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1 INTRODUGAO

Os cuidados paliativos (CP) sdo uma abordagem que visa melhorar a qualidade
de vida dos pacientes, bem como de seus familiares que estdo enfrentando problemas
associados a doengas crénicas que ameagam a continuidade da vida. Previne e alivia
o sofrimento através da identificagdo precoce, avaliagao correta e tratamento da dor
e outros problemas. Promove dignidade, conforto, qualidade de vida e adaptacao a
doencas progressivas, usando as melhores evidéncias disponiveis (WHO, 2016).

Apresentam-se como um modelo de cuidado com uma abordagem voltada para
0 ser humano em sua integralidade e a necessidade de intervengdo em sintomas de
natureza fisica, social, emocional e espiritual. Trata-se de uma pratica de carater
multiprofissional e interdisciplinar (GOMES, et al., 2016).

O surgimento dos cuidados paliativos ocorreu na década de 1960, no Reino
unido, a partir dos trabalhos da médica Cicely Saunders, pioneira da pratica na area
de assisténcia, ensino e pesquisa. A criagdo do St. Christophers Hospice, em Londres,
em 1967, representa um marco da trajetéria paliativa (DU BOULAY, 2007). Na década
de 1970, o movimento paliativo chega a América, trazido pela psiquiatra Elisabeth
Klbler-Ross, através do contato com os trabalhos de Cicely Saunders. Com a entao
fundacao um hospice na cidade de Connecticut (Estados Unidos) entre 1974 e 1975,
o0 movimento dissemina-se, passando a integrar os cuidados a pacientes fora de
possibilidade de cura, em diversos paises (MATSUMOTO, 2012).

No Brasil, o surgimento dos CP ocorreu na década de 1980, fim da ditadura,
quando o sistema de saude era voltado somente para praticas curativas, expandindo-
se em 1997, com a criacdo da Associagao Brasileira de CP. Em 1998, o Instituto
Nacional do Céancer (INCA) inaugura, no hospital, a unidade 1V, exclusivamente para
os CP. Em 2005, é criada a Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP), e um
grande avancgo foi registrado em 2011: o Conselho Federal de Medicina (CFM)
reconheceu os CP como area de atuagcdo médica, a partir da Resolucdo CFM
1973/2011 (COSTA, 2016).

O movimento pelos cuidados paliativo tem crescido substancialmente, desde o
final do século XIX, em todo o mundo. Contudo, no Brasil, as atividades relacionadas
aos Cuidados Paliativos ainda precisam de politicas publicas que promovam o acesso
dos cuidados paliativos para as pessoas idosas com doengas crénico-degenerativas

(GOMES, 2016). O assunto ainda é alvo de desconhecimento e muito preconceito,



uma vez que para alguns, o cuidado paliativo é confundido com a eutanasia, que em
definigdo mais contemporanea, pode ser entendida como emprego ou abstengao de
procedimentos que permitem apressar ou provocar o 6bito de um doente incuravel, a
fim de livra-lo dos extremos sofrimentos que o acometem (CASTRO, 2016).

O aumento da expectativa de vida e o alcance da longevidade, traz consigo um
crescimento do numero de pessoas idosas com doengas cronicas e incapacitantes,
sem possibilidade de cura, a exemplo de doencas cardiovasculares, doencas
respiratorias e doengas neurodegenerativas, como as deméncias, tais doengas com
necessidade de cuidados paliativos (REIS, 2020).

A deméncia € uma sindrome neurodegenerativa irreversivel, de natureza crénica
e progressiva, na qual ha um comprometimento de fungbes corticais, incluindo,
memoaria, raciocinio, orientagdo, compreensao, calculo, capacidade de aprendizagem,
linguagem e julgamento, causando transformacdées na qualidade de vida e na
capacidade funcional das pessoas acometidas por essa doenga. Se configuram como
uma das mais importantes incapacidades cognitivas em pessoas idosas, sendo a de
maior incidéncia a Deméncia de Alzheimer (DA) (ALZHEIMER'S ASSOCIATION,
2018).

Existem muitas formas diferentes de deméncia, sendo a DA responsavel por 60-
70% dos casos. Sabendo que essas pessoas podem apresentar esquecimento de
eventos recentes e nomes de pessoas; dificuldade de comunicagao e reconhecimento
de pessoas; mudancas de comportamento, incluindo perambulacéo e questionamento
repetido; inconsciéncia; dentre outras alteracbes com necessidade crescente de
assisténcia para autocuidado, os cuidados paliativos se tornam necessarios e de
extrema relevancia uma vez que podem proporcionar conforto, minimizando as dores
e angustias do paciente, seus familiares e cuidadores (WHO, 2021).

Pessoas idosas com diagnodstico de DA, ao longo do curso da doenga,
apresentam uma série de comorbidades e fragilidades, que requerem cuidados
intensivos de longo prazo (TOLSON, et al., 2017). Destaca-se ainda que, a DA, por
se tratar de uma sindrome com uma ampla gama de sintomas, que vao se cronificando
ao longo do tempo requer a implementacgao de cuidados paliativos, que se configuram
como um suporte benéfico capaz de controlar a exacerbagao de sintomas e promover
qualidade de vida (TOLSON, et al., 2017).

Nesta perspectiva, os CP surgem como uma ferramenta importante para a

pratica de cuidados da equipe multiprofissional, proporcionando uma assisténcia de



qualidade, holistica, humanizada QUEIROZ, et al., 2014). Esse cuidado é pautado na
valorizagao da vida e no entendimento da morte como condi¢cdo natural, centrada no
individuo, na familia e nos cuidadores, buscando proporcionar conforto e controlar
e/ou aliviar os sintomas, ndo somente fisicos, como também o0s psicossociais e
espirituais, a fim de se alcangar um cuidado integral, guiado pelos principios éticos
dos direitos humanos (SILVA, et al., 2008).

Diversos fatores ainda influenciam a pratica do paliativismo, dentre elas a
auséncia de disciplina especifica na formacao de profissionais de saude, bem como a
escassez de servicos e programas especializados em CP. Além disso, o
envelhecimento da populacdo nacional e o aumento da incidéncia de doengas
cronicas tornam a necessidade crescente de CP um problema de enorme impacto
social (ABCP, 2015).

Diante do exposto e de toda a complexidade que cuidar da pessoa idosa com
Doenca de Alzheimer exige, bem como considerando a importancia da assisténcia
paliativa a esses individuos, levanta-se como questao de pesquisa: As pessoas idosas
com Doencga de Alzheimer tém acesso aos cuidados paliativos?

Este estudo tem como objetivo realizar uma revisao integrativa da literatura sobre

0 acesso aos cuidados paliativos por idosos com Doencga de Alzheimer.



2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

Realizar uma revisdo integrativa da literatura sobre o acesso aos cuidados

paliativos por idosos com Doenga de Alzheimer.



3 FUNDAMENTAGAO TEORICA

3.1 ASPECTOS DEMOGRAFICOS E EPIDEMIOLOGICOS DO ENVELHECIMENTO

O envelhecimento populacional € um fenbémeno global, consequéncia da
reducao nas taxas de fertilidade e do aumento da expectativa de vida evidenciados,
principalmente, a partir de meados do século XX. Marcado por grandes mudangas
sociais e do conhecimento e as mudancas nas condigdes da saude da populacéo e
seu estudo cientifico fazem parte dessas tendéncias (LEITE E DINIZ, 2019; ROMERO
E MAIA, 2022).

Ainda que a ampliacao da expectativa de vida seja uma das maiores conquistas
da humanidade, apresenta-se também como um grande desafio, visto que, os anos
adicionais ndo agregou aumento na qualidade de vida da populagdo. Tais mudangas
promovem o aumento da demanda por servigcos de saude, pois o idoso € mais
depende desses servicos, além disso as internacdes hospitalares sdo mais frequentes
e o tempo de ocupacao do leito € maior quando comparado a outras faixas etarias. O
fato ocorre devido ao carater crénico e multiplos das doengcas que acometem os
idosos, que exige acompanhamento constante, cuidados permanentes, medicagao
continua e exames periodicos (VERAS E OLIVEIRA, 2018).

