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RESUMO

Objetivo: Realizar uma revisdo integrativa da literatura sobre o acesso aos cuidados paliativos por
idosos com Doenga de Alzheimer. Método: 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,
sendo 10 artigos selecionados para compor esse estudo. Identificou-se dois pontos centrais
envolvendo as barreiras enfrentadas pela familia no acesso aos cuidados paliativos pelas pessoas
idosas com Doenga de Alzheimer, sendo respectivamente: O desconhecimento da Doenca de
Alzheimer como uma doenga progressiva e irreversivel que leva a morte, portanto com necessidade
de implementacéo 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. Conclusao: Essa pesquisa pdde compreender os desafios e limitagdes do acesso das
pessoas idosas com doenga de Alzheimer aos Cuidados Paliativos, que vdo desde os pontos centrais
obtidos nos resultados a outros envolvendo a limitagdo no conhecimento e discussdes acerca da
tematica.

Descritores: Cuidados paliativos; Doenga de Alzheimer; Idoso.

ABSTRACT

Objective: To carry out an integrative literature review on access to palliative care for elderly people
with Alzheimer's disease. Method: 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. 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. Conclusion: 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: Palliative care; Alzheimer’s disease; Elderly.

RESUMEN

Objetivo: Realizar una revision integrativa de la literatura sobre el acceso a los cuidados paliativos
de las personas mayores con enfermedad de Alzheimer. Método: Se trata de una revisién
integradora utilizando los descriptores “enfermedad de Alzheimer”, “cuidados paliativos” y
“ancianos” realizada en las bases de datos Medline, Lilacs, Binacis e Ibecs, con un corte temporal de
10 afios (2012-2022). Resultados: se encontraron 158 articulos, de los cuales 148 fueron excluidos por
no cumplir con los criterios de investigacion, siendo 10 articulos seleccionados para componer este
estudio. Se identificaron dos puntos centrales relacionados con las barreras que enfrenta la familia
para acceder a los cuidados paliativos de las personas mayores con Enfermedad de Alzheimer,
respectivamente: El desconocimiento de la Enfermedad de Alzheimer como una enfermedad
progresiva e irreversible que conduce a la muerte, por lo que necesita la implementacion de
cuidados paliativos. cuidado y la falta de servicios formales de cuidados paliativos para personas
mayores con EA, especialmente para aquellos en centros de atencién a largo plazo. Conclusién: Esta
investigacion logré comprender los desafios y limitaciones del acceso de ancianos con enfermedad
de Alzheimer a los Cuidados Paliativos, desde los puntos centrales obtenidos en los resultados hasta
otros que involucran la limitacion en el conocimiento y las discusiones sobre el tema.

Descriptores: Cuidados paliativos; Enfermedad de Alzhéimer; Anciano.
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Introducao

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

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

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.’ Na
década de 1970, o movimento paliativo chega a América, trazido pela psiquiatra
Elisabeth Kiibler-Ross, através do contato com os trabalhos de Cicely Saunders.
Com a entdo fundacdo 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 satde era voltado somente para praticas
curativas, expandindo-se em 1997, com a criacdo da Associagdo Brasileira de
CP. Em 1998, o Instituto Nacional do Cancer (INCA) inaugura, no hospital, a
unidade IV, 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 &rea de atuacao
médica, a partir da Resolugao 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 doencas cronico-degenerativas.? O assunto ainda é alvo de
desconhecimento e muito preconceito, uma vez que para alguns, o cuidado
paliativo é confundido com a eutandasia, que em defini¢do mais contemporanea,
pode ser entendida como emprego ou abstencdo de procedimentos que
permitem apressar ou provocar o 6bito 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 niimero de pessoas idosas com doencas cronicas e
incapacitantes, sem possibilidade de cura, a exemplo de doengas
cardiovasculares, doengas respiratérias e doengas neurodegenerativas, como as
demeéncias, tais doengas com necessidade de cuidados paliativos.”

