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RESUMO

Os cuidados paliativos centram-se na prevencao e alivio do sofrimento, apoiando 0s
utentes com doenca grave ou potencialmente fatal e os seus familiares, proporcionando-lhes a
melhor qualidade de vida possivel. A deméncia caracteriza-se por declinio progressivo da
cognicdo e estado funcional. Com a sua progressdo, os doentes necessitam de niveis
crescentes de cuidados, sendo o papel do cuidador mais importante. Este trabalho teve como
objetivo avaliar o papel dos cuidados paliativos no cuidador do doente com deméncia.
Realizou-se uma revisdo bibliogréafica, baseada numa pesquisa em bases de dados de
referéncia de meta-analises, revisdes sistematicas, revisdes bibliograficas, ensaios clinicos,
normas de orientacdo clinica, e guidelines publicadas nos ultimos 10 anos em portugués e
inglés. Utilizaram-se os termos MeSH: ‘caregiver’, ‘palliative care’ e ‘dementia’. Como
resultados, verificou-se que as intervengdes que diminuem a exaustdo do cuidador incluem
participacdo em programas de educacdo para a doenca, gestdo do stress, estratégias de
coping, apoio psicossocial, espiritual e apoio ao luto. O médico de familia deve adotar uma
abordagem holistica da deméncia em fase avancada que inclua os cuidadores como parte
recetora de cuidados. A abordagem multidisciplinar em conjunto com a equipa de cuidados

paliativos permite implementar estratégias de prevencdo da exaustdo do cuidador.
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ABSTRACT

Palliative care focuses on preventing and easing suffering, supporting people facing
serious or terminal illnesses and their family members, and providing them with the best
possible quality of life. Dementia is characterised by a gradual decline in cognition and
functional status. Its’ progression requires increasing levels of care, with caregivers playing a
pivotal role. This study aimed to assess the role of palliative care in caring for patients with
dementia. The bibliographic review relied on research within reference databases, including
meta-analyses, systematic reviews, bibliographic reviews, clinical trials, clinical guidance
standards, and guidelines published in the last 10 years in Portuguese and English. The
following MeSH terms were used: caregiver, palliative care and dementia. The results
showed that interventions such as stress management, educational programs, coping
strategies, as well as psychosocial, spiritual and grief support might mitigate caregiver
exhaustion. The family doctor must adopt a holistic approach to late-stage dementia that
includes caregivers as a receiving party of care. A multidisciplinary approach alongside the
palliative care team facilitates the implementation of strategies to prevent caregiver

exhaustion.
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INTRODUCAO

Os cuidados paliativos sdo cuidados que melhoram a qualidade de vida dos doentes e
das suas familias, abordando os problemas associados as doengas que ameacam a vida,
prevenindo e aliviando o sofrimento, através da identificacdo precoce e avaliagdo minuciosa
da dor e outros problemas fisicos, psicoldgicos, sociais e espirituais (Sepulveda et al., 2002).

Por sua vez, a deméncia, por definigéo, trata-se de uma condi¢cdo neurodegenerativa
incuravel, caracterizada por declinio progressivo da cognicao e estado funcional. Segundo o
Manual de Diagnostico e Estatistica de Perturbacfes Mentais, o diagndstico obriga ao
cumprimento dos seguintes critérios: Comprometimento cognitivo significativo em um ou
mais dominios cognitivos; Défice adquirido que represente declinio significativo
relativamente ao nivel anterior de funcionamento; Interferéncia com a independéncia nas
atividades do dia-a-dia; Alteracdes que ndo ocorrem exclusivamente em contexto de delirium
e ndo sao explicados por outro distirbio mental (American Psychiatric Association [APA],
2013).

