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RESUMO

A expectativa de vida da populacao brasileira é crescente, o que culmina em maior prevaléncia
de doencas cronico-degenerativas, como a Doenca de Alzheimer (DA), marcada por um quadro
demencial incapacitante, responsavel por tornar o paciente dependente de cuidados cada vez
mais especificos para atividades bésicas e instrumentais da vida diaria. A doenca acaba por
modificar ndo apenas a vida do paciente, mas a de todos ao seu redor. Dessa forma, os cuidados
paliativos, um conjunto de préaticas de assisténcia a saude que visa oferecer mais dignidade e
qualidade de vida aos pacientes diante de uma doenca incapacitante, possibilitam um maior
bem-estar, um auxilio no tratamento e na convivéncia social. O presente trabalho trata-se de
uma pesquisa de campo, com estudo descritivo de carater transversal. O estudo foi realizado
através da aplicacdo de um questionario a cuidadores de pacientes com DA durante a espera de
consultas no Ambulatério Universitario Central e no Hospital Dia do Idoso (HDI) ambos na
cidade de Anapolis-GO, totalizando uma amostra prevista de 50 cuidadores. Os resultados
obtidos sdo referentes aos dados sociodemograficos dos cuidadores, ao perfil clinico-
epidemioldgico dos pacientes sob seus cuidados e a respeito do conhecimento dos cuidadores
guanto aos cuidados paliativos em pacientes com DA. Conforme amostra de 23 cuidadores,
notou-se um perfil sociodemogréfico de cuidadores predominantemente do sexo feminino
(91,3%) e de filhas (56,5%) dos pacientes sob sua responsabilidade. A maior parte dos
cuidadores é de baixa renda, com até 01 salario minimo (52,2%), e ndo possui ensino superior
completo (95,6%), bem como formacdo para assisténcia em salde (95,7%). Foi notado,
também, pouco conhecimento ou desconhecimento total quanto a aplicacdo dos cuidados
paliativos para esses pacientes, sendo que a nenhum destes foi constatada a aplicacdo de tais
métodos, embora a maior parte tenha entendido como positiva a intervencdo apresentada nos
questionarios. Diante dos dados obtidos, o presente trabalho visa contribuir com a comunidade
cientifica ao suscitar a necessidade de mais pesquisas a respeito dos cuidados paliativos
aplicados a DA, bem como para atentar os profissionais da salde para a formacdo de
profissionais qualificados e para a promocao de a¢6es de educacdo em saude e treinamento dos
cuidadores por parte das equipes de assisténcia. O estudo revela a importancia das percepcdes
dos cuidadores sobre os cuidados paliativos em pacientes com DA. Destaca-se a predominancia
de cuidadores idosos e do género feminino, evidenciando a necessidade urgente de apoio. A
falta de treinamento especifico e a persisténcia de concepcdes equivocadas sobre os cuidados
paliativos ressaltam a necessidade continua de educacdo. Em suma, o estudo destaca a
importancia de abordagens integradas para atender as necessidades dos pacientes e cuidadores.
Por fim, objetiva-se analisar o conhecimento dos cuidadores a respeito dos cuidados paliativos
em pacientes diagnosticados com DA do Ambulatdrio Universitario Central e no Hospital Dia
do Idoso (HDI), ambos localizados na cidade de Anapolis-GO.

Palavras-chaves: Cuidador; Doenca de Alzheimer; Deméncia Senil Tipo Alzheimer e
Tratamento Paliativo.



ABSTRACT

The life expectancy of the Brazilian population is increasing, which culminates in a greater
prevalence of chronic degenerative diseases, such as Alzheimer's Disease (AD), marked by a
disabling dementia, responsible for making the patient dependent on increasingly specific care.
for basic and instrumental activities of daily living. The disease ends up changing not only the
patient's life, but that of everyone around them. In this way, palliative care, a set of health care
practices that aim to offer more dignity and quality of life to patients faced with a disabling
illness, allows for greater well-being, assistance in treatment and social coexistence. The
present work is a field research, with a descriptive cross-sectional study. The study was carried
out by applying a questionnaire to caregivers of patients with AD while waiting for
appointments at the Central University Outpatient Clinic and at the Hospital Dia do Idoso
(HDI), both in the city of Anépolis-GO, totaling an expected sample of 50 caregivers. The
results obtained refer to the caregivers' sociodemographic data, the clinical-epidemiological
profile of the patients under their care and the caregivers' knowledge regarding palliative care
in patients with AD. According to a sample of 23 caregivers, a sociodemographic profile of
caregivers was predominantly female (91.3%) and daughters (56.5%) of the patients under their
responsibility. The majority of caregivers are low-income, earning up to 1 minimum wage
(52.2%), and do not have completed higher education (95.6%), as well as training in health care
(95.7%). It was also noted that there was little knowledge or complete lack of knowledge
regarding the application of palliative care for these patients, with none of them being found to
have applied such methods, although the majority understood the intervention presented in the
questionnaires as positive. Given the data obtained, the present work aims to contribute to the
scientific community by raising the need for more research regarding palliative care applied to
AD, as well as to pay attention to health professionals in training qualified professionals and
promoting actions health education and training of caregivers by care teams. The study reveals
the importance of caregivers' perceptions about palliative care in patients with AD. The
predominance of elderly and female caregivers stands out, highlighting the urgent need for
support. The lack of specific training and the persistence of misconceptions about palliative
care highlight the ongoing need for education. In summary, the study highlights the importance
of integrated approaches to meeting the needs of patients and caregivers. Finally, the objective
is to analyze the knowledge of caregivers regarding palliative care in patients diagnosed with
AD at the Central University Outpatient Clinic and at the Hospital Dia do Idoso (HDI), both
located in the city of Anapolis-GO.

Keywords: Caregiver, Alzheimer's Disease, Alzheimer's-Type Senile Dementia, Palliative
Treatment.
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1. INTRODUCAO

Atualmente, o Brasil passa por uma transformacgédo demogréfica na qual a expectativa
de vida dos brasileiros aumenta, em paralelo ao envelhecimento geral da populacdo, de modo
aimpactar o Sistema Unico de Satde (SUS), tendo em vista que com o aumento da longevidade,
h& uma maior demanda por servi¢os de saude voltados para doencas cronicas e condigdes
associadas a idade avangada, o0 que sobrecarrega o sistema. Além disso, o envelhecimento
populacional implica em um maior nimero de aposentados e pensionistas, aumentando 0s
gastos com saude publica, enquanto a taxa de contribuicdo para o sistema tende a diminuir
(MIRANDA; MENDES; SILVA, 2016).

Dessa forma, o controle das patologias crénicas torna-se um dos grandes obstaculos no
ambito da salde, tendo em vista que a prevenc¢do tem sido pouco eficaz e, para muitas pessoas,
ndo ha um tratamento efetivo. Nesse sentido, o objetivo principal do planejamento do SUS se
concentra em um controle onde se busca evitar ou postergar as complicagdes decorrentes dessa
cronicidade. A deméncia, por sua vez, figura como uma dessas doencas cronicas dificeis de
serem controladas (YUYAMA, 2021).

A deméncia é uma condicdo caracterizada pela perda progressiva da funcéo cognitiva,
incluindo memdria, raciocinio, linguagem e habilidades de execucdo. Geralmente associada ao
envelhecimento, a deméncia pode ser causada por varias doengas, sendo a mais comum a
doenca de Alzheimer (DA). Os sintomas podem variar de pessoa para pessoa e incluem
confusdo, desorientacdo, dificuldade de comunicacéo e alteracdes de humor (YEN et al., 2020).

Os processos demenciais possuem como caracteristica um avanco lento, progressivo e
de natureza cronica (BURLA, 2015). Sendo os quadros mais tardios os que demandam maiores
cuidados especiais por parte dos responsaveis, ja que, nessa fase da doenca, ha uma perda
motora acentuada, bem como uma perda da capacidade de desempenhar funcbes basicas
(CAETANO; SILVA,; SILVEIRA, 2017).