A deméncia é uma sindrome neurodegenerativa irreversivel, de natureza
cronica e progressiva, na qual ha um comprometimento de fungdes corticais,
incluindo, memoéria, raciocinio, orientagdo, compreensao, calculo, capacidade
de aprendizagem, linguagem e julgamento, causando transformacdes na
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qualidade de vida e na capacidade funcional das pessoas acometidas por essa
doenca. Se configuram como 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
comunicagdo e reconhecimento de pessoas; mudangas de comportamento,
incluindo perambulacdo e questionamento repetido; inconsciéncia; dentre
outras alteragdes com necessidade crescente de assisténcia para autocuidado, os
cuidados paliativos se tornam necessérios e de extrema relevancia uma vez que
podem proporcionar conforto, minimizando as dores e angustias do paciente,
seus familiares e cuidadores.’

Pessoas idosas com diagnoéstico de DA, ao longo do curso da doenga,
apresentam uma série de comorbidades e fragilidades, que requerem cuidados
intensivos de longo prazo.l® 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 implementagdo de cuidados paliativos, que se configuram
como um suporte benéfico capaz de controlar a exacerbacdo de sintomas e
promover qualidade de vida.?

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
valorizagdao da vida e no entendimento da morte como condigdao natural,
centrada no individuo, na familia e nos cuidadores, buscando proporcionar
conforto e controlar e/ou aliviar os sintomas, ndao somente fisicos, como
também os psicossociais e espirituais, a fim de se alcangar um cuidado integral,
guiado pelos principios éticos dos direitos humanos.!?

Diversos fatores ainda influenciam a préatica do paliativismo, dentre elas a
auséncia de disciplina especifica na formagao de profissionais de satide, bem
como a escassez de servicos e programas especializados em CP. Além disso, o
envelhecimento da populagdo nacional e o aumento da incidéncia de doencas
cronicas tornam a necessidade crescente de CP um problema de enorme
impacto social.’3

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

Nesse sentido, este estudo tem como objetivo realizar uma revisao
integrativa da literatura sobre o acesso aos cuidados paliativos por idosos com
Doenga de Alzheimer.

Método

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

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

Foram incluidos nesta revisdao todos os artigos que atenderam aos
seguintes critérios de inclusao: artigos disponiveis eletronicamente, na integra,
e que descrevessem a temética do estudo. Os filtros utilizados durante as
buscas foram: texto completo: disponivel; idiomas: portugués, inglés e
espanhol; artigos completos publicados nos tltimos 10 anos, periodo de 2012 a
2022. E como critérios de exclusao: teses, dissertacoes, trabalhos de conclusao
de curso, revisdes sistemadticas, bem como artigos originais que ndo abordavam
a tematica do estudo.

Utilizou-se como descritores “doenca de Alzheimer”, “cuidados
paliativos” e “idoso” e como operador a combinacdo em pares a partir da 16gica
booleana AND. As estratégias de busca incluiram ainda os sindnimos dos
descritores: “demeéncia tipo Alzheimer” e “tratamento paliativo”. Os resultados
das buscas foram pouco expressivos, resultando em um namero 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 publicac¢des, deste
total, dois disponiveis na Binacis, quatro na Ibecs, 149 na Medline e trés na
Lilacs. Apo6s adicionados os filtros escolhidos como estratégia, ficaram 43
artigos, destes, apos leitura dos titulos e resumos excluiram-se 27 artigos, por
ndo apresentarem relacdo com a temadtica, restando 16 publicacdes para
avaliagdo detalhada, destes 6 artigos foram excluidos apés serem lidos na
integra e ndo responderem a questdo norteadora. Ao final, 10 artigos foram
selecionados para esta revisao, conforme apresentado na figura 01.

Trata-se de uma pesquisa cuja informacdes foram obtidas em materiais ja
publicados e disponibilizados na literatura, ndao havendo, portanto, intervengao
ou abordagem direta aos seres humanos e necessidade de submissdo a
aprovacdo junto ao Comité de Etica em Pesquisa.

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

Para a metodizacdo do percurso de selecdo dos artigos foi elaborado um
quadro com as fases da selecdo dos mesmos, que foi subdividida em:
identificacdo, elegibilidade, triagem e inclusdo, que seguiu as recomendacdes
do Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses (PRISMA).15
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o Artigos identificados nas bases de dados
Q. (n° 158):
T Medline: 149
= Ibecs: 4
S Lilacs: 3
e, Binacis: 2
Foram excluidos 115
— artigos apos aplicagéo
‘ dos filtros.
[0
E Artigos avaliados (n° 43):
2 Medline: 42
Q Lilacs: 1
53
w 27 artigos excluidos por
nao possuirem relagéo
— com a tematica por meio
1 da leitura do titulo e
resumo.
qE) Artigos para avaliagao detalhada (n° 16):
& Medline: 16
—
a 6 artigos excluidos apos
— serem lidos na integra e
‘ ndo responderem a
questao norteadora.
o
w Artigos incluidos (n° 10):
2 Medline: 10
£
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.