Atualmente, mais de 55 milhdes de pessoas vivem com deméncia e estima-se que 0
nimero aumente até 152 milhdes até 2050. Todos os anos, ha quase 10 milhGes de novos
casos a nivel mundial. Assim, a deméncia é considerada uma prioridade de saude publica,
sendo uma das principais causas de incapacidade e dependéncia nos idosos. No entanto, o
impacto da deméncia para a mortalidade global € dificil de avaliar, dado que a populacédo
idosa tem frequentemente comorbilidades que podem ou ndo estar relacionadas com a
deméncia. Apesar da deméncia ser uma condi¢cdo neurodegenerativa progressiva, pode nao
ser considerada ameacgadora de vida, o que resulta numa falta de cuidados especializados no
doente com deméncia em fim de vida e num ndmero reduzido de mortes atribuidas a

deméncia (World Health Organization [WHO], 2021).



No decorrer da doenca, as pessoas com deméncia estdo em risco acrescido de
desenvolver complicagfes médicas, entre as quais disfagia, pneumonia de aspiracao, infecoes
e desidratacdo (Brunnstrom & Englund, 2009). De facto, nos estadios avancados da
deméncia, assim como no fim de vida, € muitas vezes necessario tomar decisdes importantes
relativas ao tratamento médico, no que diz respeito a introducdo de sonda nasogastrica,
admissdes hospitalares, cuidados intensivos, antibioterapia endovenosa, ressuscitacao
cardiopulmonar, entre outros. Quando, em fases avancadas de deméncia, o doente perde a
capacidade de tomar estas decisdes, 0 cuidador passa a ter um papel na decisdo sobre
intervencdes terapéuticas ou diagnosticas, que podem ser dificeis (Riedl et al., 2020).

O papel do cuidador torna-se cada vez mais importante com o avancar da doenca. No
entanto, com o acréscimo de responsabilidades e com o aumento da dificuldade das tarefas
necessarias para o cuidado e do tempo do dia na funcdo de cuidador, os familiares dos
doentes com deméncia sofrem frequentemente de depressdo, isolamento e desgaste do
cuidador. E importante que o médico de familia esteja ciente destas comorbilidades, tentando
minimizar este problema. O trabalho em conjunto com equipas de cuidados paliativos parece
ter beneficios, ndo s6 na melhoria de sintomas fisicos e do conforto do doente com deméncia,
mas também na prevencdo e melhoria da exaustdo do cuidador. Alguns estudos analisaram o
papel de varias intervengdes no cuidador do doente com deméncia e avaliaram os resultados
na sua qualidade de vida. No entanto, seria importante sistematizar quais destas intervencoes
aplicadas por equipas de cuidados paliativos tém evidéncia cientifica mais robustas. Assim,
para colmatar essa lacuna na investigacao, este trabalho teve como objetivo avaliar o papel

dos cuidados paliativos no cuidador do doente com deméncia.



METODO

Realizou-se, em setembro de 2023, uma revisdo bibliografica com base numa
pesquisa de meta-analises, revisdes sistematicas, revisGes bibliograficas, ensaios clinicos,
normas de orientacdo clinica, e guidelines. Foram utilizados os seguintes critérios de
inclusdo: artigos publicados nos altimos 10 anos, nas linguas portuguesa e inglesa. Foram
excluidos os estudos que ndo incluissem os cuidadores. A pesquisa foi realizada na Pubmed
utilizando os termos MeSH: ‘caregiver’, ‘palliative care’ e ‘dementia’. Inicialmente foram
encontrados 633 artigos. Posteriormente, apds a leitura do resumo e aplicando os critérios de
inclusdo e exclusédo, foram considerados 528 artigos. Estes foram lidos integralmente,
excluindo os artigos repetidos ou que ndo incluam os cuidadores. A pesquisa em artigos
encontrados nas referéncias dos artigos originalmente selecionados, também foi realizada,
permitindo enquadrar publicacdes relevantes que pudessem ter escapado a pesquisa inicial.
No final, foram incluidos um total de 12 artigos, que se enquadravam nos critérios anteriores

e tinham relevancia clinica para o tema.