Do ponto de vista demografico, o Brasil passa por um periodo de grandes
transformacdes que terdo impacto significativo na situagao econdmica e social do pais
nos proximos anos. Posterior ha anos de sucessivo crescimento populacional, €
registrada intensas quedas nas taxas de natalidade, o que evidencia em consequéncia
a reducao do contingente populacional. A reducédo da natalidade associada a queda
da mortalidade intensifica, por sua vez, o processo de envelhecimento populacional.
Em decorréncia dessas transformacbes sociais, a exemplo da transicdo
epidemioldgica sdo observadas taxas em que a mortalidade predomina entre os mais
velhos e as principais causas de morte sdo doengas tipicas do envelhecimento. Com
a transigao demografica, conceituada pela mudanca do comportamento da populacao,
nesse caso a redugao populacional dos mais jovens e ampliagdo o peso dos idosos,
0 numero de pessoas com 60 anos ou mais torna-se mais expressivo no pais, o que
demanda cuidados e atencao especiais para que possam manter a autonomia e bem-
estar desse grupo (OLIVEIRA, 2019).



10

O envelhecimento da populagao ocorre em ritmo acelerado em todos os paises
do mundo. De acordo com a pesquisa Nacional por amostragem de domicilios
continuos - caracteristicas dos moradores e domicilios do Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica - IBGE (2018), a populacdo mantém a tendéncia de
envelhecimento dos ultimos anos, ganhando 4,8 milhdes de idosos desde 2012,
ultrapassando 30,2 milhdées em 2017. Em 2012, a populagdo com mais de 60 anos
era de 25,4 milhdes. Os 4,8 milhdes de novos idosos figuram um aumento de 18%
nessa faixa etaria em cinco anos, que vem se tornando cada vez mais representativa
no Brasil. Nesse grupo, as mulheres sao expressivamente a maioria, com 16,9 milhdes
(56% dos idosos), enquanto os homens idosos com 13,3 milhdes (44% do grupo),
(IBGE, 2018).

De acordo com o relatério da Organizagéo das Nag¢des Unidas, entre os anos de
2015 e 2030, o numero de pessoas com mais de 60 anos crescera 56%, passando
901 milhdes para 1,4 bilhdes. Estima-se ainda, que, por volta de 2050, a populagao
global de idosos dobrara a de 2015, atingindo cerca de 2,1 bilhdes de idosos.
Estimativas para 2050 preveem que o Brasil ocupara o sexto lugar mundial entre os
paises com maior quantidade de pessoas na faixa etaria idosa, num cenario em que
0 numero de brasileiros com mais de 60 anos tera passado dos 24 milhdes atuais para
64 milhdes (BRASIL, 2017).

A reducao da taxa de fecundidade, da taxa de mortalidade infantil e o0 aumento
da expectativa de vida sdo determinantes da transigdo demografica brasileira. Em
funcao dessa mudanca populacional, o pais tera um elevado numero de idosos com
doencas cronico-degenerativas, e dentro dessa classe estdo as deméncias (SANTOS,
et al., 2018).

3.2 VELHICE, ENVELHECIMENTO E DOENCA DE ALZHEIMER

O envelhecimento é um acontecimento inerente ao ser humano, caracterizado
por ser dindmico, progressivo e universal, marcado por altera¢des fisiologicas,
morfolégicas, psicoldgicas, bioquimicas e fisicas. As alteragdes decorrentes desse
processo conferem vulnerabilidade ao idoso (OLIVEIRA, 2021).

Nas sociedades antigas haviam muitos conflitos em relagéo a representatividade
da velhice, para alguns havia a valorizagdo em detrimento da experiéncia e

conhecimento obtidos no transcorrer da vida, para outros o envelhecimento era
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dividido por classe social, pertencentes a elite possuiam poder politico, econémico e
cultural, considerados sabios, enquanto para as classes mais baixas a velhice possuia
associagdo com doenga, fragilidade, invalidez e morte (DARDENGO E MAFRA,
2018).

Envelhecer é um processo natural, constante e previsivel que envolve
crescimento e desenvolvimento, ndo podendo ser evitado. O processo comega na
altura da concepg¢ao e continua, dia apos dia, até a morte (LIMA, 2010; LEITE E DINIZ,
2019).

Devido a mudanca no perfil demografico populacional, ha o aumento da
participacdo dos idosos na populagao total, gerando um novo cenario em que as
principais causas de mortalidade se modificam e as doengas crénicas e degenerativas
prevalecem (OLIVEIRA, 2021).

Em diferentes momentos do tempo, sociedade e autores houveram diversas
conceituagdoes de velhice, no entanto com poucas variagbes, tratando-se de um
processo de dimensdes bioldgica, psicoldgica, cronoldgica ou social. Observa-se
entdo que se configura como um fator bioldgico, natural da vida, e que sofre variaveis
a partir do modo de vida dos individuos, com mudancgas morfolégicas e funcionais que
variam de individuo para individuo. De forma geral, pode-se dizer que o
envelhecimento € um processo que ocorre ao longo da vida, desde a concepgéao ate
a morte, enquanto a velhice diz respeito a uma fase da vida, a ultima, definindo como
idoso o individuo que se encontra nesse periodo da vida (DARDENGO E MAFRA,
2018).

Em detrimento da redugdo das taxas de fecundidade e mortalidade, e
consequente aumento da expectativa de vida, ocorrem alteragdes nos padroes de
morbimortalidade da populacéo, pois, se por um lado a expectativa de vida aumenta,
nota-se conjuntamente a maior incidéncia de doengas cronico-degenerativas, tais
como a Doenga de Alzheimer (DA), que se mostra a principal delas (BERTAZONE, et
al., 2016).

Segundo definicdo do Ministério da Saude (2017): “A doenca de Alzheimer (DA)
€ um transtorno neurodegenerativo progressivo e fatal que se manifesta por
deterioracao cognitiva e da memaria, comprometimento progressivo das atividades de
vida diaria e uma variedade de sintomas neuropsiquiatricos e de alteracdes
comportamentais.” A DA se instala, em geral, de modo insidioso e se desenvolve lenta

e continuamente por varios anos.” Trata-se de uma patologia incuravel, em que os
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tratamentos tem como objetivo amenizar os sintomas e retardar a progressao da
doenca sendo indispensavel o tratamento multidisciplinar (ANJOS, et al., 2022).

A partir do diagnostico a sobrevida média das pessoas acometidas por DA oscila
entre 8 e 10 anos. Costuma evoluir lentamente passando por quatro estagios. O
quadro clinico divide-se em: estagio 1, forma inicial, ocorrem alteragdes cognitivas, na
personalidade, em habilidades oftalmolégicas e no tempo e espago. O estagio 2,
moderado, estdo presentes sintomas como dislalia, dificuldade de coordenagéo
motora e para realizar tarefas simples do cotidiano, agitagao e insénia. No estagio 3 o
paciente esta na fase grave, ndo controla os esfincteres, nega-se a realizar tarefas do
cotidiano, como: tomar banho, ndao consegue alimentar-se sozinho. No estagio 4
ocorre a fase terminal, o cliente encontra-se acamado, com afasia, dificuldade para
deglutir, além de ser alvo de infec¢des oportunistas (BRASIL, 2021).

