uma 
estratégia terapêutica para manter a qualidade de vida 
da pessoa através do alívio do seu desconforto e estresse, 
gerados por uma condição que limite a vida. Alguns 
passos são detalhados neste subtópico para auxiliar, 
particularmente, profissionais generalistas e médicos 
da atenção primária: (1) para identificar com precisão 
o momento de definir os cuidados de fim de vida, 
(2) para planejar as próximas etapas com o próprio 
paciente e com seus membros familiares, e (3) para pro-
porcionar assistência física e mental para os pacientes 
com doença demencial terminal.

Identificar o momento do cuidado de fim de vida
O reconhecimento de indivíduos com demência em 
estágio avançado da doença é fundamental para for-
necer estratégias adequadas. No Brasil, quase 80% dos 
indivíduos com demência não foram diagnosticados129. 
Uma sensação precisa e sensível que esquecimento 
pode não ser unicamente associado ao processo de 
envelhecimento é o primeiro passo para fornecer 
o cuidado adequado para pacientes com demência. 
Idealmente o momento de discutir cuidado paliativo é 
tão cedo quanto a demência é diagnosticada, focando 
nos desejos do paciente. Membros da família são essen-
cialmente envolvidos em deliberar as decisões quando os 
indivíduos não conseguem tomar decisões complexas130.

Médicos da rede primária devem ter uma alta 
suspeição de demência mesmo em pacientes sem 
queixas cognitivas131. Uma vez que o declínio cognitivo 
foi identificado, a próxima etapa é definir o estágio. 
As características clínicas são variadas no estágio grave, 
incluindo mutismo, via oral prejudicada, grave distúr-
bios de marcha. Internações hospitalares recorrentes 
ou frequente demanda de assistência médica são sinais 
precoces de doença e estágio terminal, especialmente 
envolvendo diagnóstico de câncer, insuficiência cardíaca 
ou doença pulmonar obstrutiva crônica. Profissionais de 
saúde da rede primária devem prestar atenção ao estado 
mental de pacientes também em visita domiciliar, 
visto que muitos indivíduos recebem assistência em 
casa sem o seguimento apropriado132.

Planejar a abordagem para o paciente e a família
O sistema de saúde público brasileiro tem uma grande 
infraestrutura para fornecer abordagem interdisciplinar 
para famílias e pacientes em demência em estágio de fim 
de vida. Instalações da rede primária são estrategicamente 

localizadas próximas à comunidade local, o que aumenta 
a confiança e acesso aos cuidados de saúde. Entretanto, 
sabe-se que a maioria das instalações públicas da rede 
primária não possuem psicólogos, fisioterapeutas, 
fonoaudiólogos ou assistentes sociais.

Assim que o diagnóstico de demência em fim de vida 
é estabelecido, a próxima prioridade é discutir a abor-
dagem interdisciplinar para fornecer assistência ideal 
para o paciente. Apenas uma minoria de adultos tem 
acesso a instituições de longa-permanência133, embora 
o cuidado interdisciplinar é essencial para diminuir 
os desconfortos associados ao fim de vida. O cuidado 
amplo deve ser implementado por aqueles que tem 
acesso a fisioterapia, terapia ocupacional, psicologia 
e fonoaudiologia pela rede privada.

Para a maioria dos pacientes com acesso limitado 
a esses serviços, alguns pontos devem ser discutidos. 
Primeiramente, membros da família devem aumentar 
a consciência dos cuidados de fim de vida imediatamente 
após o diagnóstico. Por exemplo, aumentar o senso 
de comunidade, alcançar políticas locais e aumentar 
a voz a nível nacional. Instituições filantrópicas, 
como a Associação Brasileira de Alzheimer (ABraz), 
podem fornecer informação sobre instituições de 
longa-permanência locais ou serviços de baixo custo, 
embora eles frequentemente tenham ações regionais 
limitadas. As demandas espirituais também devem ser 
atendidas em todos os níveis de cuidado, e o planeja-
mento deve ser feito com o líder do culto no momento 
do diagnóstico, se for desejo do paciente134.