Resultados

Esta Revisdo Bibliografica incluiu diferentes tipos de artigos, permitindo perceber
qual a evidéncia atual e prévia em relacdo ao tema. Assim, incluem-se 5 revisdes
sistematicas, 3 revisdes bibliogréaficas, 2 estudos descritivos qualitativos, 1 estudo de coorte,
1 estudo observacional transversal. Os estudos descritos na tabela 1 abordam diferentes
aspetos relacionados com os cuidados paliativos e os cuidadores dos doentes com deméncia.
O proprio tema desta revisdo implica uma multiplicidade de abordagens, o que justifica as

diferentes linhas de investigacao dos estudos encontrados na literatura.



Tabela 1: Resumo das caracteristicas dos estudos incluidos nos resultados.

Autor Ano  Tipo de estudo Populacdo Objetivos Concluséo
- ) . Definir fim de vida utilizando apenas os fatores cognitivos ou
. x Identificar como é medido e S . .
Browne et Revisdo h . : funcionais falha em reconhecer as complexidades e necessidades
2021 . . NA conceptualizado o fim de vida nas pessoas . - . X
al. Sistematica . dos doentes com deméncia em fim de vida e seus respetivos
com deméncia ;
cuidadores.
. 10 familiares de x . - - x .
Andrews 2017 Descritivo doentes com Perceber a percecdo dos familiares em A maioria dos familiares ndo reconhece a deméncia como uma
etal. qualitativo A relacdo a deméncia condicdo terminal.
deméncia
Os profissionais de satide devem explorar as perspetivas
Descritivo 11 doentes com Perceber a opinido dos doentes e individuais dos doentes com deméncia e respetivos cuidadores. A
Pooleetal. 2018 qualitativo deméncia inicial ~ cuidadores sobre as op¢fes 6timas parao  maioria dos doentes referiu como cuidados ideais ndo ter dor, estar
e 25 cuidadores  fim de vida na sua prépria casa e ter o apoio de uma equipa especializada em
cuidados paliativos.
. L Os cuidados paliativos sdo essenciais no doente com deméncia e
: - x Perceber o papel dos cuidados paliativos . S . .
Weisbrod Revisdo . - / no seu cuidador. A maioria dos cuidados pode ser realizada pelo
2022 S NA integrados nos cuidados de salide - - . .
etal. Bibliogréafica 9 < @ médico assistente. E importante perceber a capacidade do doente
primarios no doente com deméncia - .
tomar decisdes e o papel do cuidador neste processo.
Entender a eficécia de diferentes
- intervencgdes no tratamento da deméncia. Para além das estratégias terapéuticas ja conhecidas na deméncia é
Nehen & Revisdo : . . . s
2015 e NA Entender como o suporte dos cuidadores também fundamental perceber as necessidades psicossociais dos
Hermann Bibliogréfica - . . ~ o
pode contribuir para o bem-estar do cuidadores e adaptar as intervences terapéuticas.
doente com deméncia
Os fatores identificados incluem: a gravidade da deméncia, a
> . presenca de deméncia frontotemporal, os transtornos
. . Identificar os fatores que contribuem para - . L L
Chiao et Revisdo ; comportamentais e sintomas neuropsiquiatricos. Os profissionais
2015 . ot NA a sobrecarga do cuidador do doente com ,
al. sistematica deméncia de satde devem estar atentos a estes fatores no doente com
deméncia para permitir aplicar os cuidados necessarios também ao
cuidador.
Os fatores que se associam a maior sobrecarga do cuidador
Adelman 2014 Revisdo NA Perceber a epidemiologia dos cuidadores incluem: sexo feminino, baixo grau de escolaridade, maior nimero
etal. Sistematica dos doentes com deméncia de horas por dia com essa funcéo, a depressao, o isolamento social
e as preocupacdes financeiras.
Revisdo Rever a literatura acerca do luto no Os cuidadores de doentes com deméncia tém maior prevaléncia de
Chanetal. 2013 ! " NA . o L -
Sistematica cuidador do doente com deméncia, luto antecipatorio e complicado. Os doentes que sofrem de luto




incluindo as suas caracteristicas e
preditores de luto patolégico.

antecipatério sdo mais diagnosticados com depressdo.