Um estudo realizando no Brasil utilizando amostra de idosos de base comunitaria
demonstrou que a taxa de prevaléncia de deméncia na populagdo com mais dos 65
anos foi de 7,1%, sendo que a DA foi responsavel por 55% dos casos. Em estudo
realizado na cidade de S&o Paulo a taxa de incidéncia foi de 7,7 por 1.000
pessoas/ano, ja no estudo do Rio Grande do Sul foi de 14,8 por 1.000 pessoas/ano.
Considerando a prevaléncia de deméncia no Brasil e a populagdo de idosos de
aproximadamente 15 milhdes de pessoas, a estimativa de deméncia na populagao
brasileira € de 1,1 milhdo. Uma revisdo sistematica recente encontrou taxas de
deméncia na populagao brasileira variando de 5,1% a 17,5%, sendo a DA a causa
mais frequente (BRASIL, 2017).

Por ser uma doencga neurodegenerativa e incapacitante, a Doenga de Alzheimer
acaba por ocasionar elevados custos associados aos cuidados de saude. No Brasil,
tais estudos de custo ainda sdo primarios, com foco no conhecimento epidemiolégico.
O portador de DA tem toda sua vida comprometida, prejuizos fisicos, mentais e sociais
estdo envolvidos, exigindo frequentemente cuidados complexos. Devido ao
envolvimento de diversos aspectos da vida do idoso e de sua familia, a abordagem
de intervengdes profissionais multidisciplinares se faz necessarias. Constantemente,
€ indicado aos familiares/cuidadores dos idosos com DA, uma intervencao
psicoterapéutica, devido ao fato de que quase a metade deles apresentam sinais de
estresse ou depressao, e tendem a descrever sua saude de forma mais negativa,
quando comparado a pessoas que nao exercem o papel de cuidar (BERTAZONE, et
al., 2016).
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Com a evolugao da sindrome demencial, a pessoa idosa passa a depender de
cuidados continuos, sendo os estagios finais 0os mais complexos ndo apenas para
portador da deméncia, como também para seus familiares, nesses casos mais graves
do Alzheimer ha completa dependéncia da pessoa, podendo a doenca vir ainda
acompanhada de depresséao, ansiedade e apatia (BRASIL, 2021).

Os cuidados ao portador de DA sao realizados, em sua grande maioria, por um
membro familiar no domicilio. Cuidar torna-se muito dificil, pois as familias se veem
presas em emocgdes incontrolaveis que culminam em isolamento social, sistemas
emocionais profundamente abalados que levam a privagbes e mudangas no estilo de
vida. Cuidar de um idoso com DA esta além das aspiracbes de cuidar e, pela
complexidade das necessidades de cuidado, envolve conhecimento, desenvolvimento
de habilidades, iniciativas que exigem paciéncia, amor e, por vezes, o abandono de
seus proprios projetos de vida. Esses fatos auxiliam para que os cuidadores familiares
vivenciam a sobrecarga fisica, emocional e social no dia a dia do cuidado (ILHA, et
al., 2016).

3.3 CUIDADOS PALIATIVOS NA DOENCA DE ALZHEIMER

A Organizacao Mundial da Saude (OMS) define cuidados paliativos (CP) como
uma abordagem terapéutica que promove qualidade de vida e alivio do sofrimento aos
pacientes e seus familiares que enfrentam doencas que ameacam a continuidade da
vida. Dentre os principios norteadores dessa abordagem estdo: alivio da dor e de
outros sintomas, morte como um processo natural e afirmacgéo a vida, nao acelerar
nem adiar a morte, integrar os aspectos psicoldgicos, emocionais e espirituais no
cuidado, suporte que possibilite ao paciente viver tdo ativamente, acolhimento aos
familia durante o progresso da doenca do paciente € o no processo de luto,
abordagem multiprofissional com foco nas necessidades dos pacientes e seus
familiares, melhorar a qualidade de vida do paciente e influenciar positivamente o
progresso da doenga, iniciar os cuidados paliativos o mais precocemente possivel,
conjuntamente com outros tratamentos curativos (WHO, 2016).

Os cuidados paliativos ainda se encontram em processo de construgcao, o que
representa estratégias de acdo desafiadoras. A abordagem dos CP pode ser
implementada em cenarios diversos, como: unidades hospitalares, hospices,

instituicdes de longa permanéncia, ambulatérios especializados e em domicilio, sendo
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este ultimo pouco praticada no Brasil, mas de elevada relevancia para permanéncia e
vinculo dos pacientes com seus familiares (BRITO et al., 2017).

Em relagdo ao publico idoso a promogao dos cuidados paliativos em ambiente
domiciliar permite aos pacientes a possibilidade de continuar em seu contexto familiar
e social, com atencdo multiprofissional, especializada e disposta a oferecer suporte e
orientagao aos familiares e/ou cuidadores, evitando internagdes recorrentes e muitas
vezes desnecessarias. Assim, o idoso permanece em um ambiente familiar, com
riscos diminuidos e assisténcia integral, o que contribui para a melhora e manutengao
de sua qualidade de vida (FALLER, et al., 2016).

Os avancgos obtidos quando o assunto é cuidado paliativo sdo claros, porém,
ainda ha muito a se conquistar. O numero de pessoas que se beneficiam dessa pratica
€ minimo, quando comparado ao numero de pessoas que necessitam dela, segundo
dados da Alianga Mundial de Cuidados Paliativos (Worldwide Palliative Care Alliance),
100 milhdes de pessoas se beneficiem de cuidados paliativos anualmente (incluindo
familiares e cuidadores), porém, menos de 8% que precisam desse tipo de assisténcia
tém seu acesso de fato garantido (WPCA, 2014). Além disso, no tocante a formagéao
dos profissionais de saude, os cuidados paliativos enfrentam mais limitagoes,
lamentavelmente, é raridade a inclusdo no curriculo educacional dos profissionais
esse tipo de treinamento. A mesma limitagdo acontece quando o tema é a
disponibilidade de drogas para dor, sendo esse o topico mais fundamental para reduzir
o sofrimento do paciente, relaciona-se a isso a preocupacédo com o uso ilicito e trafico
de drogas (WPCA, 2014).

Embora os avangos dos Cuidados Paliativos na ultima década no Brasil, trata-
se de um contexto ainda prospectivo. Tomando como referéncia os objetivos da
assisténcia paliativa e os beneficios aos individuos inseridos nesse contexto de
cuidado, faz-se necessarias reflexdes acerca da ampliagao do cuidado compartilhado,
€ ndo apenas por quem atua na saude ou em outras areas do conhecimento, mas por
toda a sociedade, centrando-se na multidisciplinariedade e transdisciplinaridade do
assunto (GOMES, et al., 2016).

O fato da Doenga de Alzheimer ser uma enfermidade crénica de evolugao
gradativa, podendo se estender por um longo periodo, demanda um olhar diferenciado
de cuidado ao paciente acometido. O tratamento nao ira fornecer a cura para a
patologia, no entanto deixara o paciente e sua familia o mais confortavel possivel

minimizando o sofrimento e desconforto causado pela patologia em suas dimensdes
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fisicas, emocionais e psicossociais. O tratamento e as intervengdes prestadas prezam
pela qualidade de vida do paciente acometido, assim como o bem estar dos que o
acompanham. Portanto, os cuidados paliativos integram o tratamento desses
pacientes, pois incluem uma abordagem que atua na prevengédo e no alivio do
sofrimento, atentando-se para a avaliagdo adequada dos sintomas, comportamentos
e sinais que possam surgir (ALCICI, 2020).

O aumento da expectativa de vida n&o conferiu igual aumento a qualidade de
vida da pessoa idosa portadora da doenga de Alzheimer, atribuindo a isso uma grande
preocupagao como problema de saude publica em todo o mundo, devido ao seu
carater incuravel e auséncia de tratamento suficientemente eficaz na prevencao do
seu desenvolvimento (ARAUJO, et al., 2021).