Proporcionar assistência física e mental para 
o paciente (e para o cuidador)
Diferentes níveis de cuidado devem ser considerados 
na assistência da pessoa com demência terminal135. 
A estrutura de saúde relativamente fraca para doenças 
terminais obriga as famílias a estabelecer um plano 
de cuidado para pessoas com demência. Todo a equipe da 
rede primária deve realizar discussões de planejamento 
em tempo oportuno, incluindo estratificação do cuidado 
demandado tanto pelo paciente (quando cognitivamente 
apto a tomar decisões), quanto pelo cuidador136.

Idealmente, um plano de cuidado deve ser criado 
quando o paciente é identificado com demência em fim 
de vida. O nível de entendimento e julgamento de um 
paciente devem ser avaliados para determinar os desejos 
do paciente; quando não for possível, a decisão deve ser 
compartilhada com o familiar ou cuidador. Pacientes com 
demência em estágios finais de vida se beneficiam de níveis 
de cuidados divididos em 5 estágios eu abrangem cuidado 
intensivo, com procedimentos invasivos, até cuidados 
de suporte e medidas de conforto isoladas137,138. O nível 
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de cuidado deve levar em consideração os desejos do 
paciente em permitir procedimentos invasivos em geral, 
incluindo entubação orotraqueal, cateterização de 
acesso central, ressuscitação cardiopulmonar e admissão 
em unidade intensiva (Tabela 7). O cuidado deve ser in-
dividualizado e realizado conjuntamente com a família.

Educação para os cuidadores e para os membros da 
família é um ponto fundamental que deve ser ampla-
mente discutido. Instruções como recursos disponíveis 
de informações sobre demência em fim de vida, onde 
buscar ajuda, quando buscar assistência (ou quando 
levar à emergência), o que é esperado e o que não é. 
O médico assistente pode proporcionar cuidado de fim 
de vida adequado, incluindo manejo adequado da dor, 
agitação/agressão, risco de aspiração e necessidade de 
alimentação por sonda, dispneia e pneumonia139.

A saúde mental dos cuidadores também deve 
ser abordada. Geralmente um membro da família, 

os cuidadores frequentemente apresentam estresse 
psicológico associado a sobrecarga de cuidador140,141. 

Assistência ao cuidador deve ser focada em propor-
cionar melhor qualidade de vida para a família inteira. 
Evitar estresse psicológico deve ser uma prioridade, 
e nós devemos sugerir que o cuidador faça escalas 
com outros cuidadores (outros membros da família ou 
com auxílio de um cuidador em tempo parcial). Linhas 
telefônicas especiais para saúde mental estão sendo 
progressivamente implementadas para auxiliar aqueles 
com necessidades especiais no Brasil142, especialmente 
importantes após a pandemia COVID-19143.

Em suma, demência em fim de vida demanda estratégias 
únicas e individualizadas que devem ser reconhecidas pelo 
médico assistente. Identificação precoce, planejamento 
conjunto com as famílias, associado ao estadiamento do 
nível de cuidado solicitado, são pontos cruciais no cuidado 
de demência adequado.

Tabela 7. Plano antecipado de cuidado e tratamento. Os níveis de cuidado devem levar em conta: desejo de transferência para leito crítico, intubação 

e massagem cardíaca.

Plano expresso pelo paciente Termo em prontuário Plano de cuidado Níveis de cuidado

Ter a minha vida preservada mediante todos os 
cuidados e medidas possíveis e indicadas. 

Cuidado 
intensivo pleno

Cuidado em UTI, incluindo 
intubação e massagem cardíaca

Cuidado crítico:
- Tentativa de prolongar a vida 
por meio de medidas de suporte 
artificial oferecidos em ambiente 
de UTI.
- Essas ordens em geral não são 
utilizadas em caso de evolução 
natural para fim de vida.