Cheung et

Observacional

108 cuidadores

Comparar o luto antecipatério dos
cuidadores de doentes com deméncia em

Quanto mais avancado o estadio da deméncia, maiores o0s niveis de

al 2018 transversal de doentes com  estadio inicial e terminal. Perceber a luto antecipatorio, o que esta associado a maior sensacdo de
' deméncia relacdo do luto antecipatério com o nivel desgaste do cuidador.
de sobrecarga do cuidador
Cuidados paliativos nos doentes com deméncia, devem ser
- A . ensados desde estadios iniciais para permitir delinear objetivos e
Bartley et Revisdo Rever a evidéncia atual sobre os cuidados P . para permitir detin !
2018 T NA . preparar estratégias para as complicac@es inevitaveis de fim de
al. Bibliogréafica na deméncia avancada - 2. N . ;
vida. As estratégias devem ser multidisciplinares e incluir o
cuidador.
38 cuidadores de Estudar o conhecimento dos familiares Os cuidadores valorizam a informagdo em formato escrito mas nao
. Estudo de acerca dos cuidados paliativos na ficou clara a associagdo direta entre o fornecimento de informacéo
Riedl el al. 2020 doentes com JR . . . X :
coorte deméncia deméncia antes e depois de ser fornecido aos cuidadores e a melhoria do seu conhecimento sobre a
um booklet informativo deméncia.
Determinar a associacdo entre os cuidados
Chan et 2023 Revisdo NA paliativos e os outcomes dos doentes com  Os cuidados paliativos parecem melhorar a satisfacdo dos doentes
al. sistemética doencas neuroldgicas progressivas e com deméncia e dos seus cuidadores.

respetivos cuidadores




Quatro estudos debrugaram-se sobre o fim de vida no doente com deméncia (Andrews
et al., 2017; Bartley et al., 2018; Browne et al. 2021; Poole et al., 2018): uma revisao
sistematica (Browne et al., 2021), uma revisdo bibliografica (Bartley et al., 2018) e dois
estudos baseados em entrevista (Andrews et al., 2017; Poole et al.), chegando a conclusao
que é necessario entender a complexidade do utente para definir fim de vida (Browne et al.,
2021), avaliar a percecdo da familia em relacdo a deméncia com condicédo terminal (Andrews
et al., 2017) e entender as preferéncias do doente em relacdo aos cuidados de fim de vida
ideais (Poole et al.), permitindo delinear estratégias multidisciplinares atempadamente e que
incluam o cuidador (Bartley et al., 2018).

Uma revisdo bibliogréfica reforcou a importancia do papel dos cuidados de saude
primarios na prestacdo de cuidados paliativos no doente com deméncia e no seu cuidador
(Weisbrod et al, 2022). Nehen & Hermann salientaram a relevancia da inclusdo das
necessidades do cuidador na abordagem do doente com deméncia (Nehen & Hermann, 2015).
Um estudo coorte mostrou que os cuidadores valorizam o conhecimento sobre a doenca para
a prestacao de melhores cuidados, dando preferéncia a informacao em formato escrito (Riedl
et al.; 2020).

Duas revisdes sistematicas debrucaram-se sobre os fatores que contribuem para a
sobrecarga do cuidador identificando fatores dependentes do doente e fatores dependentes do
cuidador. (Adelman et al., 2014; Chiao et al., 2015).

Um estudo observacional transversal (Cheung et al., 2018) e uma revisao sistematica
(Chan et al., 2013) estudaram o luto no cuidador do doente com deméncia, identificando os
fatores para luto antecipatorio e depressao.

Uma revisdo sistematica mostrou que os cuidados paliativos parecem melhorar a

satisfacdo dos doentes com deméncia e dos seus cuidadores (Chan et al., 2023).