Em vista disso as intervengdes paliativas sdo fundamentais para o cuidado
desses pacientes, pois visam melhorar a qualidade das ultimas fases da vida, além
das abordagens medicamentosas, como estimulos que promovam a socializagao.
Portanto, € necessario um programa interdisciplinar em que os profissionais de saude
que cuidam da pessoa idosa com doenca de Alzheimer compreendam essa pratica e
seus beneficios, recebam treinamento adequado e as desenvolvam o mais rapido
possivel apds o diagnodstico, para aliviar efetivamente o sofrimento e os efeitos
decorrentes da doenga (ALCICI, 2020).

3.4 POLITICAS PARA AS PESSOAS IDOSAS

A maior longevidade populacional € uma das maiores conquistas da
humanidade, isso gragas as melhorias e avangos do setor saude, bem como nas
condicbes de vida e habitos da sociedade. Entretanto tais mudancas representam
também novas demandas e desafios politicos, sociais e econdmicos, gerando
impactos na populagdo como um todo (BRASIL, 2017; ALCANTARA, et al., 2016).

Diante desse novo cenario demografico a sociedade brasileira precisa se
adequar para o desafio de cuidar de uma populacdo mais envelhecida. A realidade é
que o pais nao esta preparado para essas transformacoées, o que demanda repensar
os planos futuros (BRASIL, 2017).

Evidencia-se, dessa forma, a necessidade da criacdo de politicas publicas que
atendam as questdes relacionadas ao envelhecimento populacional brasileiro,

fazendo frente as demandas especificas do envelhecimento que sejam eficazes na
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promoc¢ao de uma vida digna e de qualidade (BRASIL, 2017). Discutir sobre as
questdes inerentes ao envelhecimento é de fundamental importancia para garantir a
efetividade das acbes de protecdo e assisténcia ao publico que cresce
substancialmente no mundo todo (DAMASCENO E SOUSA, 2016).

Atualmente, no Brasil, existem algumas politicas publicas de saude destinadas
aos idosos, como a Politica Nacional de Saude da Pessoa Idosa (PNSI), sob a portaria
n° 2.528 de 19 de outubro de 2006, que tem a finalidade de “recuperar, manter e
promover a autonomia e a independéncia dos individuos idosos, direcionando
medidas coletivas e individuais de saude para esse fim, em consonancia com o
Sistema Unico de Saude” (BRASIL, 2010). Assim como a lei n® 8.842, de 4 de janeiro
de 1994, que tem por objetivo “assegurar os direitos sociais do idoso, criando
condigbes para promover sua autonomia, integracdo e participagdo efetiva na
sociedade” (BRASIL, 1994).

Dado que as sindromes demenciais sao tipicas do envelhecimento, e sendo a
doenca de Alzheimer (DA) a patologia que, atualmente, representa a forma mais
comum, € imprescindivel a existéncia de politicas que visem esse publico. Nesse
intuito ha a portaria n°® 703 de 2002 que institui, no ambito do SUS, o Protocolo Clinico
e Diretrizes Terapéuticas para o tratamento da deméncia por Doenga de Alzheimer,
incluindo os medicamentos utilizados no tratamento e demais medidas que forem
necessarias (BRASIL, 2002). E a portaria n.° 13, de 28 de novembro de 2017, que
aprova o Protocolo de Tratamento da Doenca de Alzheimer que “contém o conceito
geral da doencga, os critérios de inclusdo/exclusdo de pacientes no tratamento,
critérios de diagnostico, esquema terapéutico preconizado e mecanismos de
acompanhamento e avaliagcéo deste tratamento” (BRASIL, 2017).

Diante dos estudos evidencia-se uma insuficiéncia de meios que garantam de
fato o envelhecimento ativo e de qualidade da populagido, pois é insatisfatério
promover anos de vida sem qualidade, sendo de fundamental relevancia o reforgo de
politicas e diretrizes existentes, bem como a criagdo de outras que englobem as
demandas da pessoa idosa holisticamente, garantindo efetivamente seus direitos.
Dentre os planos futuros de criacao deve fazer parte leis relacionadas ao idoso com
deméncia em cuidados paliativos, considerando a auséncia de regulamentacdes a

esse respeito.


http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/lei%208.842-1994?OpenDocument
http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/lei%208.842-1994?OpenDocument
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4 METODOLOGIA

4.1 TIPO DE ESTUDO

Trata-se de um estudo de revisdo integrativa da literatura, tem por finalidade
sumarizar os resultados obtidos sobre determinadas pesquisas, temas ou questao de

maneira sistematica, ordenada e abrangente (ERCOLE, 2014).

4.2 FORMULACAO DO PROBLEMA

Para condugao da revisao integrativa, formulou-se o seguinte questionamento:

As pessoas idosas com Doenca de Alzheimer tém acesso aos cuidados paliativos?

4.3 COLETA DE DADOS

A coleta de dados ocorrera durante os meses de margo a maio de 2022, nas
seguintes bases de dados eletronicas: indice Bibliografico Espafiol en Ciencias de la
Salud (Ibecs), Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (Lilacs),
Medical Literature Analysis and Retrieval System Online (Medline) e Bibliografia
Nacional en Ciencias de la Salud Argentina (Binacis). Serado incluidos nesta revisao
todos os artigos que atenderem aos seguintes critérios de inclusao: artigos disponiveis
eletronicamente, na integra, e que descrevessem a tematica relacionada a tematica
do estudo. Os filtros utilizados durante as buscas serado: texto completo: disponivel;
idiomas: portugués, inglés e espanhol; artigos completos publicados nos ultimos 10
anos, periodo de 2012 a 2022. E como critérios de exclusao: teses, dissertagdes,
trabalhos de conclusao de curso, revisdes sistematicas, bem como artigos originais
que nao abordavam a tematica do estudo.

Utilizar-se-a como descritores “doenca de Alzheimer”, “cuidados paliativos” e
“idoso” e como operador a combinagao em pares a partir da légica booleana AND. As
estratégias de busca incluirdo ainda os sinbnimos dos descritores: “deméncia tipo
Alzheimer” e “tratamento paliativo”.

Para a metodizagdo do percurso de selecao dos artigos sera elaborado um
quadro com as fases da selecdo dos mesmos, que foi subdividida em: identificacao,
elegibilidade, triagem e inclus&o.
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RESUMO

Objetivo: Realizar uma revisao integrativa da literatura sobre o acesso aos cuidados paliativos por
idosos com Doenga de Alzheimer. Métodos: Trata-se de uma revisdo integrativa utilizando os
descritores “doenga de Alzheimer”, “cuidados paliativos” e “idoso” realizada nas bases de dados
Medline, Lilacs, Binacis e Ibecs, com recorte temporario de 10 anos (2012-2022). Resultados: Foram
encontrados 158 artigos, dos quais 148 foram excluidos por ndo atenderem aos critérios da pesquisa,
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sendo 10 artigos selecionados para compor esse estudo. Discussao: Identificou-se dois pontos
centrais envolvendo as barreiras enfrentadas pela familia no acesso aos cuidados paliativos pelas
pessoas idosas com Doenca de Alzheimer, sendo respectivamente: O desconhecimento da Doencga de
Alzheimer como uma doenga progressiva e irreversivel que leva a morte, portanto com necessidade de
implementacdo dos cuidados paliativos e a falta de servigos formais de cuidados paliativos para
pessoas idosas com DA, especialmente para aqueles que estdo em instituicdes de Longa Permanéncia.
Consideragodes finais: Essa pesquisa pdde compreender os desafios e limitagbes do acesso das
pessoas idosas com doenca de Alzheimer aos Cuidados Paliativos, que vao desde os pontos centrais
obtidos nos resultados a outros envolvendo a limitagdo no conhecimento e discussdes acerca da
tematica.

Descritores: Doenga de Alzheimer; Cuidados Paliativos; Idoso.

