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RESUMO

INTRODUCAO: Os cuidados paliativos para pacientes com doencas neurodegenerativas representam
um desafio crescente na saude coletiva, exigindo estratégias integradas para garantir qualidade de vida e
dignidade. OBJETIVO: Analisar as principais estratégias e praticas de cuidados paliativos voltadas para
pacientes com doencas neurodegenerativas sob a dimenséo coletiva. METODOLOGIA: Foi realizada
uma revisdo integrativa da literatura, considerando estudos publicados entre 2020 e 2024 nas bases
PubMed e SciELO. A selecdo dos artigos com critérios de relevancia, idioma e acesso ao texto completo.
Foram excluidos estudos duplicados, revisdes sistematicas e editoriais, resultando em 15 artigos para
analise. RESULTADOS E DISCUSSAO: As principais estratégias identificadas incluem a
reorganizacdo da prestacdo de cuidados, suporte aos cuidadores, capacitacdo das equipes, uso da
telemedicina e fortalecimento da rede assistencial. A integracdo precoce dos cuidados paliativos a
progressdo da doenca é mostrada fundamental para melhorar os resultados. Além disso, as politicas
publicas externas ao financiamento e ao acesso equitativo sdo essenciais para garantir a implementacéao
dessas praticas. CONSIDERACOES FINAIS: A pesquisa reforca a importancia de uma abordagem
interdisciplinar nos cuidados paliativos para doencas neurodegenerativas. A ampliacdo do acesso aos
servigos especializados, o fortalecimento das redes de suporte e 0 uso de tecnologias emergem como
estratégias fundamentais para melhorar a qualidade de vida dos pacientes e reduzir a sobrecarga dos

cuidadores.

PALAVRAS-CHAVES: Cuidados Paliativos; Doencas Neurodegenerativas; Saude Coletiva.
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PALLIATIVE CARE FOR PATIENTS

WITH NEURODEGENERATIVE
DISEASES: STRATEGIES AND
PRACTICES UNDER THE

COLLECTIVE DIMENSION

ABSTRACT

INTRODUCTION: Palliative care for patients with neurodegenerative diseases represents a growing
challenge in collective health, requiring integrated strategies to guarantee quality of life and dignity.
OBJECTIVE: To analyze the main palliative care strategies and practices for patients with neurodegenerative
diseases from a collective perspective. METHODOLOGY': An integrative literature review was carried out,
considering studies published between 2020 and 2024 on the PubMed and SciELO databases. Articles were
selected based on the criteria of relevance, language and access to the full text. Duplicate studies, systematic
reviews and editorials were excluded, resulting in 15 articles for analysis. RESULTS AND DISCUSSION:
The main strategies identified include reorganizing care provision, supporting caregivers, training teams, using
telemedicine and strengthening the care network. The early integration of palliative care into the progression
of the disease is shown to be fundamental to improving results. In addition, public policies outside funding
and equitable access are essential to guarantee the implementation of these practices. FINAL
CONSIDERATIONS: The research reinforces the importance of an interdisciplinary approach in palliative
care for neurodegenerative diseases. Expanding access to specialized services, strengthening support networks
and using technologies emerge as fundamental strategies for improving patients' quality of life and reducing

the burden on caregivers.



INTRODUCAO

O Brasil, desde os anos de 1970, passa por um processo de transicdo demografica caracterizado pela
reducdo das taxas de fecundidade e de mortalidade, resultando no envelhecimento da populacéo (Oliveira,
2019). Esse processo tem por consequéncia 0 aumento na prevaléncia das doencas cronicas e degenerativas,
passando a serem necessarias alteracdes na disponibilidade de servicos ofertados pela rede de satde publica
(Paz et al., 2021).

As doencas neurodegenerativas, dentre as mais prevalentes, a Doenca de Alzheimer, a Doenca de
Parkinson e a Esclerose Multipla, apresentam carater progressivo e ndo curativo, acarretando expressivo
declinio funcional e diminuicéo da qualidade de vida dos pacientes acometidos e de seus familiares (De Faria
et al., 2022). Tendo em vista os principios da integralidade e equidade da assisténcia prestada pelo Sistema
Unico de Sadde, é imprescindivel que essa populacdo disponha de atendimento realizado por equipe
multidisciplinar, com uma abordagem focada no alivio do sofrimento e na promocdo da qualidade de vida.

Portanto, o objetivo do estudo foi analisar as principais estratégias e praticas de cuidados paliativos

voltadas para pacientes com doencas neurodegenerativas sob a dimensé&o coletiva,

METODOLOGIA

Optou-se por uma revisdo integrativa da literatura visando a pesquisa sobre cuidados paliativos na
doenca neurodegenerativa, a partir de uma perspectiva coletiva. Portanto, foram considerados os estudos
publicados em revistas cientificas com revisao por pares no periodo de 2020-2024, dando preferéncia a aqueles
com acesso ao texto completo e publicados em portugués ou inglés.