DISCUSSAO

Cuidados paliativos no Doente com Deméncia

Os doentes com deméncia tém um défice funcional crescente e estdo em risco
acrescido de desenvolver multiplas complicagcbes médicas. Este risco vai aumentando com a
progressdo da doenca, sendo que, em fases avangadas, estes doentes podem beneficiar de
cuidados paliativos. Por vezes, é dificil definir qual o timing ideal de referenciacdo destes
doentes dado que, apesar da deterioracdo ser expectavel, o fim de vida pode ser inesperado e
esta dependente de diversos fatores.

Definir “fim de vida” na deméncia é complexo devido a trajetoria potencialmente
longa e imprevisivel da doenca. Uma revisdo sistematica mostrou a inconsisténcia na
definicho de fim de vida nos doentes com deméncia. Os estudos ndo abrangem a
complexidade da definicdo de fim de vida, sendo que alguns estudos se focam na
deterioracdo cognitiva e outros no declinio funcional. No entanto, nenhum considera as
necessidades holisticas do individuo. Assim, torna-se necessaria uma abordagem
multidisciplinar e paliativa individualizada a pessoa com deméncia, englobando as suas
necessidades fisicas, médicas e psicossociais (Browne et al., 2021). Os sintomas associados
ao fim de vida na deméncia incluem dor, apatia e disfagia e podem necessitar de cuidados
especializados baseados nas necessidades individuais (Kumar et al., 2013). Nos doentes com
deméncia em fim de vida, outros sintomas da esfera psicossocial, como depressao, ansiedade
e irritabilidade tendem a ser desvalorizados, quando comparados com as necessidades fisicas.
(Hansen et al., 2017).

Um estudo mostrou que as familias cuidadoras ndo consideram a deméncia como uma
condicdo terminal, o que contribui para um conhecimento limitado sobre a prestagdo dos

cuidados necessarios no fim de vida (Andrews et al., 2017).



Os critérios de referenciacdo para a equipa de cuidados paliativos ndo sdo universais e
variam com a area geogréafica e o tipo de equipa disponivel. No entanto, na sua maioria
incluem a deterioracdo fisica/cognitiva apesar de terapéutica otimizada; sintomatologia
complexa e de dificil controlo; disfagia, dispneia, insuficiéncia respiratoria; dificuldade na
comunicagdo; sintomas psiquiadtricos — psicose, ansiedade, depressdo; perda ponderal
significativa.

Uma outra investigacdo, com base em entrevistas, avaliou a perspetiva de doentes
com deméncia em estadio inicial e dos seus cuidadores no que seriam os cuidados ideais para
o fim de vida. Esta demonstrou gque tanto os doentes como os cuidadores concordaram que
gostariam de permanecer na sua propria casa e receber cuidados domiciliarios adequados. Os
doentes refor¢aram a importancia de ‘estar confortavel’ nos momentos de fim de vida, ndo so6
relativamente aos sintomas fisicos como dor, mas também emocionalmente e com suporte
espiritual, muitas vezes referindo a importancia deste suporte estar de acordo com a sua
religido. Tanto os utentes como os familiares referiram a importancia de ter uma equipa
especializada em cuidados paliativos a acompanha-los durante a doenca. Uma vez que esta
investigacao foi feita em doentes em estadios iniciais de deméncia, na sua maioria, os doentes
referiram a importancia de ter planos futuros, indicando quais os tratamentos e intervengoes a
que queriam ser submetidos, o que pode corresponder a uma diretiva antecipada de vontade

ou decisdo de ndo reanimar (Poole et al., 2018).

A importancia do cuidador no doente com deméncia

Aquilo que se verifica nos doentes com deméncia é que o cuidador é importante ao
longo de todo o curso da doenga. Numa fase inicial, no momento do diagnostico, € uma peca
fundamental, dado que ajuda a fornecer uma historia clinica detalhada. Mais tarde, assume

um papel ativo na gestdo da doenca e da doléncia da pessoa de quem cuida. Neste sentido,



com a progressdao da deterioracdo funcional e do grau de dependéncia, o cuidador vai
assumindo um papel progressivamente mais importante no acompanhamento do doente.
Além disso, € muitas vezes necessaria a tomada de decisdes por parte do cuidador sobre a
realizacdo de exames complementares de diagnostico ou instituicdo de terapéutica,
respeitando as vontades do doente. Estas decisbes sdo particularmente importantes na
auséncia de diretiva antecipada de vontade. (Weisbrod, 2022).