Quando a doenca é incuravel, a principal prioridade da intervencdo € preservar a
qualidade de vida do paciente e de seus entes queridos. Assim, os cuidados paliativos
representam uma estratégia interdisciplinar que prioriza o paciente e a sua familia, buscando
aprimorar a qualidade de vida e alinhar os cuidados através de a¢Bes que englobam o manejo
especializado de sintomas, comunicacdo eficaz e suporte para tomadas de decisdes médicas
complexas (WEISBROD, 2022).

Para idosos diagnosticados com a DA, a condi¢do de debilidade, associada a reducéo

das funcgdes biologicas e do bem-estar, corroboram para o 6bito do paciente (QUEIROZ et al,



2015). Portanto, os cuidados paliativos se tornam um importante mecanismo, onde o
profissional de saude da equipe multidisciplinar promove uma assisténcia a saude de forma
qualitativa no tratamento do paciente com DA, firmando essa terapéutica na integridade e no
respeito, ampliando a totalidade do atendimento (MACHADO et al., 2009).

Os cuidados paliativos para pacientes com Alzheimer incluem uma abordagem que
envolve médicos, enfermeiros, psicologos, assistentes sociais e outros profissionais de saude
(BRASIL, 2021). Em primeiro lugar, € importante fornecer um ambiente seguro e confortavel
para o paciente, minimizando riscos de quedas e acidentes. Além disso, a gestdo dos sintomas
é fundamental. 1sso pode incluir o uso de medicamentos para ajudar a controlar a agitacdo, a
ansiedade e outros problemas comportamentais comuns em pacientes com Alzheimer. Terapias
ndo farmacol6gicas, como a musicoterapia, terapia ocupacional e atividades de estimulacédo
cognitiva, também podem ser benéficas (LUZ et al., 2023).

Nesse contexto, o objetivo deste estudo foi avaliar o conhecimento dos cuidadores de
pacientes com Alzheimer em relacdo aos cuidados paliativos empregados para seus
tratamentos. Objetiva-se, portanto, analisar o conhecimento dos cuidadores a respeito dos
cuidados paliativos em pacientes diagnosticados com DA do Ambulatério Universitario Central

e no Hospital Dia do Idoso (HDI), ambos localizados na cidade de Anépolis-GO.



2. REFERENCIAL TEORICO

2.1 Definicéo e Fisiopatologia da DA

A DA é a principal causa de deméncia em idosos, sendo caracterizada pelo
comprometimento funcional em dois ou mais dominios cognitivos, como a memoria, primeira
a ser afetada e em maior intensidade, a linguagem, as fungdes executivas, a personalidade e os
processos visuoespaciais, havendo déficit progressivo na capacidade de realizacdo de atividades
basicas e instrumentais de vida diaria, acarretando uma eventual perda de autonomia e
independéncia por parte do paciente (BERTOLUCCI, 2021). De modo geral, o primeiro aspecto
a ser observado é o comprometimento da memoria episddica, associado a lesdes degenerativas
das estruturas temporais mediais (SCHILLING et al., 2022).

A fisiopatologia da doenca € marcada pela perda sinaptica significativa e pela morte
neuronal nas regides cerebrais responsaveis pelas fungdes cognitivas, como o cortex cerebral,
0 hipocampo, a regido entorrinal e o estriado ventral. Estas, quando lesadas, podem gerar
alteracdes psiquicas, motoras e cognitivas (CONFESSOR, 2020). Dentre os principais achados
neuropatologicos observados, estdo a presenca de emaranhados neurofibrilares de proteina Tau
hiperfosforilada, placas de proteina B amiloide, redu¢do da densidade sinaptica, inflamacédo
mediada pela neuroglia e perda neuronal, com énfase nos neurdnios glutamatérgicos e
colinérgicos, envolvidos no equilibrio inibitério-excitatorio, bem como na consolidacdo de
memorias e o processo de aprendizagem (CAMARA, 2019).

A proteina beta amiloide deriva da clivagem da proteina precursora amiloide (APP),
uma glicoproteina com um uUnico dominio transmembrana presente em neur6nios, que se
acredita ter importante funcdo na neuroplasticidade e na protecdo do cérebro contra infeccdes
através de transducdo mediada pela proteina prion (MARGETA, M.; PERRY, A., 2023).

Todavia, a clivagem proteolitica da APP pela B-secretase seguida pela y-secretase
resulta em um fragmento de 40 ou 42 aminoéacidos que se agrega e forma depdsitos de fibrilas
amiloidais no parénquima cerebral e nas paredes dos vasos que nutrem e drenam o Sistema
Nervoso Central (SNC), bem como na formacao de placas senis e elementos caracteristicos do
processo inflamatdrio, tendo sido aventada, com base nisso, a hipdtese da cascata amiloidal
para explicar a etiologia da doenca (PITELLA J.E.H, et al., 2021).

Segundo a hipotese da cascata amiloidal, tais depdsitos podem ser observados com cerca
de 20 anos de antecedéncia do inicio dos sintomas, como observado em pacientes com

Sindrome de Down, e sdo os responsaveis pela fosforilacdo da proteina Tau, que entdo se



espalha para neurénios vizinhos, através de microtubulos, causando morte celular (MARGETA,
M.; PERRY, A., 2023). Os Emaranhados Neurofibrilares (NFT) ou depdsitos amorfos, séo
depdsitos de filamentos helicoidais procedentes da hiperfosforilacdo do citoesqueleto da
proteina Tau, substituem a proteina de conformacéo adequada e impede sua acao estabilizadora
sobre os microttbulos de neurdnios doentes (CARAMELLLI, P.; DE SOUSA D.C. 2024).

A hipotese amiloidal explica a fisiopatologia para os casos da forma familiar da DA,
correspondente a menos de 5% dos pacientes diagnosticados com a doenca. O padrao familiar
¢ causado por trés mutacdes em genes autossomicos especificos, como no da APP e no das
presenilinas 1 e 2, de modo a aumentar a producdo de substancia amiloide (WANG, 2021). No
entanto, tais mutacbes ndo explicam as razfes para a vulnerabilidade neuronal nos casos
esporadicos da DA. Nesse sentido, a hipotese colinérgica parece melhor representar a etiologia
da doenca ao possibilitar a correlacdo entre o padrdo e a severidade das alteracGes cognitivas
com as disfungdes em genes como o da Apolipoproteina do Tipo E 4 (APOE4), cuja disfuncéo
é associada a producdo de acetilcolina, da Extracellular Signal-Regulated Kinases (ERK) e da
Mitogen-Activated Protein Kinase 3 (MAPK3) (YUN JU SUNG et al., 2023).

As conex0des colinérgicas estdo muito presentes em areas do prosencéfalo como o
tdlamo, o corpo estriado, o sistema limbico e o neocértex, sendo importante para a memoria,
como no hipocampo, devido aos receptores nicotinicos de acetilcolina, para a atencdo, a
aprendizagem e outras funcbes superiores. Dessa forma, a degeneracdo neurofibrilar nessa
regido pode ser a causa primaria da morte de neurbnios colinérgicos, gerando o padrdo de
sintomas (CHEN et al., 2022). Esta hipdtese ganha forca haja vista a presenca de marcadores
biolégicos da DA, como os NFT em neurdnios colinérgicos do Nucleo Basal de Meynert
(BUTTERFIELD; MATTSON, 2020).

Em neurdnios, a fosfolipase A2 (PLA2) contribui para a plasticidade sinaptica quando
presente em niveis fisiolégicos. No entanto, 0 excesso, encontrado em pacientes com DA,
promove a liberacdo do acido araquiddnico das membranas de fosfolipidios, o que resulta na
sintese de inumeros mediadores da inflamacdo, o que é dubio, visto que sua acdo pode estar
reduzida, o que explica sua menor atividade enzimatica sobre a fosfatidilcolina, prejudicando
sua disponibilidade, frequentemente reduzida em pacientes com DA esporadica (SEVERINE
et al., 2023).

Além disso, em cérebros de individuos com DA, o aumento da atividade da
acetilcolinesterase no cortex cerebral foi relacionada ao inicio dos sintomas demenciais. Assim,

a reducdo da disponibilidade do neurotransmissor acetilcolina em pacientes com DA esta



diretamente relacionada a estado inibitdrio de neurdnios afetados pelas placas senis (FRIEDLI,
INESTROSA, 2021).