ABSTRACT

Objective: To carry out an integrative literature review on access to palliative care for elderly people
with Alzheimer's disease. Methods: This is an integrative review using the descriptors "Alzheimer's

disease", "palliative care" and "elderly" carried out in Medline, Lilacs, Binacis and Ibecs databases, with
a temporary cut of 10 years (2012-2022). Results: 158 articles were found, of which 148 were excluded
for not meeting the research criteria, with 10 articles selected to compose this study. Discussion: Two
central points were identified involving the barriers faced by the family in accessing palliative care for
elderly people with Alzheimer's Disease, respectively: The lack of knowledge of Alzheimer's Disease as
a progressive and irreversible disease that leads to death, therefore with implementation of palliative
care and the lack of formal palliative care services for elderly people with AD, especially for those in
long-term care facilities. Final considerations: This research was able to understand the challenges
and limitations of access of elderly people with Alzheimer's disease to Palliative Care, ranging from the
central points obtained in the results to others involving limited knowledge and discussions on the
subject.

Descriptors: Alzheimer's disease; Palliative care; Elderly.

1. INTRODUGAO

Os cuidados paliativos (CP) sdao uma abordagem que visa melhorar a qualidade
de vida dos pacientes, bem como de seus familiares que estdo enfrentando problemas
associados a doencas crénicas que ameagam a continuidade da vida. Previne e alivia
o sofrimento através da identificagdo precoce, avaliagao correta e tratamento da dor
e outros problemas. Promove dignidade, conforto, qualidade de vida e adaptacao a
doengas progressivas, usando as melhores evidéncias disponiveis .

Apresentam-se como um modelo de cuidado com uma abordagem voltada para
0 ser humano em sua integralidade e a necessidade de intervengao em sintomas de
natureza fisica, social, emocional e espiritual. Trata-se de uma pratica de carater
multiprofissional e interdisciplinar 2.

O surgimento dos cuidados paliativos ocorreu na década de 1960, no Reino
unido, a partir dos trabalhos da médica Cicely Saunders, pioneira da pratica na area
de assisténcia, ensino e pesquisa. A criagdo do St. Christophers Hospice, em Londres,
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em 1967, representa um marco da trajetéria paliativa 3. Na década de 1970, o
movimento paliativo chega a América, trazido pela psiquiatra Elisabeth Kubler-Ross,
através do contato com os trabalhos de Cicely Saunders. Com a entdo fundagao
um hospice na cidade de Connecticut (Estados Unidos) entre 1974 e 1975, o
movimento dissemina-se, passando a integrar os cuidados a pacientes fora de
possibilidade de cura, em diversos paises *

No Brasil, o surgimento dos CP ocorreu na década de 1980, fim da ditadura,
quando o sistema de saude era voltado somente para praticas curativas, expandindo-
se em 1997, com a criagdo da Associacao Brasileira de CP. Em 1998, o Instituto
Nacional do Cancer (INCA) inaugura, no hospital, a unidade 1V, exclusivamente para
os CP. Em 2005, é criada a Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP), e um
grande avanco foi registrado em 2011: o Conselho Federal de Medicina (CFM)
reconheceu os CP como area de atuagdo médica, a partir da Resolugcdo CFM
1973/2011 5.

O movimento pelos cuidados paliativo tem crescido substancialmente, desde o
final do século XIX, em todo o mundo. Contudo, no Brasil, as atividades relacionadas
aos Cuidados Paliativos ainda precisam de politicas publicas que promovam o acesso
dos cuidados paliativos para as pessoas idosas com doengas crénico-degenerativas
2. O assunto ainda ¢ alvo de desconhecimento e muito preconceito, uma vez que para
alguns, o cuidado paliativo € confundido com a eutanasia, que em definigdo mais
contemporanea, pode ser entendida como emprego ou abstengao de procedimentos
que permitem apressar ou provocar o obito de um doente incuravel, a fim de livra-lo
dos extremos sofrimentos que o acometem ©.

O aumento da expectativa de vida e o alcance da longevidade, traz consigo um
crescimento do numero de pessoas idosas com doencgas crbnicas e incapacitantes,
sem possibilidade de cura, a exemplo de doencas cardiovasculares, doencas
respiratorias e doengas neurodegenerativas, como as deméncias, tais doengas com
necessidade de cuidados paliativos ”.

A deméncia é uma sindrome neurodegenerativa irreversivel, de natureza crénica
e progressiva, na qual ha um comprometimento de funcgbes corticais, incluindo,
memodria, raciocinio, orientagdo, compreensao, calculo, capacidade de aprendizagem,
linguagem e julgamento, causando transformac¢des na qualidade de vida e na

capacidade funcional das pessoas acometidas por essa doenga. Se configuram como
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uma das mais importantes incapacidades cognitivas em pessoas idosas, sendo a de
maior incidéncia a Deméncia de Alzheimer (DA) 8.

Existem muitas formas diferentes de deméncia, sendo a DA responsavel por 60-
70% dos casos. Sabendo que essas pessoas podem apresentar esquecimento de
eventos recentes e nomes de pessoas; dificuldade de comunicagéo e reconhecimento
de pessoas; mudangas de comportamento, incluindo perambulagéo e questionamento
repetido; inconsciéncia; dentre outras alteracbes com necessidade crescente de
assisténcia para autocuidado, os cuidados paliativos se tornam necessarios e de
extrema relevancia uma vez que podem proporcionar conforto, minimizando as dores
e angustias do paciente, seus familiares e cuidadores °.

Pessoas idosas com diagndstico de DA, ao longo do curso da doenga,
apresentam uma série de comorbidades e fragilidades, que requerem cuidados
intensivos de longo prazo '°. Destaca-se ainda que, a DA, por se tratar de uma
sindrome com uma ampla gama de sintomas, que vao se cronificando ao longo do
tempo requer a implementacédo de cuidados paliativos, que se configuram como um
suporte benéfico capaz de controlar a exacerbagao de sintomas e promover qualidade
de vida 0.

Nesta perspectiva, os CP surgem como uma ferramenta importante para a
pratica de cuidados da equipe multiprofissional, proporcionando uma assisténcia de
qualidade, holistica, humanizada ''. Esse cuidado é pautado na valorizagdo da vida e
no entendimento da morte como condicdo natural, centrada no individuo, na familia e
nos cuidadores, buscando proporcionar conforto e controlar e/ou aliviar os sintomas,
nao somente fisicos, como também os psicossociais e espirituais, a fim de se alcancar
um cuidado integral, guiado pelos principios éticos dos direitos humanos 2.

Diversos fatores ainda influenciam a pratica do paliativismo, dentre elas a
auséncia de disciplina especifica na formacao de profissionais de saude, bem como a
escassez de servicos e programas especializados em CP. Além disso, o
envelhecimento da populagdo nacional e o aumento da incidéncia de doengas
cronicas tornam a necessidade crescente de CP um problema de enorme impacto
social 13.

Diante do exposto e de toda a complexidade que cuidar da pessoa idosa com
Doencga de Alzheimer exige, bem como considerando a importadncia da assisténcia
paliativa a esses individuos, levanta-se como questao de pesquisa: As pessoas idosas

com Doencga de Alzheimer tém acesso aos cuidados paliativos?
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Este estudo tem como objetivo realizar uma revisao integrativa da literatura sobre

0 acesso aos cuidados paliativos por idosos com Doenca de Alzheimer.

2. METODO

Trata-se de um estudo de revisao integrativa da literatura que tem por finalidade
sumarizar os resultados obtidos sobre determinadas pesquisas, temas ou questao de
maneira sistematica, ordenada e abrangente 4.

A coleta de dados ocorreu entre os meses de mar¢co e maio de 2022, nas
seguintes bases de dados eletronicas: indice Bibliografico Espafiol en Ciencias de la
Salud (Ibecs), Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (Lilacs),
Medical Literature Analysis and Retrieval System Online (Medline) e Bibliografia
Nacional en Ciencias de la Salud Argentina (Binacis).