E imperativo que a comunicacdo entre os profissionais de satde e os cuidadores de
pessoas com deméncia seja clara, permitindo a discussdo sobre o prognostico, possibilidade
de morte, necessidade de tomada de decisbes, opcdes terapéuticas e de suporte disponiveis e
otimizacdo de cuidados. Além disso, compreender as necessidades psicossociais dos
cuidadores é fundamental na abordagem holistica da pessoa com deméncia, dado que a
deterioracdo cognitiva e funcional contribui para o desenvolvimento de sobrecarga no
cuidador, assim como sentimentos de tristeza e raiva que podem afetar a sua capacidade de

prestar cuidados adequados (Nehen & Hermann, 2015).

Sobrecarga do Cuidador

Os cuidadores do doente com deméncia estio em risco acrescido de
sobrecarga/desgaste do cuidador, que se define como “uma resposta multidimensional a
‘stressores’ fisicos, psicologicos, emocionais, sociais e financeiros associados a experiéncia
de fornecer cuidados™ (Etters et al., 2008). A medida que a deméncia evolui, a dependéncia
funcional e as alteracbes de comportamento obrigam a uma superviséo constante que gera um
aumento da sobrecarga do cuidador. Um estudo revelou que a prestacdo de cuidados a
doentes com deméncia gera mais stress do que a prestacdo de cuidados em casos de
deficiéncia fisica, e é igualmente stressante quando comparada ao auxilio a doentes com

cancro (Volicer & Simard, 2015). Esta sobrecarga leva a diminui¢do da qualidade de vida do



cuidador e pode levar a complicacdes mais sérias como comprovou uma revisao sistematica
que indicou que os cuidadores de doentes com deméncia tém mais patologia ansiosa e
depressiva que os cuidadores de doentes com acidentes vasculares cerebrais (Chiao et al.,
2015).

A triagem, avaliacdo e monitorizacdo do grau de sobrecarga do cuidador é essencial.
Ferramentas como como o Zarit Burden Interview, Caregiver Strain Index e o Screen for
Caregiver Burden sdo questionarios que juntamente com informacéo clinica podem ajudar a
predizer quais os cuidadores em maior risco de sofrer desgaste do cuidador (Etters et al.,
2008). Estas escalas estdo validadas e podem ser utilizadas na populacéo portuguesa.

Alguns estudos debrucaram-se acerca dos fatores de risco para desenvolver
sobrecarga do cuidador (Adelman et al., 2014; Chiao et al., 2015). Em relacdo aos fatores
dependentes do doente, comprovou-se que o aumento da gravidade da deméncia, a presenca
de deméncia frontotemporal, transtornos comportamentais, sintomas neuropsiquiatricos,
deambulacéo e delirios e a maior duracdo temporal da doenca foram associados a um maior
desgaste do cuidador (Chiao et al., 2015). Ja em relacédo aos fatores dependentes do cuidador,
o0 sexo feminino, baixo grau de escolaridade, maior nimero de horas por dia com essa funcéo,
a depressao, o isolamento social e as preocupacdes financeiras, sdo as condi¢c@es que mais se
associam a sobrecarga do cuidador (Adelman et al., 2014).

Esta também comprovado que os cuidadores dos doentes com deméncia sofrem de
lutos mais complicados. Por um lado, inicialmente os cuidadores sofrem de luto antecipatério
devido & ambiguidade sobre o futuro, sentimentos de frustracdo e culpa. Sofrendo de luto
antecipatorio é também mais provavel que o cuidador seja diagnosticado com depressdo. Este
problema € tanto maior quanto mais grave é a deméncia. Por outro lado, estas pessoas tém
também mais probabilidade de vivenciar lutos complicados, apds a morte do familiar (Chan

etal., 2013; Cheung et al, 2018).