Figura 1 - Fluxograma das fases de selecdo dos artigos para revisao integrativa.
Senhor do Bonfim (BA), Brasil, 2022.

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
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tematica de associagdo as pessoas idosas com Doenga de Alzheimer e o acesso
aos cuidados paliativos, conforme o Quadro 1.
Quadro 1 - Distribuicao dos artigos selecionados, titulo/autor (es), periédico/
ano/ base de dados e as implica¢des. Senhor do Bonfim (BA), Brasil, 2022.

Titulo / Autor(es)

Periodico / Ano / Base de
dados

Implicagdes

Advanced Dementia.

Mitchell SL.

N Engl ] 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
altima 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 |.

Int Psychogeriatr / 2015 /
MEDLINE

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

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

Hendpriks SA, Smalbrugge
M, Hertogh CEES MPM, Van

der Steen |T.

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
dltima 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 relatorios carecem de
detalhes sobre como os sintomas especificos
estdo sendo tratados, por exemplo, qual
tratamento  farmacolégico estd  sendo
fornecido para aliviar a dor e a falta de ar no
final da vida. Além disso, muitos relatos sao
limitados a residentes de asilos com
deméncia avancada, enquanto cerca de
metade dos pacientes pode morrer antes de
atingir esse estagio.

End-of-life care for patients
with dementia in the United
States: institutional realities.

Gusmano M.

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 institui¢des.

Politicas que criam incentivos financeiros e
legais para a prestacio de cuidados
intensivos no fim de vida e criam barreiras
para ampliar o uso de cuidados paliativos sdo
impedimento para melhores cuidados no
final da vida. Essas barreiras sdo importantesq
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mas nado sdo 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 sustentacdo da vida ou mudar o foco na
preservacdo da vida para o fornecimento
cuidado paliativo.

Palliative care for advanced
dementia: a pilot Project in
2 nursing homes.

Kuhn DR, Forrest [M.

Am ] 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
demeéncia avancada.

Quando  intervengdes  agressivas  sdo
iniciadas, os residentes de asilos podem
experimentar consequéncias angustiantes,
como dor, tdlceras por pressdo, agitagdo e
falta de ar. A deméncia ¢é tratada
convencionalmente usando um modelo
curativo da medicina que se concentra no
diagnéstico da doenca e no tratamento
agressivo de todos os sintomas. Esse modelo
de cuidado influencia fortemente as casas de
repouso que tradicionalmente se concentram
em reabilitacdo e cuidados restauradores.
Atualmente, hd uma caréncia de pesquisas e
programas especializados relacionados aos
cuidados paliativos para deméncia avancada
em lares de idosos. Furman e colegas
descreveram intimeras barreiras para a
implementagdo de cuidados paliativos em
lares de idosos, incluindo md comunicacao,
falta de coordenacdo 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 vérias questdes
regulatdrias e de reembolso afetando asilos.

Dementia palliative care in
the acute psychiatric
hospital: A feasibility study.

Gentry MT, Clark MM, Ryan
SM, Rummans TA, Lapid MI.

Perspect Psychiatr Care/
2020/ MEDLINE

Os Cuidados paliativos nao

alteram o curso da deméncia, mas podem
melhorar o cuidado dos pacientes com
deméncia avancada e reduzir os custos dos
cuidados de satde. No entanto, a maioria dos
individuos com deméncia ndo sdo
encaminhados para programas de 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 sao necessarias para incorporar de
forma mais eficaz

abordagens no cuidado de pacientes com
deméncia na

ambiente hospitalar psiquiatrico.

The Effect of a
Comprehensive Dementia

] Am Geriatr Soc / 2019 /
MEDLINE

Estudos mostram que pessoas com deméncia
ou seus tomadores de decisdao familiaresq
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Care Management Program
on End-of-Life Care.

Jennings LA, Turner M,
Keebler C, Burton
CH, Romero T, Wenger NS, et
al.

designados podem desejar cuidados menos
agressivos a medida que a doenca progride.
No entanto, pessoas com

deméncia pode receber cuidados indesejados
no final da vida.