Foram incluidos nesta revisdo todos os artigos que atenderam aos seguintes
critérios de inclusdo: artigos disponiveis eletronicamente, na integra, e que
descrevessem a tematica do estudo. Os filtros utilizados durante as buscas foram:
texto completo: disponivel; idiomas: portugués, inglés e espanhol; artigos completos
publicados nos ultimos 10 anos, periodo de 2012 a 2022. E como critérios de exclusao:
teses, dissertagdes, trabalhos de conclusdo de curso, revisdes sistematicas, bem
como artigos originais que nao abordavam a tematica do estudo.

Utilizou-se como descritores “doenca de Alzheimer”, “cuidados paliativos” e
“idoso” e como operador a combinagao em pares a partir da Iégica booleana AND. As
estratégias de busca incluiram ainda os sinbnimos dos descritores: “deméncia tipo
Alzheimer” e “tratamento paliativo”. Os resultados das buscas foram pouco
expressivos, resultando em um numero pequeno de artigos nas bases de dados
Binacis, Ibecs e Lilacs, apresentando melhor desfecho na base de dados Medline.

O levantamento nas bases de dados resultou em 158 publicacdes, deste total,
dois disponiveis na Binacis, quatro na Ibecs, 149 na Medline e trés na Lilacs. Apds
adicionados os filtros escolhidos como estratégia, ficaram 43 artigos, destes, apos
leitura dos titulos e resumos excluiram-se 27 artigos, por ndo apresentarem relagao
com a tematica, restando 16 publica¢des para avaliagao detalhada, destes 6 artigos
foram excluidos apdés serem lidos na integra e nao responderem a questédo
norteadora. Ao final, 10 artigos foram selecionados para esta revisdo, conforme

apresentado na figura 01.
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Trata-se de uma pesquisa cuja informagdes foram obtidas em materiais ja
publicados e disponibilizados na literatura, ndo havendo, portanto, intervengdo ou
abordagem direta aos seres humanos e necessidade de submissao a aprovagao junto
ao Comité de Etica em Pesquisa.

A presente reviséo integrativa assegura os aspectos éticos, garantindo a autoria
dos artigos pesquisados, utilizando para citagdes e referéncias dos autores as normas
da Associacao Brasileira de Normas Técnicas (ABNT).

Para a metodizagao do percurso de selegao dos artigos foi elaborado um quadro
com as fases da selecdo dos mesmos, que foi subdividida em: identificagao,
elegibilidade, triagem e inclusdo, que seguiu as recomendacgdes do Preferred

Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses (PRISMA) 5.
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Figura 1: Fluxograma das fases de seleg¢ado dos artigos para revisao integrativa.

Artigos identificados nas bases de dados (n° 158):
Medline: 149
Ibecs: 4

Identificagcéo

Lilacs: 3

Binacis: 2

1 —

Artigos avaliados (n° 43):

Medline: 42

Elegibilidade

Lilacs: 1

1 —

Foram excluidos 115 artigos
apos aplicagao dos filtros.

27 artigos excluidos por ndo
possuirem relagédo com a
tematica por meio da leitura do
titulo e resumo.

Artigos para avaliagdo detalhada (n° 16):

Triagem

Medline: 16

1 —

6 artigos excluidos apds serem
lidos na integra e ndo
responderem a questao
norteadora.

Artigos incluidos (n° 10):
Medline: 10

Inclusédo

IBECS: indice Bibliografico Espafiol en Ciencias de la Salud; LILACS: Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude; MEDLINE:
Medical Literature Analysis and Retrieval System OnlinE; BINACIS: Bibliografia Nacional en Ciencias de la Salud Argentina; n°: nimero de amostra.

Fonte: Elaboragao proépria

3. RESULTADOS

Os 10 artigos selecionados para compor esse estudo foram encontrados
somente na lingua inglesa, sendo 2 artigos do ano de 2012, 1 artigo do ano de 2014,
2 artigos do ano de 2015, 2 artigos do ano de 2016, 1 artigo do ano de 2018, 1 artigo

do ano de 2019 e 1 artigo do ano de 2020. Todos os artigos abordaram a tematica de
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associagao as pessoas idosas com Doencga de Alzheimer e o acesso aos cuidados

paliativos, conforme o Quadro 1.

Quadro 1: Distribuicdo dos artigos selecionados, titulo/autor (es), periddico/ ano/ base
de dados e as implicagdes.

Titulo / Autor(es)

Periédico / Ano / Base de

dados

Implicagoes

CLINICAL PRACTICE.
Advanced Dementia.

Mitchell, Susan L.

N. Engl. J. Med. / 2015 /
MEDLINE

Quando disponivel, deve ser oferecida
consulta de cuidados paliativos ou
encaminhamento para cuidados
paliativos. Infelizmente, faltam servigos
formais de cuidados paliativos na maioria
dos lares de idosos. Além disso, embora a
inscricdo de pacientes com deméncia em
cuidados paliativos tenha aumentado na
ultima década, persistem muitas barreiras
ao acesso aos cuidados paliativos,
particularmente a exigéncia de uma
expectativa de vida inferior a 6 meses.

Palliative care and quality of
life for people with dementia:
medical and psychosocial
interventions.

Volicer, L. Simard, J.

Int. Psychogeriatr / 2015 /
MEDLINE

Apesar das crescentes evidéncias de que
os principios dos cuidados paliativos sédo
apropriados no cuidado de individuos com
deméncia, eles muitas vezes ndo sao
aplicados. Como resultado, os pacientes
com deméncia sado frequentemente
expostos a intervengdes onerosas que tém
pouco ou nenhum beneficio e néao
recebem tratamentos psicossociais.

Dying with dementia:
symptoms, treatment, and
quality of life in the last week
of life.

Hendriks,

A; Smalbrugge,
Martin; Hertogh, Cees M P
M; van der Steen, Jenny T.

Simone

J Pain Symptom Manage /
2014 / MEDLINE

As taxas mundiais de mortalidade por
morte por deméncia aumentaram, assim
como a conscientizagdo de que os
pacientes com deméncia precisam de
cuidados paliativos na Uultima fase da
vida. Isso gerou um interesse consideravel
de pesquisa em cuidados de fim de vida
para pacientes com deméncia.

Uma alta carga de sintomas e tratamento
inadequado no final da vida foram

relatados.
No entanto, esses relatérios carecem de
detalhes sobre como os sintomas

especificos estdo sendo tratados, por
exemplo, qual tratamento farmacolégico
esta sendo fornecido para aliviar a dor e a
falta de ar no final da vida. Além disso,
muitos relatos s&o limitados a residentes
de asilos com deméncia avangada,
enquanto cerca de metade dos pacientes
pode morrer antes de atingir esse estagio.
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End-of-life care for patients
with dementia in the United
States: institutional realities.

Gusmano, Michael.

Health Econ Policy Law /
2012 / MEDLINE

A maioria das pessoas que morrem de
causas relacionadas a deméncia morrem
em casas de enfermagem. Por isso é
importante compreender as barreiras aos
cuidados paliativos nestas instituigbes.
Politicas que criam incentivos financeiros
e legais para a prestacdo de cuidados
intensivos no fim de vida e criam barreiras
para ampliar o uso de cuidados paliativos
sao impedimento para melhores cuidados
no final da vida. Essas barreiras sao
importantes, mas nao sao exclusivos de
pacientes com doenca de Alzheimer e
outras formas de deméncia. No entanto, os
cuidados de fim de vida para pessoas com
deméncia apresentam desafios éticos
especiais que tornam particularmente
dificil a retirada tratamento de sustentacao
da vida ou mudar o foco na preservagao
da vida para o fornecimento cuidado
paliativo.

Kuhn, Daniel R; Forrest,
Jeannine M.

Am J Alzheimers Dis Other
Demen /2012 / MEDLINE

Residentes de casas de repouso com
deméncia avangada geralmente
submetidos a cuidados médicos
agressivos com beneficios limitados ou
inexistentes. Observou-se varios
resultados negativos associados a esse
tipo de atendimento para residentes de
asilos com deméncia avancgada.