Outro agravante para a toxicidade neuronal é o acimulo de metais pesados nessas
células, o que pode promover a agregacdo da substancia amiloide de modo a formar um
complexo de alta afinidade cuja neurotoxidade depende do perdéxido de hidrogénio formado
pelo complexo amiloide-metal pesado. De fato, metais como 0o manganés, cadmio e chumbo
sdo encontrados em depdsitos amiloidais em cérebros de pacientes com DA. Além disso,
estudos mostram que o zinco, o ferro e o cobre podem ser encontrados em tecido post mortem
e nas placas amiloidais in vivo em modelos animais de DA (BAKULSKI et al., 2020).

Outros fatores associados a etiologia da doencga sdo as espécies reativas de oxigénio
(ROS), que podem atuar por dano direto ao material genético. Em relacdo as alteracdes,
observa-se oxidacdo proteica, peroxidacdo lipidica e oxidacdo do DNA (BUTTERFIELD;
MATTSON, 2020).

A DA é também associada a genes alterados em pacientes com sindrome de Down, 0
que explica a prevaléncia de deméncia de inicio precoce comum a essa populacdo. Alguns
genes, como o da APP, presentes no cromossomo 21, estdo triplicados e contribuem para
acelerar a formacdo de depdsito amiloide (FORTEA et al., 2021). Observa-se, portanto, que
individuos com sindrome de Down costumam apresentar alteracGes neuropatoldgicas da DA,
embora nem sempre apresentem sintomas. Frequentemente, pessoas com sindrome de Down
desenvolvem DA entre os 40 e 50 anos de idade, com prevaléncia de aproximadamente 80%
aos 54 anos e 95% aos 68 anos (SNYDER et al., 2020).

Outra alteracdo relevante é a presenca do alelo da APOE4, relacionado a um maior
namero de placas senis e placas vasculares, além de ser observada menor funcéo colinérgica
nos cérebros de pacientes portadores desse alelo. A presenca do gene APOE4 no brago longo
do cromossomo 19 esta associada a fatores de risco para o desenvolvimento da DA, sendo
quatro vezes mais comum entre os portadores do alelo, e esse risco aumenta ainda mais se 0
paciente o herdar de ambos os pais (CONFESSOR et al, 2020).

A APOE4 e o0 TREM2 sdo os principais genes envolvidos com maior risco de
desenvolvimento da DA, estando, ambos, associados a capacidade de endocitose, motilidade e
fagocitose das células microgliais responsaveis pela absor¢do dos compostos toxicos a célula,
como o agregado de substancia amiloide. Os alelos alterados desses genes promovem a
producdo de proteinas andmalas, havendo menor conexdo entre as proteinas APOE e TREM2,
Outras proteinas associadas ao risco genético, como a SHIP1, CD2AP, RIN3, BIN, PLCG2,
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CASS4 e a PTKB2 agem a jusante das acdes de APOE e TREM2. H4, também, o CD33, que
age em oposi¢cdo ao TREM2 e 0 MS4A4, que modula a secre¢do da proteina TREM2 soluvel
(SCHELTENS, 2021).

2.2 Surgimento e Tratamento da DA

A DA representa a forma mais comum de deméncia em idosos, afetando milhGes de
pessoas globalmente. Estima-se que atualmente 55 milhGes de individuos sejam acometidos
pela DA em todo o mundo, com projecdes alarmantes que indicam um aumento para 78 milhdes
até 2030 e 139 milhdes até 2050. No Brasil, embora haja escassez de dados precisos sobre a
incidéncia da DA, estima-se que 1,2 milh&o de brasileiros sofram de deméncia, sendo a DA a
principal causa. A necessidade premente de aprimorar a coleta e analise desses dados é evidente,
uma vez que o subdiagnostico da DA no territério brasileiro € uma preocupacdo crescente
(FELICIO et al, 2022).

A primeira descrigdo da DA remonta a mais de um século e é creditada ao psiquiatra e
neuropatologista Alois Alzheimer. Seu surgimento é complexo e multifatorial, envolvendo
fatores genéticos, ambientais e epigenéticos. Seus achados pioneiros revelaram sintomas como
falhas na memdria recente, paranoia, problemas comportamentais e linguisticos, além de
alteracdes cerebrais observadas post-mortem, posteriormente identificadas como placas senis e
emaranhados neurofibrilares (WHITSON et al, 2024). A DA é caracterizada pelo
comprometimento progressivo das fungdes cognitivas, com impacto significativo ao longo do
tempo. Além da memdria recente, outras habilidades como calculos e uso de objetos cotidianos
sdo afetadas a medida que a doenca avanca (REIS; MARQUES 2022).

Os sintomas psicolégicos na DA frequentemente levam a institucionalizacdo dos
pacientes. Alucinacgdes, delirios, ansiedade, apatia e irritabilidade sdo comuns em diferentes
estagios da doenca. Atualmente, diversos tratamentos farmacoldgicos visam abordar as
hipéGteses colinérgica e glutamatérgica da DA, além de controlar sintomas como agitacéo,
depressdo e alucinagdes (LI et al, 2022). Terapias ndo farmacoldgicas como fototerapia,
musicoterapia, terapia com animais e atividades sociais desempenham um papel crucial no
manejo da doenga. O envolvimento ativo do cuidador é essencial para implementar essas
abordagens terapéuticas ndo farmacologicas e garantir um cuidado integral aos pacientes
(SEQUEIRA, 2020).

O tratamento da doenca de Alzheimer visa principalmente retardar sua progressao e

melhorar a qualidade de vida dos pacientes. Terapias farmacoldgicas, como inibidores da
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colinesterase e antagonistas do receptor NMDA, tém sido amplamente utilizadas. Além disso,
intervengdes ndo farmacoldgicas, como estimulacdo cognitiva e atividade fisica, tém
demonstrado beneficios significativos na gestdo dos sintomas da doenca. Estudos recentes cada
vez mais, tém explorado novas abordagens terapéuticas promissoras para o Alzheimer, por isso,
a importancia da colaboracdo cada vez maior entre profissionais de saude, pesquisadores e
cuidadores (YU; LANE; LIN, 2021).

2.3 Epidemiologia

A transicdo demogréafica fez com que a expectativa de vida crescesse exponencialmente
nos ultimos anos, ocasionando um aumento da populacdo idosa no pais. Junto com esse
envelhecimento houve um aumento na incidéncia das sindromes demenciais, principalmente a
DA, responsavel por uma alta taxa de morbimortalidade na populacdo idosa, assim como as
suas complicacBes: pneumonia broncoaspirativa e prejuizo funcional. Mesmo sendo uma
doenca de grande incidéncia e grande importancia, os verdadeiros numeros ndo séo de fato
mostrados, uma vez que a deméncia € uma situacdo com varios casos subdiagnosticados e ha
poucos estudos que avaliam sua epidemiologia nas cinco regides do pais (ALMEIDA,
PEREIRA, 2022).

Nesse cenéario, a DA é uma das grandes causas da perda da funcionalidade, aumentando
a cada dia a dependéncia desse idoso conforme a doenga avanca. Estima-se que atinja cerca de
3% dos idosos de 65 aos 74 anos, 17% dos 75 aos 84 anos e 32% acima de 85 anos. Atualmente,
ha cerca de 5,8 milhdes de individuos acima dos 65 anos que possuem DA, e entre esses
nameros 81% tem maior ou igual a 75 anos (YUYAMA, 2021). Assim, é uma sindrome que se
caracteriza pela perda ou diminuicdo da cognicdo, associados a perda gradual da autonomia,
gue vem em paralelo ao envelhecimento.

Estima-se que em 2025 o Brasil terda um aumento da popula¢éo idosa, atingindo a sexta
maior populagdo de idosos no mundo, sendo composta em sua maioria por mulheres. Esses
dados sédo o reflexo de inameras mudancas em programas de saude, melhora na escolaridade e
do saneamento basico (ESCORISM, 2021).

