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demential diseases
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Resumo: Esse artigo buscou inferir a importancia dos cuidados paliativos no servigo de atencdo domiciliar
para pacientes com doencas demenciais avangadas. Sob essa perspectiva, faz-se necessério estabelecer o
conceito de cuidados paliativos, o qual remete a praticas de assisténcia promovidas por uma equipe
multidisciplinar, com o fito de aprimorar a qualidade de vida do paciente e de seus familiares, perante a uma
doencga ou agravo que ameace a continuidade da vida. As principais deméncias avancadas que existem sao:
Deméncia vascular, Deméncia Frontotemporal, Deméncia por corpos de Lewy e Doenga de Alzheimer. O
tratamento paliativo produziu um impacto positivo no bem-estar do paciente e melhorou o processo de término
da vida, ndo apenas para a satisfac@o deste, como também para seus parentes e cuidadores. Ademais, deve-
se considerar os impactos de tais servi¢cos no psicol6gico dos cuidadores, visto que alguns pacientes podem
apresentar alteragbes comportamentais, prejudicando os cuidados. Outrossim, deve-se refletir sobre a
problematica da demanda financeira onerosa que se aplicam aos cuidados paliativos em assisténcia
domiciliar, fomentando a recusa do servico.

Palavras-chave: Cuidados paliativos, Assisténcia domiciliar, Deméncia.

Abstract: This article sought to infer the importance of palliative care in home services for patients with
advanced dementia. Under this perspective, it is hecessary to establish the concept of palliative care, which
refers to care practices promoted by a multidisciplinary team with the objective of improving quality of life of
patients and their families in face of disease or worsening conditions that threatens the continuity of life. The
primary severe dementias are: vascular dementia, frontotemporal dementia, Lewy body dementia and
Alzheimer's disease. Palliative treatment had a positive impact on the patient's well-being and improved the
process of end-of-life not only for the patient's satisfaction, but also for his/her relatives and caregivers.
Moreover, one should consider psychological aspects from the impact of such services on caregivers, since
some patients may present behavioral changes, impairing care delivery. Furthermore, problems associated
with financial demands that apply to palliative care in home services, leading to service dismissal, should be
considered.

Palavras-chave: Palliative care, Home nursing, Dementia.
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Resumen: Este articulo buscaba inferir la importancia de los cuidados paliativos en el servicio de atencién
domiciliaria para pacientes con demencia avanzada. Teniendo en vista esta perspectiva, es necesario
establecer el concepto de cuidados paliativos, el cual hace referencia a practicas de asistencia hecha por
equipos multidisciplinarios, con el objetivo de mejorar la calidad de vida de los pacientes y de sus familias,
ante una enfermedad o risco en la salud que amenaza la vida de la persona. Las principales demencias
avanzadas que existen son: demencia vasculas, demencia frontotemporal, demencia de Lewy y enfermedad
de Alzheimer. El tratamiento paliativo tuvo un impacto positivo en el bienestar del paciente y mejoré el proceso
de fin de vida, no solo para la satisfaccion del paciente, sino que también a sus familiares y cuidadores.
Ademas se debe considerar el impacto de tales servicios en la psicologia de los cuidadores, ya que algunos
pacientes pueden exhibir cambios en el comportamiento que deterioran la atencién. Contudo, es necesario
reflexionar sobre el problema de costosa demanda financeira que se aplica a los cuidados paliativos en la
atencién domiciliaria, fomentando la denegacion del servicio.

Palavras-chave: Cuidados paliativos, Atencion domiciliaria de salud, Demencia.

INTRODUCAO

Em 2017, a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) elaborou a atual definicdo de Cuidados Paliativos (CP),
a qual consiste em promover a¢des de carater preventivo, de identificagdo precoce e terapéuticas para alivio
da dor e do sofrimento via equipe multidisciplinar, visando melhorar a qualidade de vida do paciente e também
de sua familia quando s&o expostas a doencas ou agravos que podem interromper o seguimento da vida.
Nesse contexto, destacam-se um grupo de enfermidades que, em grande parte dos casos, necessitam desse
tipo de cuidado, o que se pode observar sob a perspectiva do estudo de Mitchell G, et al. (2016), qual consta
gue as trés principais doencas que mais exigem o cuidado e a aten¢éo paliativa sdo o cancer, a faléncia de
o6rgédo e a deméncia. Nesse grupo, observa-se o notdrio aumento do nimero de pacientes diagnosticados
com as deméncias avangadas, além de sua relevancia no ambito da atencdo domiciliar, sendo cabivel de
maior atenc¢do neste trabalho (ANCP, 2017).