Quando intervengbes agressivas sao
iniciadas, os residentes de asilos podem
experimentar consequéncias
angustiantes, como dor, Ulceras por
pressdo, agitacdo e falta de ar. A
deméncia é tratada convencionalmente
usando um modelo curativo da medicina
que se concentra no diagnéstico da
doenga e no tratamento agressivo de
todos os sintomas. Esse modelo de
cuidado influencia fortemente as casas de
repouso que tradicionalmente  se
concentram em reabilitagdo e cuidados
restauradores.

Atualmente, h& uma caréncia de
pesquisas e programas especializados
relacionados aos cuidados paliativos para
deméncia avangada em lares de idosos.
Furman e colegas descreveram inumeras
barreiras para a implementagdo de
cuidados paliativos em lares de idosos,
incluindo ma comunicagdo, falta de
coordenacgao dos cuidados, dor e sintomas
inadequados ao controle, e o valor
insignificante percebido de pesquisa de
cuidados. Ersek e Wilson citaram barreiras
semelhantes bem como varias questbes
regulatérias e de reembolso afetando
asilos.
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Dementia palliative care in
the acute psychiatric
hospital: A feasibility study.

Gentry, Melanie T; Clark,
Matthew M; Ryan, Susan
M; Rummans, Teresa

Perspect Psychiatr Care/

2020 / MEDLINE

Os Cuidados paliativos nao

alteram o curso da deméncia, mas podem
melhorar o cuidado dos pacientes com
deméncia avangada e reduzir os custos
dos cuidados de saude. No entanto, a
maioria dos individuos com deméncia nao
sdo encaminhados para programas de

A; Lapid, Maria I. cuidados paliativos. As barreiras ao
encaminhamento incluem o  sub-
reconhecimento da deméncia como
doenga terminal e a dificuldade de estimar
com precisdo a expectativa de vida.
Pesquisas s&o  necessarias para
incorporar de forma mais eficaz
abordagens no cuidado de pacientes com
deméncia na
ambiente hospitalar psiquiatrico.

The Effect of a | J Am Geriatr Soc / 2019 / | Estudos mostram que pessoas com

Comprehensive Dementia
Care Management Program
on End-of-Life Care.

Jennings, L.A; Turner,
M; Keebler, C; Burton,
C.H; Romero, T; Wenger,

N.S; Reuben, D.B.

MEDLINE

deméncia ou seus tomadores de decisdo
familiares designados podem desejar
cuidados menos agressivos a medida que
a doenga progride. No entanto, pessoas
com

deméncia pode receber
indesejados no final da vida.
Apesar dos beneficios conhecidos de
envolver pessoas com deméncia e seus
cuidadores nessas discussdes, apenas
uma minoria de pacientes com deméncia
participam do planejamento de cuidados
avangados de fim de vida ou recebem
servicos de cuidados paliativos em
ambientes comunitarios.

cuidados

Resource Use During the
Last 6 Months of Life of
Individuals Dying with and of
Alzheimer's Disease.

Faes, Kristof; Cohen,
Joachim; Annemans,
Lieven.

J Am Geriatr Soc / 2018 /
MEDLINE

Além da importancia e das dificuldades em
reconhecer a DA em estagio final,
descobrimos que o nivel de cuidados
paliativos domiciliares para individuos que
morrem de DA foi baixo, indicando a
necessidade de mais esforcos para
incentivar seu uso oportuno em individuos
com DA. Além disso, reconhecer a DA
como uma doencga da qual se pode morrer
e o reconhecimento da fase final séo
fatores importantes para

prestar cuidados de fim de vida adaptados
as necessidades dos

individuos com DA.

Family Caregiving and the
Site of Care: Four Narratives
About End-of-Life Care for
Individuals with Dementia.

Glass, Anne P.

J Soc Work End Life Palliat
Care / 2016 / MEDLINE

Pouco se sabe sobre os cuidados de fim
de vida para individuos com doenca de
Alzheimer e outras deméncias. Dada a
prevaléncia, os esforgos para entender
melhor o fim da vida cuidados com esses
individuos sao essenciais. Identificaram
varios desafios para fornecer cuidados de
fim de vida excelentes para aqueles com
deméncia. Embora tenha havido um
aumento na pesquisa qualitativa sobre
cuidados de fim de vida para aqueles com
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deméncia, uma melhor compreensdo do
ambiente nesta fase da vida é
urgentemente necessario.

Live Discharge from
Hospice and the Grief
Experience of Dementia
Caregivers.

Wladkowski, Stephanie P.

J Soc Work End Life Palliat
Care / 2016 / MEDLINE

Estima-se que 1,5 a 1,6 milhédo de
americanos receberam servigos de
cuidados paliativos em 2011 e cerca de
278.000 pacientes atendidos receberam
alta com vida. Nem todo paciente
matriculado em servicos de cuidados
paliativos tem a doencga projetada trajetéria
de declinio em dire¢ado a morte. Alguns
individuos, como os representados neste
estudo, atingem um platd ou até mesmo
melhoram, o que tornam inelegiveis para
receber e manter beneficios de cuidados

paliativos.

Fonte: Elaboragao propria

4. DISCUSSAO

ApoOs a anadlise dos resultados obtidos identificou-se dois pontos centrais
envolvendo a limitagdo do acesso aos cuidados paliativos pelas pessoas idosas com
Doenca de Alzheimer, sendo respectivamente: O desconhecimento da Doenca de
Alzheimer como uma doencga progressiva e irreversivel que leva a morte, portanto com
necessidade de implementagao dos cuidados paliativos e a falta de servigos formais
de cuidados paliativos para pessoas idosas com DA, especialmente para aqueles que
estdo em instituicdes de Longa Permanéncia.

O aumento da expectativa de vida, que proporciona para muitas pessoas idosas
o alcance da longevidade, nem sempre vem acompanhado de um envelhecimento
saudavel. Muitas pessoas experimentarao a longevidade acompanhada de patologias
cronicas e incapacitantes, sem prognostico de cura, a exemplo da Doenga de
Alzheimer 16,

Apesar que nas ultimas décadas tenha havido uma grande expansao da oferta
de cuidados paliativos para pessoas com doencas incuraveis, essa modalidade de
cuidados ainda se configura como uma assisténcia minimamente aplicada em relagéo
a necessidade daqueles que precisam dela . O que denota a necessidade de
maiores discussdes acerca do tema, tal tematica deve fazer parte do vocabulario da
sociedade, a fim de desmistificar os conceitos errbneos arraigados, como o
entendimento de que se trata de uma conduta de terminalidade.

Nesta revisao de literatura, estudos apontam que o ndo reconhecimento da DA

como uma doencga progressiva e irreversivel que leva a morte, implica na nao oferta
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de cuidados paliativos para as pessoas idosas acometidas. Destaca-se que esse
desconhecimento € uma realidade no cotidiano tanto dos profissionais de saude
quanto dos familiares que cuidam das pessoas com DA 181920,

Estudos relacionados a populacdo dos EUA menciona uma expansao
consideravel dos cuidados paliativos nas ultimas décadas, porém aponta também a
subutilizacdo dessa modaliadade de cuidados, bem como destaca a dificuldade para
que uma pessoa com DA tenha acesso aos CP 2'. O autor aponta que a limitagdo no
encaminhamento de pessoas idosas com diagnéstico de DA para os servigos de CP,
perpassam pela dificuldade/inacessibilidade do processo de referenciacdo destes
doentes devido a falta de formacao profissional, tanto relacionado as sindromes
demenciais, como doenga com progndstico limitado que possui fases com estagnagao
e exacerbacao de sintomas, quanto aos beneficios dos cuidados paliativos em
promover conforto e qualidade de vida para esses doentes e seus familiares 2223,

Estudo de revisao realizado para identificar limitacdes e barreiras que impedem
ou dificultam a introdug¢do dos CP evidenciou que pacientes portadores de deméncia
tém menos acesso aos CP. Isso se deve ao desconhecimento sobre essa abordagem,
em relagao ao seu significado, a sua correta indicagao, ndo somente pelos familiares
e cuidadores, como também pelos profissionais de saude. Outro fator apontado no
estudo é que a falta de conhecimento sobre a determinagdo de um progndstico para
a DA e sua progresséo, torna menos nitida a necessidade da introducéo de medidas
paliativas em detrimento de medidas curativas 4.