Entre 2008 e 2020, 14.872 pessoas com DA foram internadas no Brasil, sendo 57,22 %
na regido Sudeste; 24,73% na regido Sul; 9,57% na regido Nordeste; 5,19% na regido Centro-
Oeste e 2,85% na regido Norte. Em relacédo aos 6bitos, somou-se um total de 2.780 no territdrio
brasileiro, sendo o Sudeste mais acometido e em seguida a regido Sul, Nordeste, Centro Oeste

e Norte. Em relacdo a gastos publicos a DA gerou um investimento no valor total de R$
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28.207.331,53 e R$ 2.401.392,64 para o valor de servicos profissionais e esse valor se da devido
a uma alta média de permanéncia de 26 dias (ALMEIDA; PEREIRA, 2022). Logo, é
evidenciado um expressivo crescimento de idosos que acompanha o0 aumento do numero de
casos de DA e, consequentemente, gera alta demanda e gasto hospitalar.

Em relagdo a local, cerca de 80% dos pacientes vivem em seus domicilios, sendo a DA
a maior causa. Dentre os fatores de risco, tem-se o traumatismo craniano, isolamento social,
hipotireoidismo, idade e sexo feminino, devido a influéncia do hormonio estrogénio (SILVA,
2012).

A DA, portanto, é um problema de salde publica e essa doenca ndo afeta apenas o
individuo doente, mas também toda a familia e a sociedade ao redor, causando impacto
bioldgico, psicossocial e econdmico. Por fim, o diagnostico para DA no Brasil deve ser
estabelecido de acordo com suas proprias peculiaridades e caracteristicas e a continuidade e
desenvolvimento de novos estudos e tratamentos para esse tipo de deméncia (PASCHALIDIS
etal., 2023)

2.4 Impacto da DA na vida e saude dos cuidadores

A DA ¢é uma deméncia que acomete principalmente a populacdo idosa, sendo
considerada uma doenca neurodegenerativa irreversivel que ao longo do tempo causa declinio
das funcbes cognitivas e motoras, levando a pessoa a ficar totalmente ou parcialmente
dependente de cuidados para as atividades basicas do dia a dia, sendo o cuidador e os familiares
o0 principal ponto da assisténcia para esses idosos (SILVA; SILVA; SILVEIRA, 2023).

Nesse cendrio, 0 progresso da DA interfere ndo apenas no funcionamento bioldgico,
mas também no ambito psicoldgico, familiar e social do idoso. Assim, pode ser considerada
uma doenca social, e a qual a falta de conhecimento sobre traz alguns preconceitos que atingem
a familia do doente e consequentemente os seus cuidadores. Portanto, o cuidador do idoso com
DA tem um papel de suma importancia na vida desse paciente e possui diversas
responsabilidades, o que pode acabar sobrecarregando-o fisica e emocionalmente. Assim, faz-
se necessario avaliar a Qualidade de Vida (QV) desse cuidador, que pode manifestar o estresse
e cansaco em tristeza, irritabilidade, frustracdo e solidao, estando esses associados ao convivio
diario com o doente (TEIXEIRA et al., 2021).

Estudos brasileiros evidenciam que a maioria dos individuos que cuidam desses
pacientes com sindromes demenciais, sobretudo DA, sdo familiares do sexo feminino,

geralmente filhas ou esposas, sendo a segunda a grande maioria. Nesse sentido, € comum haver
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idosos cuidando de idosos, e é preciso que haja uma maior observacdo das necessidades dos
cuidadores, pois a DA é uma doenca de longa duracéo e, na sua fase avangada exige um maior
esforco e um desgaste fisico e psicoldgico dos cuidadores. Portanto, ha necessidade de
monitorizacao da sobrecarga excessiva, avaliando a possibilidade de divisdo, uma vez que a
restricdo de atividades sociais e de lazer dos cuidadores pode acarretar sintomas disfuncionais
e neuropsiquidtricos, levando ao adoecimento (PESSOTTI, 2017).

A sobrecarga de tarefas, o estresse psicologico e a pressdo emocional dessa assisténcia
ao idoso com DA predisp6e o cuidador familiar a elevados riscos, podendo apresentar impacto
negativo e significativo na disposicdo, na satde fisica, na memoria, no humor e na capacidade
de fazer atividades. Entretanto, o cuidador é um apoio imprescindivel para os pacientes com
DA e se faz necessaria a construcdo de uma rede de apoio na qual esse cuidador possa tirar
duvidas, compartilhar angustias e demais sentimentos relacionados a situacdo pela qual esta
passando (ALVES; PACHU, 2022).

Por isso é de suma importancia haver intervencgdes e apoios, dentro e fora da familia,
em instituices e unidades de salde para idosos com a doenca e pessoas que os circundam. O
cuidador cansado pode ter atitudes que refletem em estresse e sentimento de culpa, sendo o
sofrimento emocional o mais impactante para o cuidador e influencia negativamente todo o seu
cotidiano (ALVES; PACHU, 2022).

A doenca por si s6 atinge o cuidador severamente, pois 0 paciente € dependente de
cuidados especificos e obriga aquele que cuida a adaptacfes para lidar com a nova situacéo.
Assim, o cuidador geralmente se torna mental e fisicamente desgastado, pois na maioria das
vezes cuida sozinho do paciente. Dessa forma, a presenca de uma estrutura € de extrema

importancia para quem cuida e para quem € cuidado (CRUZ; PEREIRA, 2019).

2.5 Cuidados Paliativos

Historicamente ha uma confusdo da palavra “Hospice” com Cuidados paliativos.
“Hospice” € uma palavra crista do século V, e ¢ um termo que remete a abrigos que recebiam
e cuidavam de hospedeiros viajantes. Assim, varias instituicdes de caridade surgiram na Europa
no século XVII abrigando pobres, 6rfdos e doentes e foi uma pratica que se propagou com
diversas organizacOes religiosas e passaram a caracterizar os hospitais no século XIX
(MINAME; LEDUC, 2022).

Nesse cenario, 0 Movimento Hospice Moderno foi introduzido pela inglesa humanista

Dame Cicely Saunders, formada como assistente social e enfermeira. Em 1947 ela recebeu uma
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heranca de um paciente e fundou o “St. Christopher’s Hospice”, cuja estrutura ndo s6 permitiu
a assisténcia aos doentes, mas o desenvolvimento de ensino e pesquisa. Logo a sua entrada
David Tasma. Cicely Saunders relata que a origem do Cuidado Paliativo moderno inclui o
primeiro estudo sistematico de 1.100 pacientes com cancer avangado cuidados no St. Joseph’s
Hospice entre 1958 e 1965 (MATSUMOTO, 2012).

Em 1982 o Comité de Cancer da Organizacdo Mundial de Saide (OMS) criou um grupo
de trabalho para definir politicas para o alivio da dor e cuidados do tipo Hospice para pacientes
com cancer, e que fossem recomendados em todos 0s paises e o termo Cuidados Paliativos, ja
utilizado no Canadd, passou a ser adotado pela OMS, que publicou a primeira definicdo de
cuidados paliativos em 1990: “Cuidado ativo e total para pacientes cuja doenga nao € responsiva
ao tratamento de cura. O controle da dor, de outros sintomas e de problemas psicossociais e
espirituais € primordial. O objetivo do Cuidado Paliativo € proporcionar a melhor qualidade de
vida possivel para pacientes e familiares” (MATSUMOTO, 2012).

No entanto esta defini¢do foi revisada em 2002 e substituida pela atual: “Cuidado
Paliativo é uma abordagem que promove a qualidade de vida de pacientes e seus familiares,
gue enfrentam doencas que ameacem a continuidade da vida, através da prevencao e alivio do
sofrimento. Requer a identificacdo precoce, avaliacdo e tratamento da dor e outros problemas
de natureza fisica, psicossocial e espiritual”. Dessa forma o Cuidado Paliativo néo se baseia em
protocolos, mas sim em principios (SANCHES; RABIN; TEIXEIRA, 2018).

Os cuidados paliativos podem ser divididos em duas categorias, sendo a segunda
caracterizada por quatro subcategorias. Dessa forma, tem-se a primeira categoria, que diz
respeito a finalidade dos Cuidados Paliativos, ou seja, os profissionais da salde entendem essa
categoria de cuidado como uma forma de aliviar o sofrimento dos pacientes, com um maior
conforto e qualidade de vida ndo apenas para 0 doente como também para todos a sua volta.
Assim, ndo se espera a cura, mas a aceitacdo de que a medicina nao € onipresente e possui seus
limites, mas pode ser fornecer bem-estar fisico e mental, englobando fatores fisicos,
psicossociais e espirituais e saindo do modelo biomédico de saude para ver o paciente de modo
integral que requer cuidados além das terapias restritas a medicina (DE ARAUJO, 2022).