Hodiernamente ha poucos paises que adotam politicas publicas de saude que abrangem os cuidados
paliativos, dentre esses pode-se destacar o Brasil, o qual oferece esse servico como parte dos cuidados
continuos integrados na esfera do Sistema Unico de Salde (SUS). A prética paliativista, muitas das vezes,
ocorre por intermédio do Servigo de Atencao Domiciliar (SAD), o qual oferece aos seus pacientes cuidados
em seu préprio lar, préximo de familiares e amigos, sem a obrigatoriedade de se adequar a uma rotina e a
um ambiente hospitalar. Nessa conjuntura, é impossivel desarticular a importancia da oferta desses servicos
a melhora da qualidade de vida dos pacientes que se encontram em fase terminal (VICTOR GHGG, 2016).

Em consoante a Gilster SD, et al. (2017), o cenario atual de deméncia compreende cerca de 47 milhdes
de pessoas diagnosticadas pelo mundo, sendo quase 10 milhdes por ano. A exemplo, as principais deméncias
avancgadas que existem, sdo: Deméncia vascular, Deméncia frontotemporal, Deméncia com corpos de Lewy
e Doencga de Alzheimer. Em vista desse cenério de ampliagdo do nimero de casos de deméncia os cuidados
paliativos sdo essenciais, posto que tal enfermidade, na maioria das vezes, resulta em um quadro
degenerativo. Sendo assim, o CP é de suma importancia, visto que garante o alivio da dor, por meio da
analgesia, de outros sintomas fisicos, do sofrimento psicossocial, além do cuidado com os familiares para
lidar com a morbidade do paciente e o luto (PARMERA JB e NITRINI R, 2015).

Diante do exposto, 0 estudo tem como orientacdo a seguinte pergunta: “Como os cuidados paliativos no
servigo domiciliar podem favorecer os pacientes com doengas demenciais avangadas?”. Tendo em vista, que
os profissionais paliativista sdo mediadores de um processo de dignidade ao final da vida, é de grande
relevancia a oferta desse servico no contexto de pacientes em fase terminal, sobretudo, aqueles com
deméncias avancadas, com o intuito de oferecé-los uma melhora na qualidade de vida, a partir do diagnéstico
de doencas demenciais. Além de auxiliar suas familias para lidar com tal conjuntura. Dessa forma, este
trabalho tem como objetivo averiguar a importancia dos cuidados paliativos no servi¢o de atencdo domiciliar
para pacientes com doencas demenciais avancadas.
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Principais deméncias e suas manifestacdes

A Incapacidade de realizar tarefas complexas, desorientagdo no tempo e no espaco, disfuncdo de
memodria, personalidade, raciocinio, julgamento, linguagem e concentracéo, sdo algumas das apresentacfes
das deméncias, essa que pode ser caracterizada com uma sindrome multifatorial crénica causadas por
disfung6es cognitivos e neuropsiquiatricos. Na literatura, ha relatos de diversos tipos de deméncias, sendo a
deméncia vascular, deméncia frontotemporal, deméncia com corpo de lewy, doenca de Alzheimer, as
principais (PARMERA JB e NITRINI R, 2015; REIS RD, et al., 2020).

A deméncia vascular € uma condicao clinica causada por danos cerebrais vasculares do tipo isquémico,
hemorragico ou hip6xico, que pode causar manifestacdes cortical, que sdo sintomas cognitivos e
comportamentais, com ou sem déficits sensoriais ou motores, ou manifestacdes subcortical, que pode
apresentar déficits sensoriais e motores, distlrbios da marcha, disfagia, disartria, sinais extrapiramidais,
incontinéncia urinaria, labilidade emocional, comprometimento da atencdo e funcdo executiva com lentidao
no processamento das informacdes (CIPRIAN G, et al., 2020).

Ja a deméncia frontotemporal € uma sindrome neurodegenerativas que possuem a capacidade de lesar
de forma seletiva os lobos frontais e/ou temporais, independentemente do estado da doenca, podendo
ocasionar sintomas, como mudancas de comportamento, embotamento emocional, perda de empatia,
declinio da personalidade agramatismo, discurso esforcado, alexia e agrafia (SEPULVEDA-IBARRA
C, 2020).