Para a elaboracdo da questdo norteadora da pesquisa, utilizou-se a estratégia PICo, que envolve 0s
elementos Populagéo, Interesse e Contexto. A partir desse modelo, formulou-se a seguinte pergunta de
pesquisa: "Quais tém sido as principais estratégias e praticas de cuidados paliativos para pacientes com
doencas neurodegenerativas, sob a dimensdo coletiva?"

A busca sistematica foi realizada nas bases de dados PubMed e SciELO, utilizando os descritores
"palliative care” e "neurodegenerative”, empregados separadamente e em combinagdo. A busca inicial
resultou em 449 artigos.

Na triagem primaria, a selegdo foi feita com base nos titulos e resumos, considerando os critérios de
elegibilidade previamente estabelecidos. Nessa fase, 232 estudos foram excluidos por ndo atenderem aos
critérios de inclusdo. Apds essa triagem, 16 artigos foram selecionados para leitura integral.

Na analise, foram excluidos estudos duplicados, revisdes sistematicas, editoriais e aqueles que nao
apresentavam pertinéncia direta com o tema proposto. A extracdo de dados foi realizada com base nas



informacdes disponibilizadas nos artigos selecionados, enfatizando as estratégias e praticas relacionadas ao

cuidado paliativo em doengas neurodegenerativas.

Os achados foram organizados e analisados de forma descritiva. Além disso, os principais dados foram
apresentados em texto e em formato tabular, visando sintetizar e destacar as principais evidéncias da literatura
recente. O detalhamento do processo de escolha dos estudos pode ser visualizado no fluxograma da Figura 1.

Figura 1 - Fluxograma do processo de escolha dos estudos, em conformidade com os critérios escolhidos.

|
| ===
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Fonte: Elaborado pelos autores, 2025.

As informacdes coletadas envolveram unicamente estratégias e enfoques apresentados nas
investigacdes estudadas. A interpretacdo dos dados é descritiva e os dados principais foram arranjados e
apresentados sob a forma tanto de texto narrativo quanto tabelares com o intuito de possibilitar uma sintese

das evidéncias mais significativas e das experiéncias empregadas nos ultimos anos.



RESULTADOS E DISCUSSAO

A seguir, a tabela 1 apresenta um resumo das principais estratégias e praticas identificadas, destacando
suas abordagens e respectivos autores. Essas estratégias abrangem desde a reorganizacdo da prestacdo de
cuidados e suporte aos cuidadores até o fortalecimento da rede assistencial e o uso de tecnologias como a

telemedicina. A sistematizacdo permite visualizar as diversas frentes de atuacdo no campo dos cuidados

paliativos, evidenciando a necessidade de abordagens interdisciplinares e integradas.

Tabela 1. Sistematica de estratégias e praticas de cuidados paliativos

ESTRATEGIAS E PRATICAS

Reorganizacdo da prestacdo de cuidados para aumentar o conforto ao morrer
Suporte aos cuidadores para reduzir a sobrecarga

Cuidado paliativo de suporte integrado ao manejo da doenca

Capacitacdo de equipes para discussdes sobre objetivos de cuidado

Manejo integrado dos dominios fisico, psicoldgico, espiritual e social

Uso da telemedicina para ampliar o acesso a cuidados especializados
Abordagem interdisciplinar para melhorar qualidade de vida de pacientes e
cuidadores

Adocao de abordagem psicossocial ndo categorica para mitigar sobrecarga dos
cuidadores

Oferta de informagdes personalizadas sobre doenca e manejo de sintomas

Ampliacdo do acesso aos cuidados paliativos ambulatoriais e domiciliares
Identificacdo precoce de marcadores clinicos para encaminhamentos oportunos
Integracéo precoce dos cuidados paliativos ao longo da progresséo da doenca
Implementacdo de intervencdes multidisciplinares (fisioterapia, fonoaudiologia,
nutricéo)
Atuacdo da enfermagem como gestora de casos para coordenar o cuidado
interdisciplinar
Fortalecimento da rede de cuidados continuados para reduzir internacées e
complicacdes

Fonte: Elaborado pelos autores, 2025

AUTORES/ANO

(Walsh et al., 2021)
(Macchi et al., 2020)
(Armitage; Fonkem, 2023)
(Harrison et al., 2023)
(Ekhator et al., 2022)
(Katz, 2020a)

(Katz, 2020b)

(Bamgboje-Ayodele et al., 2024)

(Gillespie; Przybylak-Brouillard; Watt,
2021)

(Mcquaid et al., 2024)

(Akbar et al., 2021)

(Flemming et al., 2020)

(Brucki et al., 2022)

(Fuenmayor et al., 2022)

(Paz et al., 2021)

Os cuidados paliativos para pacientes com doencas neurodegenerativas sob a dimensdo coletiva
envolvem diversas estratégias e praticas destinadas a melhorar a qualidade de vida dos pacientes e seus
cuidadores, garantir acesso a servigos especializados e promover politicas publicas efetivas. Embora a
literatura ainda apresente incertezas sobre a eficicia de algumas intervencgdes, hd um consenso sobre a
necessidade de reorganizar a prestagdo de cuidados para aumentar o conforto no fim da vida (Walsh et al.,
2021) e fortalecer o planejamento antecipado, garantindo melhor documentacéo das diretivas e das discussdes
sobre objetivos terapéuticos (Harrison et al., 2023).