Na segunda categoria, ha quatro subcategorias de cuidados: cuidados bioldgicos,
cuidados psicoldgicos, tratamento medicamentoso e sociointeracional. Nos cuidados biologicos
ha énfase na melhora de sintomas e na prevencéo, e em pacientes sem possibilidade de cura
deve ser pautada na identificagdo das necessidades do paciente e seus cuidadores, na escuta e

na compreensdo. A segunda subcategoria sdo os cuidados psicoldgicos, que é pautada na
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integridade psicoldgica dos pacientes com a doenca, ou seja, visa humanizar o atendimento,
colocando-o de forma integral. Segundo a psicologia, 0s pacientes devem ser avaliados sob
cinco perspectivas: fisica, psicologica, social, espiritual e ética. A partir do diagnéstico de uma
doenca cronica e sem possibilidades de cura, ndo apenas o0 paciente é afetado, mas todos em
sua volta, sendo de extrema necessidade os cuidados psicoldgicos, que vdo se tornar um elo
entre equipe de cuidados, paciente e familia (DE ARAUJO, 2022).

A terceira é o tratamento medicamentoso, muitas vezes necessario, principalmente em
pacientes com sindrome demenciais, como a DA, seja para o tratamento propriamente dito, ou
para o alivio de sintomas como dor, insbnia e fadiga, sendo esse alivio um direito dos
individuos. Por fim, a quarta categoria é o enfrentamento, ou seja, as formas de se lidar com a
doenca, que vai desde os familiares e cuidadores até o proprio paciente, com apoio
multidisciplinar, com enfermeiro, psicologo, nutricionista, médico, pacientes e familiares (DE
ARAUJO, 2022).

Assim, os cuidados paliativos podem ser realizados em inumeros cenérios como
enfermarias hospitalares, unidades de terapia intensiva, instituices de longa permanéncia,
ambulatorios especializados e em domicilios. A atencdo domiciliar, em especifico, é pouco
praticada no Brasil. A promoc¢édo de cuidados paliativos em ambiente domiciliar permite a
pacientes idosos a possibilidade de continuar em seu contexto familiar e social, com atencéo
multiprofissional, especializada e disposta a oferecer suporte e orientacdo aos familiares e
cuidadores para evitar internagdes recorrentes e muitas vezes desnecessarias. O idoso
permanece em um ambiente familiar, com riscos diminuidos e assisténcia integral, o que
contribui para melhorar e ou manter sua qualidade de vida (SANCHES, 2018).

O Atlas Global de Cuidados Paliativos no Fim da Vida (Global Atlas of Palliative Care
at the End of Life) de 2014 e publicado pela OMS conjuntamente com a Worldwide Palliative
Care Alliance (WPCA), mostra o Brasil entre um grupo de paises que apresenta o
desenvolvimento de iniciativas em cuidados paliativos muito isoladas e focadas em areas que
oferecem maior apoio localmente, sendo que quase metade dos servicos de Cuidados Paliativos
do Brasil atuam no estado de Sdo Paulo, com predominancia de atendimento ambulatorial para
pacientes oncoldgicos e ndo oncoldgicos, adultos e idosos, em sua maioria com financiamento
plblico (VASCONCELOS; PEREIRA, 2018).

Nesse cenario, para a implantagdo de um servico de cuidados paliativos em atencéo
domiciliar, a OMS indica 8 passos:

1. Avaliar necessidades dos pacientes e recursos disponiveis;
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2. Estabelecer formalizagdo da organizacgdo por meio de termos de referéncia e registro
com autoridades;

3. Criar um plano de agdo (quais recursos serdo necessarios, como pode-se obté-los,
publico alvo e servigos que serdo cobertos);

4. Recrutar e desenvolver um programa de treinamento continuo;

5. Mobilizar recursos;

6. Integrar dentro do sistema de salde, associando com a atencdo primaria e a terciaria
de referéncia da operadora;

7. Divulgar o servigo;

8. Encorajar a participacdo de associagdes, grupos e estudantes (VASCONCELOQOS,
2018).

2.6 Cuidados Paliativos aplicados a DA

A DA ¢ progressiva e sem cura, assim, para melhorar a qualidade de vida dos pacientes
e dos familiares deve-se aplicar os cuidados paliativos para esses individuos, englobando
suporte espiritual e psicossocial. Assim, para avaliar a necessidade da utilizacdo desses
cuidados pode-se utilizar alguns instrumentos, entre eles 0 NECPAL (Necesidades Paliativas
Centro Colaborador de la Organizaciéon Mundial de la Salud) que pode identificar pacientes
em fases avancadas, incluindo os individuos com deméncia para a abordagem de cuidados
paliativos, e inclui a presenca de dois ou mais dos critérios: Incapacidade de se vestir sozinho;
Tomar banho ou comer sem assisténcia; Alguma incontinéncia; Incapacidade de se comunicar
ou expressar palavras com sentido; Perda de duas ou mais atividades basicas de vida diaria nos
ultimos seis meses; Dificuldade de engolir, Ndo aceitacdo da dieta; Multiplos ingressos a
unidade de emergéncia e mais de trés atendimentos no Gltimo ano por intercorréncias clinicas
(YUYAMA, 2021).

No entanto, ndo sdo apenas pacientes em fase terminal que estdo aptos a receber
cuidados paliativos, uma vez que geralmente os cuidados séo proporcionados por uma equipe
multidisciplinar, que pode ser aplicada a pacientes sem possibilidade de cura, mas
principalmente para todos os acometidos, a fim de tratar com dignidade e fornecer uma maior
qualidade de vida, independente do desfecho da situacdo meédica do individuo (DE ARAUJO,
2022).

Nesse cendrio, apesar de ser uma modalidade de cuidados com maior predominancia em

centros hospitalares e com uma grande equipe, os familiares e cuidadores podem também
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aplica-los a pacientes domiciliares, ja que é evidente sua importancia para suprir necessidades
bioldgicas, psicoldgicas e sociais. Os cuidados paliativos passam entdo a ser uma forma de se
enfrentar a DA ndo so para o paciente, mas para os familiares e cuidadores, ja que é uma doenca
que, devido a perda da motricidade e, principalmente, da cognicéo, afeta a vida de todos a volta,
e essa modalidade de cuidados auxilia, sobretudo, em como lidar com a frustragdo que a DA
traz consigo (QUEIROZ, 2015).

Os profissionais ndo recomendam a transferéncia dos idosos de sua residéncia durante
a deméncia avancada, ja que a mudanca de ambiente esta associada a piora do quadro clinico.
No entanto, h& pouca informacdo e assisténcia para aplicacdo dos cuidados paliativos em
pacientes de forma geral, principalmente os que apresentam DA no Brasil. Isso se da devido a
dificuldade de aceitacdo da DA como uma doenca terminal e de evolucdo crénica. Dessa
maneira, a abordagem baseada nos cuidados paliativos visa promover uma melhor e maior
comunicagdo com toda a rede que circunda esses pacientes, prevenindo e trazendo o alivio do
sofrimento, bem como a aceitacdo da doencga em si, ndo sé pelos pacientes como também para
os familiares (YUYAMA, 2021).
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3. OBJETIVOS

3.1 Objetivo geral

Analisar o conhecimento dos cuidadores a respeito dos cuidados paliativos em pacientes
diagnosticados com DA do Ambulatério Universitario Central e no Hospital Dia do Idoso
(HDI), ambos localizados na cidade de Anapolis-GO.

3.2 Objetivos especificos

* Descrever os dados sociodemograficos (faixa etaria, estado civil, escolaridade, etnia,
classe econOmica, renda, religido, género) dos pacientes acometidos pela deméncia de
Alzheimer;

« Identificar quais sdo as principais variaveis dos cuidadores, como a renda, etnia, idade,
religido, escolaridade e classe econdmica;

Verificar qual a ligagdo do cuidador com o idoso, se € um cuidador familiar ou
contratado para tal atividade;

* Relatar se os cuidados paliativos sao conhecidos por esses cuidadores, compreender a

forma como eles interpretam esses cuidados, assim como a aceitabilidade na sua utilizagao.
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4. METODOLOGIA
4.1 Tipo de estudo

Trata-se de uma pesquisa de campo, com estudo descritivo de carater transversal.