Além da falta de conhecimento, a falta de comunicacao entre os profissionais e
a familia e/ou cuidadores também de configura como uma barreira de acesso para
que as pessoas com DA nao recebam cuidados paliativos 2*. Sem informagé&o
adequada, a familia e os cuidadores, que geralmente passam por um processo de
sofrimento, sobrecarga e culpa, podem ter uma interpretagao equivocada sobre o que
significa os CP e ter a crenga errénea de estar abandonando ou desistindo do seu
familiar doente.

Neste sentido, se faz importante que os profissionais de saude sejam bem
capacitados e orientados para uma adequada comunicacdo com os familiares e
cuidadores, esclarecendo como se da a progressao da DA e como os CP pode
beneficiar tanto o doente quando os que estdo ao seu redor promovendo conforto e

alivio dos sintomas e proporcionando qualidade de vida.
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A Doenca de Alzheimer esta entre as seis doencas mais debilitantes e
incapacitantes da funcionalidade que atinge as pessoas idosas, levando estas
pessoas a perda cognitiva e dependéncia total para as atividades de vida diaria. Esse
fator se configura como uma das causas de transferéncia de pessoas idosas para
Instituicdes de Longa Permanéncia para Idosos (ILPI) %°.

Pesquisa realizada nos Estados Unidos, em duas ILPI, constatou que 90% das
pessoas idosas que possuem DA em estagio avangado vivem nestas instituicées. Os
autores destacam ainda que 67% das mortes relacionadas a deméncia ocorrem na
ILPI e que menos de 17% dessas pessoas tem acesso aos CP 23,

Nesta pesquisa de revisao, artigos evidenciaram que a falta de servigos formais
de CP para pessoas idosas com DA que residem em ILPI, se caracteriza como uma
barreira para a implementagéo desse cuidado 2262728 Embora as ILPI tenham se
tornado o local de escolha para o cuidado de um numero crescente de idosos com
doencgas crdnicas progressivas, como as deméncias, evidéncias apontam fatores
limitantes para a prestacdo de CP. Dentre estes fatores destacam-se: a falta de
conhecimento dos cuidadores das instituicbes sobre os principios filosoficos e a
abordagem dos cuidados paliativos; as atitudes e crengas destes sobre a morte e o
morrer; a falta de suporte médico; a falta de privacidade; as expectativas das familias
em relagdo ao cuidado, além da hospitalizagdo nos casos de exacerbagdes 2°.

Embora as evidéncias apontem os reais beneficios da implementacdo dos CP
para pessoas idosas com deméncia, incluindo qualidade de morte e melhoria da
satisfacao familiar, pesquisas revelam que é dificil para os profissionais de saude
implementar programas de Cuidados Paliativos nas ILPI 0.

A falta de servicos formais de CP nestas instituicbes, com uma equipe
multiprofissional capacitada para identificar as necessidades individuais de cada
residente e tragcar um plano de cuidado capaz de atender ao doente nos aspectos
biopsicossociais e espirituais, como traz a filosofia dos CP 3!, se traduz como uma
realidade para a maioria das ILPI. Além de nao possuirem uma equipe de CP, estas
instituicdes também n&o contam com servico de referéncia capaz de dar suporte
aqueles que seriam elegiveis para esses cuidados.

Diante disso, torna-se evidente a necessidade de que as ILPIs expandam seus
conhecimentos, sobretudo a nivel dos cuidados paliativos que prestam aos moradores
e suas familias, pois pesquisas identificam que embora possa haver um entendimento

do que constitui uma “boa morte” e até um interesse da equipe prestadora de
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cuidados, poucos entendem de fato o que significa o termo “cuidados paliativos”, isso
compreende até mesmo os gerentes das ILPI, que demonstram um nivel de
entendimento equivocado a respeito dos CP 2°,

O entendimento de que a doenca de Alzheimer € uma deméncia irreversivel e
progressiva, da qual se pode morrer, traz consigo reflexdbes necessarias sobre a
orientagcdo das familias/cuidadores e profissionais da saude para a importancia da
implementagao dos cuidados paliativos para idosos que possuem DA. Muitas pessoas
tem um entendimento equivocado de que a abordagem paliativista pretende acelerar
a morte, ao invés de afirmar a vida, considerando o morrer como um processo natural.
A pratica dos CP em todos os niveis da atengao a saude deve ser a premissa do
cuidado prestado aos doentes com patologias incuraveis e progressivas,
fundamentado na (re)humanizacdo do processo de morrer, fortalecendo a dignidade
da pessoa humana em sua plenitude 32, promovendo conforto e qualidade de vida.
Ademais, os CP desestimulam a obstinagdo terapéutica, pautado na medicina
tecnicista que prioriza a doenca e nao o doente.

Diante disso, a equipe de enfermagem por estar junto ao paciente a maior parte
do tempo deve manter-se atenta as reais necessidades apresentadas pelo doente,
identificando-as com brevidade e suprindo-as da melhor maneira possivel, sempre
com auxilio de uma equipe multiprofissional para discutir as medidas e ajustar as
condutas. Para isso, € necessario que o profissional realize o cuidado de acordo com
os principios filosoficos da abordagem paliativa, que se diferencia de uma assisténcia,

intervencionista e curativa.

5. LIMITAGOES DO ESTUDO

Durante esse estudo constatou-se uma escassez de publicagdes relacionadas a
tematica; acesso aos cuidados paliativos das pessoas idosas com Doenca de
Alzheimer. As buscas foram pouco expressivas e demonstram que embora a tematica
encontre-se em expansao e as evidéncias sobre seus feitos crescentes, o tema em

questao precisa ser melhor explorado.

6. CONCLUSAO
Diante do exposto, essa pesquisa péde compreender os desafios e limitacdes

do acesso das pessoas idosas com doenga de Alzheimer em Cuidados Paliativos.
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Evidencia-se que tal limitagdo se deve a variados fatores, desde os pontos centrais
identificados nas obras obtidas no resultado, como o desconhecimento da Doencga de
Alzheimer como uma doenga progressiva e irreversivel que leva a morte e a falta de
servigcos formais de cuidados paliativos para pessoas idosas com DA que estdo em
instituicdes de Longa Permanéncia, a outros envolvendo a limitagédo no conhecimento
e discussbes acerca da tematica.

Os Cuidados paliativos na deméncia se configuram como uma importante
questdo de saude, pois as intervengbes pesadas e agressivas implementadas no
cuidado ao portador de DA em CP, aumentam os custos dos cuidados de saude sem
necessariamente reduzir a taxa de mortalidade ou promover melhoria da qualidade de
vida. A ampliagdo do acesso a abordagem paliativa de qualidade aos pacientes com
DA, além de relevante € urgente, dada a prevaléncia com que a doenga esta
aumentando rapidamente.

Além disso, € importante orientar as familias e cuidadores de pessoas idosas
com DA, assim como capacitar profissionais acerca da importancia dos cuidados
paliativos, esclarecendo que a abordagem € benéfica, centrada na qualidade de vida,
sem pretensao de acelerar a morte. Assim, se faz necessario a elaboragao de agdes
que difundam os valiosos feitos da implementacao dos CP na vida das pessoas que
possuem DA. Este estudo de revisdo podera compor o quadro de pesquisas sobre o
tema com o intuito de fomentar discussdes para a elaboracao de politicas publicas de

saude voltadas para esta tematica tdo importante.
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