IntervencgGes para diminuir o desgaste do cuidador

O cuidador do doente com deméncia deve ser, por definicdo, incluido na prestacéo de
cuidados paliativos. No entanto, é muitas vezes descurado, dado que a evidéncia ainda é
escassa sobre qual o papel das diferentes intervencdes dos cuidados paliativos no cuidador do
doente com deméncia. Estudos mostram a eficacia de diferentes estratégias na diminuicdo da
sobrecarga do cuidador, na educacdo, na melhoria da qualidade de vida e nos sintomas
depressivos (Marriott et al.,2000; Callahan et al., 2006, Haley et al., 2004).

Um ensaio clinico randomizado mostrou que programas de intervencdo familiar
focados na educacdo, gestdo de stress e estratégias de coping reduzem significativamente a
depressao e o stress dos cuidadores (Marriott et al.,2000).

Num outro ensaio clinico, com mais de 150 doentes com deméncia e respetivos
cuidadores, investigou-se o papel da educacéo dos cuidadores através de recomendac@es por
profissionais de saude especializados. Foram dadas recomendacfes individualizadas com
base em protocolos de gestdo de sintomas como: distrbios do sono, agitacdo,
comportamento repetitivo, depressdo e delirio, com medidas farmacoldgicas e ndo
farmacoldgicas. Ap6s doze meses, 0s pacientes do grupo de intervencdo apresentaram
melhorias significativas nos sintomas comportamentais e psicolégicos, e houve uma reducao
significativa no stress do cuidador em comparacdo com o grupo de controlo. Para além disso,
ndo houve aumento no uso de antipsicoticos ou medicamentos sedativos-hipndéticos no grupo
de intervencéo. (Callahan et al., 2006).

Outros investigadores debrucaram-se sobre intervencdes que incluiam informagao
individual, trabalho de sistemas familiares, treino psicoeducacional e baseado em habilidades,
apoio de grupo, estratégias no ambiente doméstico e sistemas de tecnologia. Verificou-se que

apos 6 meses, os cuidadores do grupo de intervencao obtiveram pontuacéo significativamente



menor nos questionarios de desgaste do cuidador em comparacdo com os do grupo controlo
(Haley et al., 2004).

Ainda uma revisao bibliogréfica, confirmou os resultados ja descritos, indicando que
as estratégias multidisciplinares que mais beneficiam o cuidador incluem a psicoeducacao
(educacdo sobre a trajetéria da doenca e 0s sintomas), treino de estratégias de coping,
exercicio fisico, grupos de apoio e terapia cognitivo-comportamental (TCC) (Bartley et al.,
2018).

Por sua vez, houve ainda um ensaio clinico randomizado que avaliou o impacto de
intervencdes de apoio no luto baseadas em sessdes de terapia individuais e familiares nos
sintomas de depressdo dos cuidadores. Este demonstrou que os cuidadores do grupo de
controlo tinham probabilidade mais de duas vezes superior de desenvolver depressdo, quando
comparados com os cuidadores que receberam intervencdes de apoio ao luto. Além disso,
mostrou também o impacto benéfico do apoio ao cuidador desde os estadios iniciais da
doenca (Haley et al., 2008). Estas sdo estratégias que, em Portugal, sdo aplicadas pelas
equipas de cuidados paliativos, que incluem psicélogos que apoiam as familias, realizando
maultiplas terapias e posteriormente, ap6s morte do utente, continuam o seguimento no sentido
de apoiar no luto, diagnosticar e orientar situac@es de luto patoldgico.

Em relacdo a educacdo sobre a doenca e fornecimento de informacdo ao cuidador,
uma revisdo sistematica demonstrou que os cuidadores valorizam preferencialmente material
informativo escrito, nomeadamente em “livrete”. No entanto, nos resultados obtidos ndo
ficou clara a associagdo direta entre o fornecimento de informagdo aos cuidadores e a
melhoria do seu conhecimento sobre a deméncia. Além disso, também ndo houve alteracoes
significativas do humor ou da sobrecarga do cuidador (Riedl et al., 2020).