Apesar dos Dbeneficios conhecidos de
envolver pessoas com deméncia e seus
cuidadores nessas discussdes, apenas uma
minoria de pacientes com demeéncia
participam do planejamento de cuidados
avancados de fim de vida ou recebem
servicos de cuidados paliativos em ambientes
comunitarios.

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

Faes K, Cohen |, Annemans L.

] 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
doenca da qual se pode morrer e o
reconhecimento da fase final sdo 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.

] 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
sdo essenciais. Identificaram varios desafios

Glass AP. 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 deméncia, uma
melhor compreensdo do ambiente nesta fase
da vida é urgentemente necessario.

Live Discharge from | ] Soc Work End Life Palliat | Estima-se que 1,5 a 1,6 milhdo de americanos

Hospice and the Grief | Care/2016/MEDLINE receberam servicos de cuidados paliativos em

Experience of Dementia 2011 e cerca de 278.000 pacientes atendidos

Caregivers. receberam alta com vida. Nem todo paciente
matriculado em servicos de cuidados

Wiadkowski SP. paliativos tem a doenga projetada trajetéria

de declinio em direcdo a morte. Alguns
individuos, como os representados neste
estudo, atingem um platdé ou até mesmo
melhoram, o que tornam inelegiveis para
receber e manter beneficios de cuidados
paliativos.
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Discussao

Ap6s a analise dos resultados obtidos identificou-se dois pontos centrais
envolvendo a limitacdo do acesso aos cuidados paliativos pelas pessoas idosas
com Doenca de Alzheimer, sendo respectivamente: O desconhecimento da
Doenca de Alzheimer como uma doenca progressiva e irreversivel que leva a
morte, portanto com necessidade de implementacao dos cuidados paliativos e a
falta de servicos formais de cuidados paliativos para pessoas idosas com DA,
especialmente para aqueles que estao 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 experimentardao a longevidade
acompanhada de patologias cronicas e incapacitantes, sem prognostico de cura,
a exemplo da Doenca de Alzheimer.1¢

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

Nesta revisdo de literatura, estudos apontam que o ndo reconhecimento
da DA como uma doenca progressiva e irreversivel que leva a morte, implica
na ndo oferta de cuidados paliativos para as pessoas idosas acometidas.
Destaca-se que esse desconhecimento é uma realidade no cotidiano tanto dos
profissionais de satide quanto dos familiares que cuidam das pessoas com
DA 18-20

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 limitacdo no encaminhamento de pessoas idosas com diagnoéstico
de DA para os servigos de CP, perpassam pela dificuldade/inacessibilidade do
processo de referenciagdo destes doentes devido a falta de formacgao
profissional, tanto relacionado as sindromes demenciais, como doenga com
prognostico limitado que possui fases com estagnacdo e exacerbacdo de
sintomas, quanto aos beneficios dos cuidados paliativos em promover conforto
e qualidade de vida para esses doentes e seus familiares.?>>

Estudo de revisao realizado para identificar limitagdes e barreiras que
impedem ou dificultam a introdugdo dos CP evidenciou que pacientes
portadores de deméncia tém menos acesso aos CP. Isso se deve ao
desconhecimento sobre essa abordagem, em relacdo ao seu significado, a sua
correta indicacdo, ndo somente pelos familiares e cuidadores, como também
pelos profissionais de satide. Outro fator apontado no estudo é que a falta de
conhecimento sobre a determinacdo de um prognéstico para a DA e sua
progressao, torna menos nitida a necessidade da introducdo de medidas
paliativas em detrimento de medidas curativas.?
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Além da falta de conhecimento, a falta de comunicacdao entre os
profissionais e a familia e/ou cuidadores também de configura como uma
barreira de acesso para que as pessoas com DA ndo recebam cuidados
paliativos.?* Sem informagdo adequada, a familia e os cuidadores, que
geralmente passam por um processo de sofrimento, sobrecarga e culpa, podem
ter uma interpretagdo equivocada sobre o que significa os CP e ter a crenca
erronea de estar abandonando ou desistindo do seu familiar doente.

Neste sentido, se faz importante que os profissionais de satide 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.

