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RESUMO

O envelhecimento da populagcdo mundial tem sido acompanhado por um aumento
expressivo na prevaléncia das doencas neurodegenerativas no mundo. A tomada de
decisdo e as condutas adotadas nos cuidados de saude prestados ao paciente
portador dessas doencas e a sua familia representam um importante foco para
cuidados paliativos e reflexdes bioéticas. Estudos prévios buscaram identificar o ponto
de vista de portadores de uma variedade de patologias ameacadoras a vida, como,
por exemplo, o cancer, sobre o que representaria uma boa morte. Os resultados de
tais estudos tém contribuido para a formulagdo de politicas de saude centradas no
paciente. No entanto, ao nosso melhor conhecimento ainda ndo foram conduzidos
estudos sobre o que constitui uma boa morte do ponto de vista das pessoas
portadoras da doengca de Parkinson. Considerada a segunda doenga
neurodegenerativa de maior incidéncia na populacdo mundial, a doenca de Parkinson
€ caracterizada por manifestacbes ndo motoras e motoras progressivas que sao
associadas a reducao da qualidade de vida. O presente projeto pretendeu identificar
0 que constitui uma boa morte de acordo com a perspectiva de pessoas com
diagnéstico de doenca de Parkinson. Para isso, foram realizadas entrevistas
gualitativas semiestruturadas, as quais foram conduzidas, transcritas e analisadas por
uma equipe interdisciplinar. Métodos qualitativos de anélise tematica foram usados
para extrair temas a partir das transcricoes das entrevistas individuais e das
observacdes de campo. Foram incluidos 30 participantes sendo identificados quatro
temas principais a respeito do conceito de uma boa morte para pessoas com doenca
de Parkinson: “Lidando com os medos”, “Sentindo-se bem cuidado”, “Criando
oportunidades de alegria”, e “Reconhecendo a espiritualidade/religiosidade”. Os
temas envolvendo questfes relacionados aos medos e alegrias merecem destaque
por ampliarem os achados de estudos prévios sobre a concepc¢édo de uma boa morte
conduzidos em outras populagdes. Adicionalmente, os quatro temas identificados
contribuem para a expansao do enfoque da pratica clinica dos profissionais de saude
que cuidam de individuos que vivem com a doenca de Parkinson com base em uma

perspectiva centrada na pessoa.

Palavras-chave: Doenca de Parkinson, Cuidados Paliativos, Morte, Estudos

Qualitativos



ABSTRACT

Global aging has been associated with a significant increase in the prevalence
of neurodegenerative diseases across the world. The decision-making process and
healthcare practices adopted in the care of patients with such diseases and their
families represent an important focus of palliative care and bioethics. Previous studies
aimed to identify the meaning of a good death from the perspective of patients
suffering from certain life-threatening diseases, such as cancer. The results of those
studies have contributed to the formulation of patient-centered public health policies.
Nevertheless, to our knowledge there are no studies on the meaning of a good death
from the perspective of patients diagnosed with Parkinson's disease. Parkinson's
disease, which is the second most common neurodegenerative disease in the world,
is characterized by progressive motor and non-motor symptoms associated with
decreased quality of life. This study aimed to identify the meaning of a good death
from the perspective of patients diagnosed with Parkinson's disease. We performed
gualitative semi-structured interviews with Parkinson's disease patients on the subject
of a good death. Those interviews were recorded, transcribed and analyzed by
members of an interdisciplinary research team. Qualitative methods of thematic
analysis were used to extract themes from transcribed interviews and field notes. We
performed 30 individual interviews with patients living with Parkinson’s disease and
identified four main themes on the concept of a good death: “dealing with fears”,
“feeling well-cared”, “creating opportunities for joy’, and “acknowledging
spirituality/religiousness”. The themes regarding fears and joy must be highlighted
because they expand the findings from previous studies on the concept of a good
death in different populations. In addition, the four themes that we identified contribute
to the broadening of the focus of the clinical care of individuals living with Parkinson’s

disease based on a person-centered perspective.

Key words: Parkinson’s disease, Palliative care, Death, Qualitative Studies
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1. INTRODUCAO E JUSTIFICATIVA

Com o aumento da expectativa de vida, o envelhecimento da populacdo e a
diminuicdo das taxas de natalidade, o Brasil passa a apresentar um novo perfil
epidemioldgico, fato que ocorreu de forma mais acelerada se comparado as
sociedades mais desenvolvidas durante o século passado (1). Segundo o ultimo
censo demogréfico realizado em 2010 (2), a populagéo brasileira chegava a quase
191 milhdes de pessoas, sendo que 21 milhdes de individuos, aproximadamente 11%
da populacgéo total, tém idade superior ou igual a 60 anos que, segundo a Politica
Nacional do ldoso e o Estatuto do Idoso, compreende a populacéo idosa. Estima-se
que em 2020 essa populacao sera de 30,9 milhdes, representando 14% da populagéo
total e ocupando na classificacdo mundial o sexto pais do mundo em numero de
idosos (3).