Por fim, segundo uma revisdo sistematica recente, os cuidados paliativos parecem

melhorar a satisfagdo dos doentes com deméncia e dos seus cuidadores. (Chan et al., 2023).



No entanto, os resultados em relacdo a melhoria de forma quantitativa da qualidade de vida e
da exaustdo do cuidador foram ainda inconclusivos. Ainda assim, comprovou-se que a
presenca de equipas multidisciplinares, médicos especializados em cuidados paliativos,
visitas domiciliarias e suporte espiritual estdo associados a uma melhoria dos sintomas dos
utentes com deméncia, havendo por sua vez maior tranquilidade dos cuidadores (Chan et al.,
2023).

A presente revisdo bibliografica sistematiza a evidéncia cientifica disponivel acerca
das intervengbes no cuidador do doente com deméncia, permitindo esclarecer o papel dos
cuidados paliativos nesta populacdo. No entanto, este estudo apresenta algumas limitacdes,
nomeadamente a escassez de estudos que incluam especificamente os cuidadores dos doentes
com deméncia. Além disso, alguns estudos apenas se baseiam em medidas qualitativas,
outros apenas comparam diferentes amostras com e sem intervencdo, sendo que poucos
avaliam os resultados na mesma amostra antes e depois da intervencao.

Para além disso, como os estudos incluidos s&o de varias nacionalidades, os critérios
de referenciacdo para cuidados paliativos variam entre paises, os modelos de organizacgdo de
cuidados de saude sdo diferentes e a realidade da prestacdo de cuidados pode néao

corresponder a portuguesa.

CONCLUSOES

Em suma, através desta revisao, conclui-se que, de facto, o cuidador tem um papel
fundamental na prestacdo de cuidados adequados ao doente com deméncia. Apesar da
definicéo de fim de vida e do momento ideal de referenciacdo para cuidados paliativos serem
controversos, € importante integrar técnicas de cuidados paliativos na préatica clinica de

qualquer médico de familia e referenciar assim que indicado. Para além disso, é crucial a



inclusdo do cuidador na gestdo da doenca e na prestacdo de cuidados paliativos no sentido de
diminuir o stress/desgaste e prevenir a exaustao.

A abordagem multidisciplinar em conjunto com a equipa de cuidados paliativos
permite implementar estratégias de prevencdo da exaustdo do cuidador. As estratégicas que
provaram ter resultados na diminuicdo da exaustdo do cuidador incluem: a psicoeducacao, a
prestacdo de cuidados por uma equipa multidisciplinar no domicilio, o fornecimento de
técnicas de coping, a TCC, a intervencdo no luto, o apoio espiritual, a educacdo sobre a
doenca, e a prestacdo de cuidados individualizados e atempados. Estas podem trazer
beneficio no que diz respeito ao conhecimento do cuidador sobre a doenca, e a diminuicao do
stress, da sobrecarga, do isolamento e dos sintomas depressivos, permitindo um melhor
ambiente em casa e uma maior qualidade de vida quer para o doente quer para o cuidador.

Ainda assim, as investigacfes que existem sobre esta tematica sdo escassas e com
amostras pequenas e pouco representativas. Efetivamente, sdo necessarios mais estudos para
avaliar os efeitos dos cuidados paliativos no cuidador do doente com deméncia,
nomeadamente sobre os componentes de intervencdo mais eficazes e quais os beneficios para
0 cuidador. Seria ainda importante que estas investigacdes utilizassem as escalas validadas de
modo a ser possivel realmente quantificar os resultados e reproduzi-los.

Por fim, é importante reforcar que o médico de familia deve adotar uma abordagem
holistica dos utentes com deméncia em fase avancada, incluindo o cuidador como parte
recetora de cuidados e trabalhando em equipa com os profissionais especializados na

prestacdo de cuidados paliativos.
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