A deméncia com corpo de lewy € uma doenca progressiva e degenerativa de etiologia desconhecida,
caracterizada pela presenca de corpos de Lewy, estruturas esféricas eosinofilicas anormais, no citoplasma
de neurdnios corticais, estruturas do tronco cerebral e no sistema limbico, sua sintomatologia podem se
apresentar, como fungéo cognitiva flutuante, movimento rapido dos olhos, distirbio de comportamento,
alucinagbes visuais, parkinsonismo, sintomas extrapiramidais e sintomas neuropsiquiatrico (MENDONCA

FJP, et al. 2020).

A doenca de alzheimer é um distarbio neurodegenerativo progressivo de evolugao lenta, porém nao
silenciosa, que possui causas desconhecidas, mas pode ser causado por danos genéticos, infeccdes,
toxinas, drogas, les@es fisicas ou mesmo por rea¢des do préprio organismo e o0 avan¢o da idade, sendo ele
o envelhecimento corporal e/ou celular. Tal doenca pode se manifestar através de varios quadros clinicos,
sendo a deterioragdo cognitiva e neuromotoras a responsavel por causar o rebaixamento progressivo nos
aspectos psiquicos e sociais. As manifesta¢gdes sintomaticas mais comuns séo a perda da memdria recente,
agressividade, alucinacdes, hiperatividade, irritabilidade, depressao, repeticdo de perguntas de mesmo teor,
apresentam desconfianca injustificada, interpretacdo errbnea das atividades visuais ou auditivas, dentre
diversos outros sintomas (SANTOS KRS, et al. 2020).

Por se tratarem de doengas progressivas, degenerativas e irreversiveis e possuir uma alta incidéncia e
prevaléncia em todo o mundo, principalmente na populagéo idosa, demanda uma atencdo especial por meio
dos cuidados paliativos nos servicos de assisténcia domiciliar que visa a manutencdo do bem-estar e
dignidade, como a reduc¢éo da dor e sofrimento (REIS RD, et al., 2020).

As necessidades dos pacientes com deméncia avancada

A deméncia é caracterizada como uma condicdo terminal, que desde o momento do diagnéstico exige
uma abordagem humanizada e centrada no paciente. Os individuos com essa condicdo possuem
necessidades especificas dentro dos cuidados paliativos oferecidos. E necessario respeitar a individualidade
do paciente, e contemplar aspectos importantes relacionados a sua autonomia. Associado a isso, a equipe
de saude deve ter claras as concepg¢des do doente, pois assim, na medida em que suceder o agravamento
funcional e cognitivo, vdo ser responsaveis por proporcionar um cuidado honroso com sua identidade como
individuo (HERRERA JP, 2019).
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Os cuidados paliativos em pacientes com quadro demencial devem englobar o individuo como um todo,
considerando suas necessidades fisicas, psicolégicas, sociais, familiares e espirituais, respeitando suas
convicgdes e ideais, com o intuito de atenuar os sintomas clinicos da doenca, e driblar infecgbes e outras
comorbidades, como por exemplo a diabetes e a prevencédo de lesGes por pressdao (HERRERA JP, 2019;
RIBEIRO ASR, 2017).

Em idosos com deméncia avancada, observa-se uma mudanca de personalidade e o surgimento de
dificuldades de ordem afetiva, além da intensificacdo da apraxia, afasia e agnosia. O exercicio fisico, em
especial o exercicio generalizado, esta associado a diminuicdo da prevaléncia e incidéncia de deméncia,
assim como ao declinio cognitivo. Portanto, é inquestionavel a necessidade da atividade fisica no tratamento
do paciente com deméncia avancada, sendo constatados efeitos benéficos, tais como o0 aumento do volume
sanguineo circulante, prevencao ou retardo do declinio das fungdes cognitivas, diminuicdo do estresse,
ansiedade e depressdo. Além do exercicio fisico como uma das terapias utilizadas no tratamento de
deméncias, os sintomas psicolégicos e comportamentais, sdo atenuados ao ser tratados com terapia
comportamental, estimulagdo multissensorial, estimulacdo cognitiva, musicoterapia, recreagéo, arteterapia e
atividades que estimulam a imaginagdo (ROSSO K, et al., 2015; RIBEIRO ASR, 2017).