Ter a minha vida preservada, mas sem uso de 
medidas caso meu coração deixe de bater. Eu aceito 
a transferência para a UTI e desejo receber todos os 
cuidados intensivos indicados, incluindo intubação. 
Porém, não concordo com uso de técnicas de 
reanimação caso meu coração deixe de bater.

Cuidado intensivo 
sem reanimação 
cardiopulmonar

Cuidado em UTI completo. 
Exclui: desfibrilação e 
massagem cardíaca.

Ter a minha vida preservada, mas sem uso de medidas 
caso meu coração deixe de bater. Eu aceito transferência 
para UTI e desejo receber os cuidados intensivos 
indicados, mas não concordo com o uso de técnicas 
de reanimação caso meu coração deixe de bater.

Cuidado intensivo 
sem intubação 
ou reanimação 
cardiopulmonar

Cuidado em UTI, incluindo 
O2 suplementar de alto fluxo, 
ventilação não-invasiva. 
Exclui intubação e 
massagem cardíaca.

Tratamento de causas reversíveis, mas sem utilização 
de medidas de suporte artificial à vida. Se eu 
apresentar alguma condição reversível, desejo 
receber o tratamento disponível, desde que não 
sejam usados procedimentos invasivos (intubação 
traqueal, massagem cardíaca). Gostaria de receber 
esses cuidados na enfermaria em que estou, 
se possível.

Cuidado Avançado 
em enfermaria

Tratamento em enfermaria, 
incluindo tratamento de causas 
reversíveis. Exclui instituir 
intubação ou massagem cardíaca 
e transferência à unidade 
de terapia intensiva.

Cuidado em internação:
- Medidas de suporte artificial 
à vida não serão iniciadas se o seu 
coração parar de bater ou se você 
parar de respirar (p.e. massagem 
cardíaca e intubação)Entender a morte como evento natural e esperado, 

com cuidados para aliviar o sofrimento. Eu desejo 
receber os cuidados para aliviar a dor e outros 
sintomas. Gostaria de receber esses cuidados 
na unidade em que estou, se possível.

Cuidado básico 
em enfermaria

Manejo exclusivo de sintomas 
e medidas de conforto.
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ASPECTOS ÉTICOS E LEGAIS
São inúmeras as questões éticas e legais que surgem 
e evoluem em relação ao estágio e à gravidade das doenças 
neurodegenerativas. Esses transtornos comprometem 
o bem-estar psicológico e o comportamento dos pacientes 
com impacto em sua qualidade de vida, além de fisicamente 
e emocionalmente prejudiciais às famílias. As demências 
geram perda da autonomia e incapacidade para a tomada 
de decisão, pilares da ética médica e que sustentam 
o gerenciamento das abordagens em medicina, sejam elas 
diagnósticas ou terapêuticas144.

Em fase avançada, os pacientes com demência 
apresentam incompetência para conduzirem os próprios 
cuidados145. O planejamento antecipado de cuidados 
(PAC) é caracterizado por ser um processo dinâmico 
fundamentado por um diálogo entre o indivíduo, 
pessoas próximas e profissionais de saúde e que dizem 
respeito às preferências futuras sobre seu tratamento 
médico. Embora referindo-se à demência avançada 
e contemplando intenções favoráveis, ele não consegue 
prever todos os cenários possíveis para a tomada 
de decisão mais adequada. Os pacientes têm caracterís-
ticas próprias, e as doenças têm cursos diferentes, sendo 
o futuro imprevisível146.

Ao longo dos últimos anos diversos países implemen-
tarem leis regulamentando cuidados destinados à atenção 
ao morrer. Sem dúvida alguma, há muita controvérsia, 
principalmente no sentido de abreviar-se a vida do paciente, 
e a eutanásia é abordada em debates calorosos, porém 
muito timidamente no Brasil. Em pacientes com demência 
avançada a situação torna-se mais complexa por haver 
uma incompetência do doente na tomada de decisão e de 
informar seus sentimentos e sofrimento147.