4.2 Local do estudo
Informagdes foram obtidas de cuidadores de pacientes com a DA atendidos no
Ambulatério Universitario Central (AUC) e no Hospital Dia do Idoso (HDI), ambos localizados

na cidade de Anéapolis-GO.

4.3 Populacédo de estudo

A populacdo de estudo foi composta por cuidadores, familiares ou ndo, dos pacientes
do Ambulatoério Universitario Central (AUC) e no Hospital Dia do Idoso (HDI), na cidade de
Anépolis-GO, que possuem diagnostico da DA. A amostra foi de conveniéncia, conforme
critérios de inclusdo e exclusdo, descritos nos itens abaixo. O nimero total da populacéo alvo
do estudo foi de 100 individuos. O numero de cuidadores, pautado na disponibilidade de

pacientes, foi de 23, para os resultados finais, considerando um cuidador para cada individuo.

4.5 Critérios de exclusao
Questionarios incompletos, duplicados e ilegiveis. Como critérios de exclusdo,

cuidadores esporadicos do paciente com DA.

4.6 Coleta de dados

Foram analisados cuidadores, familiares ou ndo, de ambos 0s sexos e acima de 18 anos
de idade, sendo seus cuidadores principais, que tinham maior contato com 0s pacientes
diagnosticados com a DA, sendo estes pacientes da area de neurologia do Ambulatério
Universitéario Central e no Hospital Dia do Idoso (HDI) que aceitaram participar da pesquisa.
Questionarios incompletos, duplicados, ilegiveis e respondido por cuidadores esporadicos do
paciente com DA foram excluidos do estudo.

Inicialmente foi aplicado Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Anexo
12.1), na sala de espera com cuidadores de pacientes com a DA. Posteriormente, foi aplicado
um questionario com os cuidadores acerca de informacdes sociodemogréaficas sobre o cuidador,
outro sobre os aspectos clinico-epidemioldgicos relevantes do paciente e, finalmente, quanto

ao conhecimento dos cuidados paliativos aplicados aos pacientes com DA.
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As varidveis relacionadas aos cuidadores sdo sexo, escolaridade, idade, religido e
relacdo com o paciente, se possuem ou ndo alguma especializagdo relacionada a &rea da salde,
0 conhecimento prévio sobre os cuidados paliativos e seus métodos, se ja fizeram ou fazem uso
dos métodos paliativos e qual o seu conhecimento sobre o tema. As variaveis sobre os cuidados
paliativos sdo: conhecimento acerca dos cuidados paliativos, conhecimento acerca dos métodos
e pilares dos cuidados paliativos, concordancia ou discordancia da aplicacdo dos cuidados
paliativos para a DA, aplicabilidade dos métodos no dia a dia, dificuldades encontradas pelos

familiares e cuidadores na aplicacdo dos cuidados paliativos caso esse método seja conhecido.

4.7 Aspectos éticos

O presente estudo foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa— UniEVANGELICA
de acordo com a Resolucdo 510/2016 do Conselho Nacional de Saude (CNS) e obteve
aprovacao por meio do oficio N° 6.276.778 (ANEXO 9.3).

4.8 Analise de dados

Os dados foram transcritos para planilha em Programa MS Excel Office XP.
Posteriormente, os dados foram analisados por outro aplicativo de software para a realizacéo
da anélise estatistica descritiva com a obtencao, organizacdo, reducao e representacao dos dados
para descrever o conhecimento dos familiares e cuidadores de pacientes com a DA sobre 0s

cuidados paliativos.
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5. RESULTADOS

Os resultados obtidos a partir dos questionarios respondidos por 23 cuidadores,
revelaram informac@es importantes sobre este grupo, seus pacientes e seu conhecimento quanto
aos cuidados paliativos para pacientes com Alzheimer.

Em relacdo aos dados sociodemograficos (faixa etéria, estado civil, escolaridade,
etnia, classe econémica, renda, religido, género) e de satde dos cuidadores, constatou-se que a
idade média entre eles é de aproximadamente 55,07 anos, sendo 30,4% considerados idosos.
Constatou-se, ainda, que 39,1% dos cuidadores se consideram brancos, enquanto 52,2% se
consideram pardos. Dentre todos, 91,3% sdo do sexo feminino, sendo 60,9% dos cuidadores
casados. No que diz respeito a escolaridade, verificou-se que 43,5% possuem ensino medio
completo e apenas 4,4% possuem ensino superior completo. Quanto a renda, 87% dos
cuidadores possuem renda menor que 3 salarios-minimos. Referente a possuir formacéo
especifica para o cuidado em salde, ndo foi observado nenhum cuidador, sendo todos familiares
dos pacientes, dos quais 60,9% sao filhos dos pacientes, conforme tabela 01.

Tabela 1: Caracteristicas sociodemograficas dos cuidadores de pacientes com diagndstico de

Doenca de Alzheimer em Anapolis — GO (n=23)

Variaveis n %
Sexo

Feminino 21 91,3
Masculino 2 8,7
Faixa etaria

18 - 40 2 8,7
41 -50 6 26,1
51 -60 8 34,8
6170 4 17,4
Acima de 70 anos 3 13
Estado civil

Solteiro 3 13
Casado 14 60,9
Divorciado 4 17,4
Viavo 2 8,7
Etnia/Cor da pele

Amarelo - -
Branco 9 39,1
Indigena - -

Pardo 12 52,2



Preto

Né&o respondeu

Escolaridade

Ensino fundamental incompleto
Ensino fundamental completo
Ensino médio incompleto
Ensino médio completo
Ensino superior incompleto
Ensino superior completo

Né&o respondeu

Renda

Até 01 salario minimo

Entre 01 e 03 salarios minimos
Acima de 03 salarios minimos
Grau de parentesco com o paciente
Mée

Pai

Esposa

Marido

Filha

Filho

Irma

Neta

Sogro

N&o ha grau de parentesco com o paciente
Religiédo

Catolica

Evangélica

Né&o ha religido

Possui formacdo na area da saude?
Sim

Né&o

Area de atuacio

Do lar

Aposentado

Saldo de beleza

Religiosa

Salgadeira

Auxiliar de producéo
Industriério

Costureira

Desempregado

Né&o respondeu

(BN
P NP

e

N e =L S I NN

4.4
4,4

21,8
8,7
8,7

43,5
8,7
4.4
4,4

52,2
34,8
13

4,4
4.4
8,7
4.4
56,5
4.4
4.4
4.4
4.4
4.4

65,2
26,1
8,7

4.4
95,7

30,4
17,4
8,7
4.4
4.4
4.4
4.4
4.4
4.4
17,4
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Fonte: Dados dos autores.
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Em relac&o aos dados dos pacientes com Alzheimer, observou-se uma média de
idade de 81,07 anos, sendo, 69,6% do sexo feminino. Sdo viuvos 60,9%. Verificou-se ainda
que 39,1% dos pacientes tém o diagnostico de Alzheimer hd mais de 5 anos. Sendo que 73,9%
dos pacientes sdo acompanhados por médico neurologista, enquanto 0s demais s&o
acompanhados por geriatras, e apenas quatro (17,4%) pacientes é acompanhado por ambos,
conforme tabela 02.

Tabela 2: Caracteristicas sociodemogréaficas dos pacientes com diagnostico de Doenca de

Alzheimer, segundo seus acompanhantes, em Anapolis — GO (n=23)

Variaveis n %
Sexo

Feminino 16 69,6
Masculino 7 30,4
Faixa etaria

18 - 60 - -
61-70 5 21,7
71-80 5 21,7
81-90 11 47,8
Acima de 90 anos 2 8,7
Estado civil

Solteiro - -
Casado 7 30,4
Divorciado 2 8,7
Viavo 14 60,9
Comorbidades diagnosticadas

Alzheimer 2 8,7
Cardiopatias ndo especificadas 4 17,4
Deméncia 1 4.4
Diabetes Mellitus 8 34,8
Funcdo renal prejudicada 1 4.4
Hipertensdo Arterial Sistémica 15 65,2
Hipotireoidismo 2 8,7
Parkinson 2 8,7
Problemas congénito na coluna 1 4,4
Né&o respondeu 4 17,4
Tempo de diagndstico da doenca

Menos de 01 ano 2 8,7
Entre 02 e 05 anos 12 52,2
Acima de 05 anos 9 39,1

Qual especialista tem acompanhamento



Neurologista
Geriatra
Ambos

17

8,7
73,9
17,4

Fonte: Dados dos autores.