Os novos indicadores epidemiolégicos trazem consequéncias consideraveis
sobre o Sistema de Saulde, sendo acompanhados por um aumento significativo do
namero de pessoas diagnosticadas com doencas neurodegenerativas (4), entre elas
a Doenca de Parkinson (DP).

Descrita originalmente por James Parkinson em 1817, a DP é a segunda
doenca neurodegenerativa de maior incidéncia na populacdo mundial, apresentando
estimativas que variam de 5 a 35 novos casos por 100.000 individuos anualmente (5).
No Brasil, apenas um estudo epidemiolégico conduzido em Minas Gerais no ambito
do Projeto Bambui buscou avaliar a prevaléncia da DP na populagéo brasileira com
65 anos ou mais de idade, tendo sido observada uma prevaléncia de 3,3% (6).
Extrapolando esses dados para o restante do pais, acredita-se que existam
atualmente mais de 1 milh&o de individuos portadores dessa patologia no Brasil.

A DP é caracterizada por manifestacdes motoras que ocorrem de maneira
insidiosa e se tornam mais evidentes com a evolucdo da doenca, tais como:
bradicinesia, rigidez e tremores (7). Além desses sintomas, comprometimentos
cognitivos vém recebendo consideravel atencdo em razdo do carater progressivo da
doenca e por influenciarem diretamente na qualidade de vida dos pacientes e de seus
cuidadores. Estudos apontam que 50% dos individuos diagnosticados com DP vém a
desenvolver dentro de 10 anos do diagnostico algum déficit cognitivo (8) e que, em

algum momento, 80% deles progredirdo para deméncia na DP (9).
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Sabe-se que na DP diversos sofrimentos comuns sdo subdiagnosticados e
subtratados (10, 11). Questdes psicossociais (como depressdo e ansiedade),
espirituais (como sensacéao de perda de sentido), de cunho pratico (como designacgao
de um representante para tomada de decisdo relacionada a saude) e relacionadas a
sobrecarga dos cuidadores sdo comumente subestimadas. De fato, a oferta de
cuidados paliativos aos portadores da DP frequentemente se da de forma tardia ou é
inexistente. No cenario nacional, merece destaque o fato de que o Brasil ocupa, de
um total de 80 paises avaliados pelo periddico The Economist, 0 42° lugar no ranking
internacional do indice de qualidade de morte (12) e é classificado pela Organizagao
Mundial de Saude como um pais onde a oferta de cuidados paliativos da-se de forma
majoritariamente limitada e isolada, com subfinanciamento e pequeno nuimero de
servicos especificos (13). Além disso, apenas no fim de 2018, foi publicada a
Resolucao da Comisséo Intergestores Tripartite relativa as diretrizes para organizagao
dos cuidados paliativos no SUS (14).

O planejamento dos cuidados de fim de vida e a determinagdo de novas
alternativas de atencéo prestadas aos portadores da DP refletem um foco importante
para melhora da qualidade geral dos cuidados para os portadores dessa doenca (15).
No momento, existem estudos que descrevem ou definem o que constitui uma “boa
morte” do ponto de vista do doente para uma variedade de doengas, como 0 cancer,
a insuficiéncia cardiaca e a doenca pulmonar obstrutiva crénica (16, 17, 18). Os
resultados dessas pesquisas influenciaram positivamente a forma de prestacéo de
cuidados de saude no fim da vida para esses grupos; por exemplo, estudos
qualitativos acerca da perspectiva de pacientes com cancer sobre o local preferido
para a morte exerceram grande influéncia em relacdo as diretrizes nacionais do Reino
Unido no que diz respeito a atencdo a saude e oferta de cuidados paliativos em
pacientes portadores desse grupo de doencas (19). Apesar do reconhecimento
crescente sobre a relevancia dos cuidados paliativos na DP, até o presente momento
nao foram encontrados estudos que buscassem identificar sob a perspectiva desses
pacientes o0 que consistiria em uma boa morte.

Em funcéo da escassez de dados acerca da perspectiva de portadores da DP
sobre o que significaria uma boa morte, o presente projeto pretende dar voz a essas
pessoas a respeito dessa tematica por meio de uma abordagem de natureza
gualitativa. Para além de suprir uma lacuna da literatura cientifica sobre a DP, os

resultados da pesquisa ora proposta serao importantes para fornecer subsidios para
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o desenvolvimento e o aprimoramento de recomendacdes sobre praticas e politicas

de saude para os cuidados de portadores de DP no fim da vida.
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8. CONCLUSAO:

Foram identificados insights relevantes referentes a percepcao de uma
boa morte por pessoas que vivem com doenca de Parkinson e com implicac6es
praticas para a melhoria dos cuidados clinicos desses individuos ao longo de sua
jornada pessoal rumo ao fim da vida. Os temas envolvendo questdes relacionados
aos medos e alegrias merecem destaque por ampliarem os achados de estudos
prévios sobre a concepcdo de uma boa morte conduzidos em outras populacdes.
Adicionalmente, os quatro temas identificados contribuem para a expansao do
enfoque da pratica clinica dos profissionais de saude que cuidam de individuos
gue vivem com a doenca de Parkinson com base em uma perspectiva centrada na

pessoa.
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