A literatura sobre demência avançada é significati-
vamente reduzida, havendo poucos estudos com indica-
dores fidedignos e diretrizes para serem seguidas e nos 
guiarem nesse momento de inúmeras dúvidas e incertezas. 
A carência de evidências científicas predispõe a prescrição 
de terapias agressivas e sem preocupação com a sua insigni-
ficância, principalmente em doenças intercorrentes, como 
a falta de resultados demonstrando a eficácia da nutrição 
artificial e da hidratação. Nesse sentido, e com o propósito 
de evitarmos procedimentos incompatíveis com a digni-
dade da vida humana, precisamos avançar em conceitos 
como quais critérios prognósticos de sobrevivência pode-
riam ser utilizados; e questionamentos sobre como avaliar 
sofrimento e qualidade de vida nessa população especial, 
e por quanto tempo os medicamentos disponíveis pode-
riam de fato prolongar a vida148.

Nesse sentido, nos recordarmos da máxima hipocrá-
tica de “primum non nocere”, ou seja, acima de tudo não 
faça mal, é sempre um juízo apropriado145.

É indispensável a realização de uma reflexão sobre 
o desenvolvimento de tecnologias que prolongam a vida. 
Pode haver uma falsa percepção de que isso tenha sido 
acompanhado de uma melhora na qualidade de vida. 
Viver por mais tempo não necessariamente significa 
de que tenha sido com adequada qualidade de vida, 
sendo observado mais frequentemente justamente 
o contrário149. Portanto, quando questionadas, as pessoas 
afirmam que viver com qualidade de vida é mais rele-
vante do que viverem por mais tempo, mas as medidas 
adotadas em muitos serviços assistenciais podem não 
ser compatíveis com esse desejo. Viver sem um mínimo 
de qualidade é inaceitável para uma considerável parcela 
da população cognitivamente competente.

Na demência em fase avançada a reanimação cardio-
pulmonar e outras medidas de sustentação da vida podem 
parecer fúteis e devem ser avaliadas criteriosamente de 
acordo com os desejos anteriores dos pacientes. A recusa ali-
mentar e disfagia são manifestações tardias e dilemas éticos 
incômodos para os médicos que cuidam de idosos. A decisão 
de inserir alimentação por via alternativa é complexa 
e dependente de um entendimento multidimensional144.

Na terminalidade, nossa abordagem deve ser pro-
porcional às necessidades do paciente e baseada nos 
princípios da bioética. Uma perspectiva bioética que 
estude a vida não apenas do ponto de vista biológico, 
mas também biográfico, com a manutenção da vida 
como um direito e não como uma obrigação149.

Capacidade de tomada de decisão
Eticamente, o rastreio e a avaliação de indivíduos para ha-
bilidades como a capacidade de tomada de decisão (CTD) 
devem ser centradas no paciente e fundamentadas numa 
avaliação funcional, e não em expectativas previstas por 
um instrumento ou escala e suas análises quantitativas. 
Na demência, a representação do tomador de decisão 
substituto (TDS) o autoriza a ter conversas francas com 
a finalidade de prever e documentar o desejo do paciente 
previamente à sua incapacidade. Mesmo quando um TDS 
é nomeado para o fornecimento de um consentimento ou 
recusa legalmente eficaz, isso não torna as preferências 
do paciente eticamente irrelevantes150.

Em conformidade com a questão da CTD as conse-
quências legais devem ser compreendidas, pois o médico 
é o responsável pelo paciente e sempre será solicitado 
quando necessário a fornecer relatórios com informa-
ções atestando oficialmente a doença, bem como uma 
breve descrição das condições do paciente dentro das 
expectativas. Uma dessas situações é a possibilidade de 
procedimento de tutela para indivíduos com demência, 
privando-os de capacidade jurídica para tomar decisões 
e gerir o seu património. No Brasil, cuja determinação 
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judicial de incapacidade é uma instituição legal prevista 
na legislação, nota-se um reduzido volume de pacientes 
interditados em fase avançada da demência. A intenção 
principal do processo de interdição é proteger o indivíduo 
com uma deficiência significativa do ponto de vista jurídico. 
Os processos tutelares, interdição na linguagem jurídica 
brasileira, são regulados pelo Código de Processo Civil. 
Isso significa que no Brasil há significativa carência de res-
ponsabilidade legal em demência avançada, provavelmente 

resultando em inúmeras medidas impróprias e que não 
refletem a real necessidade e interesse do paciente151.