A Doenca de Alzheimer estd 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 diéria.
Esse fator se configura como uma das causas de transferéncia de pessoas idosas
para Instituigdes de Longa Permanéncia para Idosos (ILPI).??

Pesquisa realizada nos Estados Unidos, em duas ILPI, constatou que 90%
das pessoas idosas que possuem DA em estdgio avancado vivem nestas
instituicdes. 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.2

Nesta pesquisa de revisdo, artigos evidenciaram que a falta de servigos
formais de CP para pessoas idosas com DA que residem em ILP]I, se caracteriza
como uma barreira para a implementacdo desse cuidado.?!?-22 Embora as ILPI
tenham se tornado o local de escolha para o cuidado de um ntimero crescente
de idosos com doengas cronicas 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 instituicdes sobre os
principios filoséficos 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
hospitalizagao nos casos de exacerbagdes.?

Embora as evidéncias apontem os reais beneficios da implementagao dos
CP para pessoas idosas com deméncia, incluindo qualidade de morte e
melhoria da satisfagdo familiar, pesquisas revelam que é dificil para os
profissionais de satde implementar programas de Cuidados Paliativos nas
ILPI.30

A falta de servicos formais de CP nestas institui¢des, com uma equipe
multiprofissional capacitada para identificar as necessidades individuais de
cada residente e tragar um plano de cuidado capaz de atender ao doente nos
aspectos biopsicossociais e espirituais, como traz a filosofia dos CP?!, se traduz
como uma realidade para a maioria das ILPI. Além de ndo possuirem uma
equipe de CP, estas instituicdes também nao contam com servigo 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 cuidados, poucos entendem de fato o que significa o

REVISA.2024 Abr-Jun; 13(2):392-405

401



Jesus LS, Batista ACS, Silva RS, Pereira ARP, Almeida ARLP, Alves MB

termo “cuidados paliativos”, isso compreende até mesmo os gerentes das ILP],
que demonstram um nivel de entendimento equivocado a respeito dos CP.?

O entendimento de que a doenca de Alzheimer é uma deméncia
irreversivel e progressiva, da qual se pode morrer, traz consigo reflexdes
necessarias sobre a orientagdo das familias/cuidadores e profissionais da satde
para a importancia da implementacao 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 atengdo a satide deve ser a premissa do cuidado prestado aos
doentes com patologias incurdveis e progressivas, fundamentado na
(re)humanizagdo do processo de morrer, fortalecendo a dignidade da pessoa
humana em sua plenitude, promovendo conforto e qualidade de vida.3?
Ademais, os CP desestimulam a obstinagao terapéutica, pautado na medicina
tecnicista que prioriza a doenga e ndo 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, é necessario que o profissional realize
o cuidado de acordo com os principios filoséficos da abordagem paliativa, que
se diferencia de uma assisténcia, intervencionista e curativa.

Como limitacdes encontradas durante esse estudo constatou-se uma
escassez de publicagdes relacionadas a tematica, acesso aos cuidados paliativos
das pessoas idosas com Doenga de Alzheimer. As buscas foram pouco
expressivas e demonstram que embora a tematica encontre-se em expansdo e as
evidéncias sobre seus feitos crescentes, o tema em questdo precisa ser melhor
explorado.

Conclusao

Diante do exposto, essa pesquisa pdde compreender os desafios e
limitagdes do acesso das pessoas idosas com doenga de Alzheimer em Cuidados
Paliativos. Evidencia-se que tal limitacdo se deve a variados fatores, desde os
pontos centrais identificados nas obras obtidas no resultado, como o
desconhecimento da Doenga de Alzheimer como uma doenga progressiva e
irreversivel que leva a morte e a falta de servigos formais de cuidados paliativos
para pessoas idosas com DA que estao em instituicdes de Longa Permanéncia, a
outros envolvendo a limitacdo no conhecimento e discussdes acerca da
tematica.

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

Além disso, é 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 é benéfica, centrada na
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qualidade de vida, sem pretensdo de acelerar a morte. Assim, se faz necessario
a elaboragdo de ac¢des que difundam os valiosos feitos da implementagao dos
CP na vida das pessoas que possuem DA. Este estudo de revisao podera
compor o quadro de pesquisas sobre o tema com o intuito de fomentar
discussdes para a elaboracdo de politicas ptblicas de satde voltadas para esta
tematica tao importante.
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