O tratamento é feito através de abordagens terapéuticas farmacoldgicas, e ndo-farmacoldgicas. O uso de
antipsicoticos, ansioliticos, anticonvulsivantes, antidepressivos, e anticolinesterasicos tém se mostrado
categorico, principalmente nos casos de transtorno de humor, sono, e sintomas psicéticos. Contudo, o
tratamento farmacolégico dos sintomas, é indicado apenas quando as medidas ndo farmacolégicas se tornam
insuficientes para o tratamento do paciente com deméncia. Outrossim, no decorrer do tratamento, pode haver
a necessidade de algumas intervencdes, tais como a utilizacdo de ventilacdo mecanica, tratamento de
pneumonia, necessidade de hidratacdo e alimentagéo parenteral (RIBEIRO ASR, 2017).

Como mencionado, a juncdo das abordagens terapéuticas farmacolégicas e nao-farmacoldgicas, séo de
extrema importancia nos cuidados do paciente com deméncia avancada. No entanto, a assisténcia prestada
pelo cuidador familiar ou formal, é vital para uma melhor qualidade de vida do paciente, visto que a
inexperiéncia do cuidador, na maioria das vezes familiar, associada ao desgaste fisico e emocional, pode
prejudicar o curso do tratamento do doente. O cuidador familiar presencia e lida com diferentes situacoes,
como por exemplo: a necessidade de aprender sobre a doenca, a lidar com situa¢des de dor, dependéncia,
entre outros. A vista disso, € nitida a presenca de desafios no cotidiano dessas familias, sendo necesséria a
adocdo de ferramentas e estratégias com o objetivo de driblar tal conjuntura, para ndo haver o
comprometimento da salde do paciente (KUCMANSKI LS, et al., 2016).

Assim sendo, essas dificuldades, juntamente a falta de apoio e orientagao em saude, podem favorecer o
aumento da necessidade de hospitalizagBes. Desta maneira, 0 paciente com deméncia avangcada necessita
de uma assisténcia domiciliar satisfatéria, que ira refletir positivamente na sua condicdo (SANTOS EAA,
2018).

A importancia dos cuidados paliativos para pacientes com deméncia avancada

Os cuidados paliativos foram desenvolvidos para melhorar a qualidade de vida, especialmente para
pacientes com cancer que nao podem ser curados. No entanto, a equidade no acesso aos cuidados paliativos
também envolve pacientes com outras doencas incuraveis. Isso ndo significa que os cuidados paliativos sejam
0S mesmos entre as doengas, ao contrario, para otimizar o atendimento aos individuos, os cuidados paliativos
devem se diferenciar entre as doencas (STEEN JT, et al., 2019).

A principio, identificar o estado final da doenca é a chave para garantir a humanizagéo do ciclo de vida.
Todavia, o tempo de sobrevivéncia dos pacientes diagnosticados com deméncia varia muito, o que dificulta o
tratamento da deméncia como uma doenca terminal para os profissionais de salde, cuidadores e familiares,
resultando em pacientes mais propensos as intervengdes futuras inadequadas ou insuficientes para o alivio
e controle da dor e sintomas, afetando diretamente a qualidade de vida. Portanto, a deméncia é um importante
problema de salde publica devido a desafios complexos que apresentam durante a progressao da doenca e
especialmente durante seu estagio de final de vida (HERRERA JP, 2019; SLACHEVSKY A, et al., 2016).
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Os cuidados primarios para pessoas que vivem com deméncia terminal € o conforto, ndo a extensao da
vida. Esse tipo de atendimento deve se concentrar no conjunto do paciente: considerar as necessidades
fisicas, psicoldgicas, sociais, familiares e espirituais do paciente, prestar atengdo a sua natureza humana,
respeitar seus principios e ideologia. Em pacientes com deméncia em estagio terminal, isso se torna crucial
porque, a medida que sua deterioracao cognitiva progride, funcionalmente, suas habilidades de tomada de
deciséo serdo limitadas e dependente de seus cuidadores (HERRERA JP, 2019).

O primeiro plano de tratamento paliativo especificamente para deméncia foi descrito em 1986. A partir do
ano de 2000, o volume de pesquisas aumentou exponencialmente. Muitos paises ocidentais financiaram
pesquisas observacionais e, como resultado, produziram muitas publicacGes sobre pacientes, familiares e
cuidadores (STEEN JT, et al., 2019). Temos muitas evidéncias de pesquisas de que os cuidados paliativos

(CP) podem beneficiar pacientes e seus familiares, facilitando a gestéo de sinais e sintomas, além disso, os
cuidados paliativos também podem reduzir o tempo de internacdo, 0s reinternamentos hospitalares e a
futilidade terapéutica, reduzindo assim as despesas em saude (ABREU WC, 2016).