Tópicos para lidar com dilemas éticos nos estágios 
avançados de doenças crônicas como as demências
O conceito chamado de “quatro tópicos de Jonsen” 
trata-se uma abordagem prática e estrutura usada por 
muitos comitês de ética para resolver dilemas éticos 
clínicos(Quadro 5) 144,145,151,152.

Quadro 5. Tópicos relacionados à bioética.

Indicações médicas
benefícios X malefícios / favorecimento do paciente
Refere-se à prática de fazer o bem, beneficiando o próximo, e contra atos 
que possam ser maléficos, contribuindo para que os profissionais da saúde 
optem por tratamentos disponíveis e examinem como cada alternativa eleva 
a possibilidade de sucesso e o favorecendo do paciente.

Preferências do paciente
aplica o princípio da autonomia / honrar e respeitar desejos do paciente 
Aplica o princípio ético da autonomia e examina as crenças e preferências 
previamente expressas ou presumidas do paciente. Tem a finalidade de 
honrar e respeitar os desejos do paciente tanto quanto possível, mas dentro 
dos limites aceitáveis. Na demência avançada se sustentaria através de uma 
diretiva antecipada de vontade (DAV), havendo a necessidade de um TDS como 
um familiar ou amigo para poder ajudar no processo de tomada de decisão. 
Na ausência de uma DAV é fundamental a solicitação da presença de um TDS. 
Isso ocorrendo, permite-se determinar como o paciente gostaria de se cuidado 
se fosse capaz de tomar uma decisão, sor. Envolveria sua moral, esperanças, 
aspirações, valores, princípios e espiritualidade. Logo, a sensibilidade dos 
responsáveis é primordial quanto a essa deliberação, o que atualmente no 
Brasil é praticamente a regra.

Qualidade de vida
Dignidade / segurança e conforto
Os diversos tratamentos disponíveis devem impactar numa melhor qualidade 
de vida (QV). Dimensionar QV é complexo e único para cada indivíduo, 
mesmo com o auxílio do julgamento de familiares deve-se atentar para 
não se prolongar a vida com sofrimento. Dignidade, segurança e conforto 
devem prevalecer.

Características contextuais
ação de fatores socioeconômicos / preferências políticas e religiosas
Os diversos tratamentos disponíveis devem impactar numa melhor qualidade 
de vida (QV). Dimensionar QV é complexo e único para cada indivíduo, 
mesmo com o auxílio do julgamento de familiares deve-se atentar para 
não se prolongar a vida com sofrimento. Dignidade, segurança e conforto 
devem prevalecer.

Em conclusão, a abordagem geral para pacientes 
com demência avançada é, como pode ser visto 
acima, bastante complexa. O leque de informações, 
as dificuldades no diagnóstico, as peculiaridades 
nos tratamentos e a obrigatoriedade de inclusão 
dos familiares nas tomadas de decisão impõem um 
cuidado amplo e frequente para garantir a esses indi-
víduos o melhor atendimento baseado nas melhores 
evidências e, na sua falta, nas melhores. experiência 
e bom senso disponíveis. Para tanto, sugere-se que os 
pacientes e seus cuidadores sejam avaliados de perto, 
no mínimo a cada três ou quatro meses, visando manter 
a melhor funcionalidade e o máximo conforto possíveis, 
e que os seguintes aspectos recebam atenção. O cuidado 
respeitoso, pautado nas melhores evidências, nos valores 

individuais e familiares e na busca pelo esclarecimento 
das dúvidas remanescentes, deve nortear a prática mé-
dica perante o paciente e seus entes queridos.
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