Os resultados apresentados na tabela 3 revelaram que 21,7% dos cuidadores
acreditam que existem outras formas de tratamento para a DA além dos medicamentos. Além
disso, 82,6% afirmar achar que os pacientes tém maior chance de desenvolver depresséo, e

73,9% acreditam que eles tendem a se sentir mais solitarios, embora 87% dos cuidadores

afirmem que os pacientes possuem apoio familiar adequado para um bom progndstico.

Tabela 3: Resultado do questionario aplicado pelos pesquisadores a respeito dos
conhecimentos gerais dos cuidadores sobre a relacdo do paciente e a Doenca de Alzheimer (n

=23).
Perguntas n %
O Unico tratamento para a DA é o medicamentoso?
Sim 5 21,7
Né&o 16 69,6
Nao sei 1 4.4
Nao respondeu 1 4,4
Héa maior chance de depressdo na presenca da DA?
Sim 19 82,6
Né&o 3 13
Na&o sei 1 4.4
Né&o respondeu - -
O paciente com DA se sente mais sozinho durante o
tratamento da doenca?
Sim 17 73,9
Né&o 4 17,4
Né&o sei 2 8,7
Né&o respondeu - -
O paciente com DA possui 0 apoio necessario da
familia para evolugdo?
Sim 20 87
Né&o 3 13
Né&o sei - -

Né&o respondeu

Fonte: Dados dos autores.
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Todos concordam que a prética de atividade fisica pode contribuir para o tratamento
da DA e 91,3% acreditam que atividades em grupo e estimulos sensoriais podem ser benéficos
no tratamento da doenca. Todos consideram importante a presenca de uma equipe

multidisciplinar para o cuidado com o paciente, conforme tabela 4.

Tabela 4: Resultado do questionario aplicado pelos pesquisadores a respeito dos
conhecimentos gerais do cuidador sobre a Doenca de Alzheimer e tratamentos coadjuvantes (n
=23).

Perguntas n %

Atividades fisicas e lazer sdo benéficas para o

tratamento da DA?

Sim 23 100
Né&o - -
Né&o sei - -
Né&o respondeu - -

Atividades em grupos ajudam no tratamento da DA?

Sim 21 91,3
Néo 1 4,4
Nao sei 1 4.4

Né&o respondeu - -
Atividades sensoriais tém efeito positivo no tratamento

da DA?

Sim 20 87
Nao 2 8,7
Nao sei 1 4.4

Né&o respondeu - -

Ha necessidade de tratamento multidisciplinar na DA?

Sim 21 91,3
Nao - .
Nao sei 2 8,7

Né&o respondeu - -
Fonte: Dados dos autores.

Ja na tabela 5, no que diz respeito aos cuidados paliativos, 21,7% dos cuidadores
pensam que esses cuidados séo restritos a pacientes terminais, e 21,7% néo souberam opinar
sobre o tema. No entanto, 95,7% consideram importante o treinamento de cuidadores e
familiares para exercer o cuidado paliativo voltado ao paciente com Alzheimer. Todos afirmam

que os cuidados paliativos podem beneficiar o paciente, sendo que 69,6% acreditam que esses
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cuidados podem reduzir os sinais e sintomas da doenca. Além disso, 91,3% concordam que
familiares informados sobre a DA tendem a aderir mais aos cuidados paliativos por conhecerem
melhor a doenca. Por fim, 91,3% dos cuidadores afirmam que os cuidadores e familiares

também devem receber atencdo psicoldgica e emocional.

Tabela 5: Resultado do questionario aplicado pelos pesquisadores a respeito dos
conhecimentos gerais do cuidador sobre a Doenca de Alzheimer e os cuidados paliativos como
um importante tratamento coadjuvante (n = 23).

Perguntas n %
CP sdo apenas para pacientes em estagio terminal da

DA?

Sim 5 21,7
Né&o 13 56,5
Nao sei 5 21,7

Né&o respondeu - -

Cuidadores e familiares precisam de treinamento para
exercer o CP?

Sim 22 95,7
Néo 1 4,4
Néo sei - -

Né&o respondeu - -
O CP pode melhorar a qualidade de vida de uma

pessoa com DA?

Sim 23 100
Né&o - -
N&o sei - -
Né&o respondeu - -

O CP pode diminuir os sinais e sintomas clinicos da

DA?

Sim 16 69,6
Nao 2 8,7
Nao sei 4 17,4
Né&o respondeu 1 4.4
Familiares com maior conhecimento sobre a DA

aderem melhor ao CP?

Sim 21 91,3
Nao - -
Nao sei 2 8,7

Né&o respondeu - -

E importante que cuidadores e familiares tenham
assisténcia psicologica e mental?



Sim

N&o

Né&o sei

Né&o respondeu

21
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91,3
4,4
4,4

Fonte: Dados dos autores.
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6. DISCUSSAO

Os resultados deste estudo revelaram caracteristicas significativas dos cuidadores e dos
pacientes com Alzheimer, destacando uma predominéancia de cuidadores do sexo feminino, com
média de idade em torno de 55 anos e baixa escolaridade, além de uma maioria de pacientes do
sexo feminino e vilvos. As percepcbes dos cuidadores indicaram uma consciéncia sobre 0s
desafios emocionais enfrentados pelos pacientes, como a depressao e a solidédo, bem como uma
forte concordancia sobre a importancia de abordagens multidisciplinares e dos cuidados
paliativos, apesar do entendimento equivocado sobre sua aplicabilidade.

Primeiramente, foi analisado o perfil dos cuidadores e constado que a maioria pertencia
ao grupo de meia idade, embora uma proporc¢éo significativa fosse considerada mais velha. A
esmagadora maioria das mulheres cuidadoras reflete a tendéncia geral de as mulheres
assumirem frequentemente o papel de cuidadoras na familia. Tais informacbes sdo
corroboradas pelos resultados descritos em um estudo feito por Santos e Pavarini (2010), o qual
evidenciou predominancia de mulheres como cuidadoras, muitas delas casadas e donas de casa,
com idade média em torno de 50 anos, seguindo uma tendéncia observada em outras pesquisas.

A experiéncia de cuidar de pacientes com Alzheimer vai além da simples prestacao de
assisténcia fisica, envolvendo uma gama complexa de desafios emocionais e praticos. Além das
demandas fisicas, como a necessidade de cuidados ininterruptos em atividades simples do dia
a dia, os cuidadores enfrentam o dificil manejo das manifestacBes psiquiatricas e
comportamentais dos pacientes. A interacdo com 0s pacientes pode gerar vivéncias, tanto
positivas quanto negativas. Essa carga emocional adicional, combinada com as demandas
praticas do cuidado, resulta em um significativo desgaste fisico, mental e emocional para 0s
cuidadores, impactando sua qualidade de vida e bem-estar (ARAUJO; OLIVEIRA; PEREIRA,
2012).

A baixa escolaridade entre os cuidadores também é comum, o que pode afetar a
qualidade dos cuidados prestados e representar uma barreira para a educacio em salde. E
crucial que os profissionais de salde oferecam suporte adequado aos cuidadores, incluindo
orientacOes e capacitacOes adaptadas as suas necessidades especificas (SANTOS; PAVARINI,
2010).