O tratamento paliativo precoce teve um impacto positivo na qualidade de vida do paciente e melhorou o
processo de término da vida, ndo apenas para a satisfacdo do paciente, mas também para seus parentes e
cuidadores. Independentemente do momento dessas medidas, 0s pacientes serdo beneficiados. Portanto, os
cuidados paliativos podem ajudar os pacientes que enfrentam um processo degenerativo progressivo e
podem fornecer subsidios para melhorar sua qualidade de vida, reduzindo a dor e apoiando os participantes,
de maneira interdisciplinar e abrangente até o final de sua vida (HERRERA JP, 2019).

Dificuldades enfrentadas no tratamento paliativo de pacientes com deméncia avancada

Para Slachevsky A, et al. (2016), a eficacia dos cuidados de final de vida em pacientes com deméncia
grave esta relacionada com o tipo de terapia, o grau de dificuldade e risco envolvido, as despesas necessarias
e sua possibilidade de aplicacao, e o resultado que pode ser esperado de acordo com o condic¢des do paciente
e suas forcas fisicas. O modelo de atencdo em saude em que os profissionais se aproximam das familias é o
eixo condutor do cuidado, e mostra-se como fundamental para que o profissional seja um elo concreto entre
a familia, ou a rede de cuidado que envolve o idoso em sua finitude, e o servico de saide (MARQUES FP,
2020).

O paciente com o diagnéstico de doengas demenciais avancadas pode possuir um forte medo ou aversao
ao suporte de vida, além de outras possibilidades, como estar experimentando dor fisica aguda ou
insuportavel que ndo pode ser suficientemente reduzido, ou ainda, os cuidados paliativos em assisténcia
domiciliar podem ter custos financeiros mais onerosos para o paciente ou seu entorno imediato, fomentando
a recusa do paciente ao servico. Essa premissa é evidenciada por Corvol A, et al. (2017), demonstrando, na
experiéncia com o SAD, a recusa de alguns pacientes em iniciar os cuidados paliativos.

Ademais, pacientes com transtornos demenciais avancados, podem apresentar um ou mais sintomas
comportamentais perturbadores ou agressivos, que dificultam o dia a dia de cuidados e gestdo. Uma pesquisa
demonstrada por Zauszniewski JA, et al. (2018), indicou que esses sintomas l6gicos e comportamentais
produzem sofrimento psicoldgico nos cuidadores. Embora os sintomas relacionados & memaoria ocorram com
mais frequéncia, 0s pacientes mostram as reac¢des mais fortes a fatores depressivos, como desesperanca e
ameacas de machuca-lo, perturbadores comportamentos perigosos e agressdo. Assim, tem-se como reacao
a estes fatores, prejuizos a salde mental dos cuidadores (ou seja, estresse e sintomas depressivos).

Nesse sentido, Corvol A, et al. (2017), também explicita que o vinculo emocional formado entre pacientes
e cuidadores se torna uma grande dificuldade para estes, visto que este paciente estd em final de vida e,
sendo assim, 0 SAD tem limitagcao de tempo. Relatos de cuidadoras mostram que se sentem mais perturbadas
quando os pacientes parecem tristes, chorosos, preocupados, sentindo-se inutil, desesperado ou solitério, ou
falando sobre se machucar ou morrer. Essas também relataram usar menos estratégias de enfrentamento,
incluindo praticas precarias de salde mental, e indicaram maior estresse e sintomas depressivos proprios
frequentes nessas situacdes (ZAUSZNIEWSKI JA, et al., 2018).
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CONSIDERAGCOES FINAIS

A revisdo integrativa da literatura permitiu inferir a importancia dos cuidados paliativos no servico de
atencdo domiciliar para pacientes com doengas demenciais avangadas. Além disso, destaca a importancia
da assisténcia promovida por uma equipe multidisciplinar, podendo oferecer cuidados potencialmente mais
eficazes e eficientes para as deméncias, pois 0s pacientes com doencas demenciais avan¢adas vivenciam
diversos sintomas que podem sobrecarregar os familiares, sendo necessarios buscar cuidados
multiprofissionais a fim de diminuir tais sintomas. Por fim, espera-se que, o estudo contribua para estimular o
conhecimento dos cuidados paliativos no servigco de assisténcia domiciliar para os pacientes com doencas
demenciais avancadas além de contribuir para a pratica dessa assisténcia.
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