Outro aspecto essencial é a ampliacdo do acesso a cuidados especializados, especialmente em
instituicOes de longo prazo e hospitais, por meio da integracao dos cuidados paliativos na Atencdo Primaria a
Saude (APS). Isso favorece uma abordagem interdisciplinar e um cuidado integral, incorporando dimensdes
subjetivas, emocionais e espirituais, com vistas a conexdo entre paciente, familia e equipe de salde

(Aranovich; Krieger, 2020). A adoc¢do de servicos especializados para 0 manejo da deméncia avangada



também é destacada, garantindo suporte integral e humanizado a pacientes e cuidadores (Rodrigues et al.,
2024).

Além disso, a atengdo ao suporte aos cuidadores tem se mostrado fundamental para reduzir a
sobrecarga e melhorar a assisténcia aos pacientes. Esse suporte envolve aspectos como bem-estar espiritual,
qualidade de vida do paciente, sintomas depressivos e ansiosos dos cuidadores, bem como a percep¢do da
qualidade do cuidado oferecido (Macchi et al., 2020). Estudos também ressaltam a importancia de
intervencdes voltadas ao manejo integrado dos dominios fisico, psicoldgico, espiritual e social, assegurando
planejamento antecipado de cuidados e avaliacdo continua das necessidades dos pacientes ao longo da
progressao da doenca (Ekhator et al., 2022)

A utilizacdo da telemedicina surge como uma ferramenta estratégica para ampliar o acesso a cuidados
especializados, especialmente para pacientes em estagios avancados da doencga ou que residem em regides
subatendidas. A teleassisténcia pode melhorar a qualidade do atendimento e beneficiar tanto os pacientes
quanto seus cuidadores, facilitando a tomada de decisdes e a gestdo de sintomas (Katz, 2020a). Essa
abordagem deve ser acompanhada de uma formacédo adequada dos profissionais de salude, permitindo maior
familiaridade com ferramentas digitais e melhor integracéo entre os diferentes niveis de atencdo (Sousa et al.,
2022).

No contexto das politicas publicas, destaca-se a necessidade de ampliacdo do financiamento para
atendimento integral, especialmente em regibes com alta prevaléncia de doencas neurodegenerativas
(Espinoza-Suérez; Palacios-Garcia; Morante-Osores, 2017). Também é essencial desenvolver diretrizes que
garantam acesso equitativo aos cuidados paliativos, fortalecendo a rede de cuidados continuados e reduzindo
internacOes desnecessarias (Paz et al., 2021).

Por fim, a integracdo precoce dos cuidados paliativos ao longo da progressao da doenca é uma
recomendacdo central para otimizar a qualidade de vida dos pacientes. Essa abordagem deve abranger
momentos criticos, como o diagndéstico, a tomada de decisbes diante da deterioracdo funcional e o
planejamento antecipado dos cuidados (Flemming et al., 2020). A adocdo de intervengdes multidisciplinares,
envolvendo fonoaudiologia, fisioterapia, nutricdo e enfermagem, é essencial para garantir um manejo eficaz
da deméncia grave, proporcionando melhor qualidade de vida para pacientes e cuidadores (Brucki et al.,
2022).

CONSIDERACOES FINAIS

A andlise das estratégias e praticas de cuidados paliativos para pacientes com doencas
neurodegenerativas, sob a dimensdo coletiva, evidencia a necessidade de abordagens interdisciplinares,
suporte aos cuidadores e integracdo precoce dos cuidados paliativos ao longo da progressdo da doenca. A

sistematizacdo dos resultados revela que a reorganizacao da prestacdo de cuidados, o planejamento antecipado



e o fortalecimento da rede assistencial sdo aspectos fundamentais para melhorar a qualidade de vida dos
pacientes e reduzir a sobrecarga dos cuidadores.

Além disso, a adogdo de tecnologias, como a telemedicina, tem se mostrado uma alternativa viavel
para ampliar o acesso a cuidados especializados, especialmente em areas subatendidas. A capacitacdo das
equipes de salde para discussdes sobre objetivos de cuidado, aliada ao uso de intervenc6es multidisciplinares
e ao manejo integrado dos dominios fisico, psicolégico, espiritual e social, sdo estratégias essenciais para

otimizar os resultados em cuidados paliativos.
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