Os cuidados paliativos desempenham um papel fundamental na promocao da qualidade
de vida ndo apenas dos pacientes em fase terminal, mas também de seus familiares, que
enfrentam desafios emocionais significativos durante esse periodo. Além de abordar a dor

fisica, os cuidados paliativos visam prevenir e aliviar o sofrimento em todas as suas dimensdes,
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incluindo aspectos fisicos, psicossociais e espirituais. Essa abordagem holistica é baseada no
reconhecimento precoce, avaliagdo adequada e tratamento eficaz dos sintomas, garantindo que
0s pacientes recebam assisténcia abrangente que leve em consideracdo suas necessidades
individuais. Os cuidados paliativos ndo se limitam apenas a fase terminal da vida; eles séo
integrados a categoria de atencdo a saude durante todo o curso da doenca. Ao reduzir o
sofrimento causado pela doenca, os cuidados paliativos promovem uma experiéncia de cuidado
mais compassiva e humanizada para os pacientes e suas familias. Essa abordagem, embasada
na reducao do sofrimento, é essencial para proporcionar conforto e dignidade aos pacientes em
suas jornadas de salde (SOUSA et al, 2020).

Desse modo, o conhecimento dos cuidadores sobre os cuidados paliativos é um achado
importante deste estudo. Embora uma minoria deles acredite erroneamente que esses cuidados
se limitam aos pacientes terminais, a maioria reconhece sua importancia para melhorar a
qualidade de vida dos pacientes com Alzheimer, reduzir o sofrimento e apoiar ndo s6 os
pacientes, mas também os seus cuidadores e familiares.

Além disso, a falta de formac&o dos cuidadores e familiares desses idosos com doencas
neurodegenerativas impde limitacdes significativas no cuidado, particularmente, daqueles que
sdo totalmente dependentes. Essa falta de conhecimento pode resultar em dificuldades na
prestacdo de cuidados adequados e na identificacdo de necessidades especificas dos idosos.
Como resultado, os cuidadores podem enfrentar desafios adicionais ao lidar com questdes
como mobilidade, higiene pessoal, administracdo de medicamentos e prevencdo de
complicacBes de salde. A falta de compreensédo sobre as condi¢cdes médicas subjacentes e as
necessidades emocionais dos idosos também pode impactar negativamente na qualidade do
cuidado fornecido (SILVEIRA et al, 2023). Portanto, destaca-se a necessidade de fornecer
recursos educacionais e de apoio para melhorar a prestacdo de cuidados paliativos.

Por fim, a importancia de dar apoio emocional e psicoldgico para pacientes, cuidadores
e familiares mostra o quanto é complexo lidar com as necessidades de todos. Isso reforca o
quanto é crucial ter uma abordagem abrangente nos cuidados paliativos, ndo so levando em
conta o fisico, mas também as questfes emocionais e psicoldgicas da doenga, para melhorar a
qualidade de vida de todos os envolvidos.

Em suma, os resultados desta pesquisa destacam a importancia de fornecer suporte e
recursos adequados para os cuidadores de pacientes com DA. Isso inclui a educacao sobre
cuidados paliativos e o fornecimento de assisténcia psicoldgica e emocional. Além disso, a

necessidade de uma abordagem multidisciplinar no tratamento de pacientes € crucial para
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garantir uma melhor qualidade de vida. Esta pesquisa contribui para uma compreensdo mais
profunda do conhecimento dos cuidadores e oferece informagdes valiosas para a melhoria dos

cuidados paliativos nesse contexto especifico.
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1. CONSIDERAQOES FINAIS

O estudo revelou informagdes importantes sobre o conhecimento dos cuidadores em
relacdo aos cuidados paliativos em pacientes com DA. Primeiramente, destacou-se a realidade
de um ndmero significativo de idosos assumindo o papel de cuidadores, refletindo uma
necessidade urgente de apoio e recursos adequados para essa populagdo. A predominancia do
género feminino entre os cuidadores ressalta ndo apenas uma tendéncia demogréfica, mas
também uma carga adicional para as mulheres nesse contexto de cuidado. Alem da falta de
treinamento especifico para os cuidadores, evidenciada pelo fato de que todos os analisados
eram familiares dos pacientes, aponta para um déficit na preparagéo para lidar com os desafios
Unicos impostos pela DA.

No que diz respeito do conhecimento dos cuidadores sobre os cuidados paliativos, 0s
resultados sugerem uma compreensdo crescente e positiva sobre essa abordagem. O
reconhecimento generalizado de que os cuidados paliativos podem beneficiar os pacientes com
DA indica um avango na conscientizagdo e na disponibilidade de informacdes sobre essa
modalidade de cuidado. No entanto, a persisténcia de concepc¢des equivocadas, como a
associacdo exclusiva dos cuidados paliativos a pacientes terminais, destaca a necessidade
continua de educacdo e esclarecimento sobre o tema.

Em suma, este estudo oferece uma visdo abrangente das percepcOes, desafios e
oportunidades relacionados aos cuidados paliativos em pacientes com Deméncia de
Alzheimer, destacando a importancia de abordagens integradas que considerem tanto as

necessidades dos pacientes quanto as dos cuidadores.
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APENDICES
Apéndice I. Questionario sobre o cuidador

A. Sobre vocé:

1) Qual a sua idade?

2) Sexo: () Masculino () Feminino
3) Estado Civil: () Solteiro(a) ( ) Casado(a) ( ) Divorciado(a) ( ) Vilavo(a)
4) Escolaridade:

( ) Ensino Fundamental Incompleto ( ) Ensino Fundamental Completo

( ) Ensino Médio Incompleto ( ) Ensino Médio Completo

() Ensino Superior Incompleto () Ensino Superior Completo
5) Qual suaetnia? ( ) Branco ( ) Pardo ( )Preto ( ) Amarelo ( ) Indigena
6) Qual sua renda?
( ) Até 01 salario minimo
() Entre 01 e 03 salarios minimos
() Acima de 03 salarios minimos
7) Possui Grau de parentesco com o paciente? () Sim ( ) Néo
Caso a resposta anterior seja Sim, qual seria 0 Grau de Parentesco?

36

8) Vocé possui alguma religido? () Sim ( ) Né&o

Caso a resposta anterior seja Sim, qual seria a religido?

9) Vocé possui algum curso voltado para a area da satde? ( ) Sim ( ) Néo

Caso a resposta anterior seja Sim, qual seria o curso?

Caso a resposta anterior seja “Nao”, qual seria sua profissao?

B. Sobre o paciente:
1) ldade:

2) Sexo: () Masculino ( ) Feminino

3) Estado Civil: ( ) Solteiro(a) ( ) Casado(a) ( ) Divorciado(a) ( ) Viavo(a) 4)

Comorbidades: ( ) Diabetes ( ) Hipertenséo ( ) Outras:

5) Ha quanto tempo tem o diagnostico? () Menos de 01 (um) ano
() Entre 02 (dois) e 05 (cinco) anos
() Mais de 05 (cinco ) anos

6) Qual especialista 0 acompanha?

() Neurologista ( ) Geriatra ( ) Ambos



Apéndice Il. Questionario sobre a DA e os cuidados paliativos

Perguntas sobre Pessoas com DA
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Vocé acha que a unica forma de tratar a DA ¢ através de medicamento?

Vocé acha que os pacientes possuem maior chance de desenvolver

depressao quando possuem a DA?

Vocé acha que tendem a se sentir mais sozinho durante o tratamento?

Vocé acha que possuem o apoio da familia necessario para boa

evolugdo do tratamento?

Vocé acha que a pratica de atividades fisicas e de lazer sdo positivas

para o tratamento da DA?

Vocé acha que atividades em grupo apresentam bons resultados no

tratamento da DA?

Vocé acha que o toque, a musica e outras atividades sensoriais tém

efeitos positivos no tratamento?

Vocé acha que devem ter a disposi¢do uma equipe com conhecimentos
variados (interdisciplinar) para que diferentes areas de suas vidas

sejam atendidas?

Voceé acha que o cuidado paliativo somente € aplicado em pacientes em

estagio terminal da DA?

Vocé acha que os cuidadores e familiares das pessoas com DA
precisam receber treinamentos adequados para exercer o cuidado

paliativo?

Vocé acha que o cuidado paliativo pode melhorar a vida da pessoa com

DA?

Vocé acha que o cuidado paliativo pode diminuir os sinais
(manifestacao notada pelo profissional na pessoa) e sintomas

(queixa da pessoa) clinicos da DA?
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Vocé acha que quando os familiares possuem conhecimento sobre a
DA, pode existir uma maior adesdo ao cuidado paliativo como forma

de tratamento?

Vocé acha que ¢ importante que os cuidadores e familiares também

tenham assisténcia psicoldgica e emocional?
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