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RESUMO

O aumento do numero de pessoas com deméncia e dos custos associados
aos cuidados de saude, levam a crescente necessidade de providenciar
apoio efetivo aos familiares cuidadores (FCs), no sentido de potenciar as
capacidades destes e diminuir os riscos de morbilidade.

Objetivo: A presente revisao sistematica da literatura (RSL) tem como
objetivo identificar as intervencoes de enfermagem eficazes no apoio ao FC
de pessoa com deméncia, nao institucionalizada.

Método: Foi realizada uma pesquisa eletronica de artigos, nas bases de
dados CINAHL, MEDLINE, EMBASE, PsycINFO, The Cochrane Database of
Systematic Reviews, The JBI Database of Systematic Reviews and
Implementation Reports, e Repositorio Cientifico de Acesso Aberto de
Portugal, no intervalo de tempo de 2006 - 2014. Foram considerados
estudos experimentais e quase-experimentais, RSL e meta-analises,
publicados em portugués, inglés e espanhol.

Resultados: No total 11 estudos foram incluidos na revisao, cinco estudos
primarios e seis estudos secundarios. De entre os estudos primarios, todas
as intervencoes implementadas foram de carater psicoeducacional e
mostraram-se, de um modo geral, mais eficazes na melhoria da percecao
do FC quanto a sua competéncia no desempenho do papel. Os resultados
mostraram-se inconclusivos acerca do beneficio destas intervencdes na
diminuicao da depressao, da sobrecarga e do stress do FC.

Quanto aos estudos secundarios, foram varios os tipos de intervencoes
estudados: intervencdes implementadas através da internet; intervencoes
psicoeducacionais; intervencoes de suporte/ aconselhamento; e
multicomponentes. A maioria dos estudos avaliaram os resultados
depressao/ sintomas depressivos, percecao de competéncia ou
autoeficacia, sobrecarga e qualidade de vida. De uma forma geral, os
resultados em que as intervencoes de apoio aos cuidadores se mostraram
mais eficazes foram a autoeficacia, a sobrecarga e a depressao/ sintomas
depressivos.

Conclusdo: As intervencoes psicoeducacionais, pelo impacto que tém e
pelo potencial de desenvolvimento de competéncias no FC, apresentam-se
como uma mais valia a longo prazo. A sobrecarga podera surgir, mas sera
licito questionarmos se o processo nao sera retardado. Importa assim,
desenvolver estudos que possam mostrar estas relacoes.

Palavras-chave: Deméncia; Familiares Cuidadores; Intervencdes de
Enfermagem.



Effective nursing interventions to support family caregivers of people
with dementia, noninstitutionalized.

ABSTRACT

The growing number of people with dementia and the costs associated with
these patients’ care, lead us to the increasing need to provide effective
support to family caregivers, to enhance their capacities and to reduce
their risk of morbidity.

Objective: This systematic literature review aims to identify effective
nursing interventions to support family caregivers of people with dementia,
noninstitutionalized.

Method: an electronic research was performed in CINAHL, MEDLINE,
EMBASE, PsycINFO, The Cochrane Database of Systematic Reviews, The JBI
Database of Systematic Reviews and Implementation Reports and
Repositorio Cientifico de Acesso Aberto de Portugal. Were considered
experimental and quasi-experimental studies, systematic literature reviews
and meta-analysis, published in Portuguese, English and Spanish, between
2006 and 2014.

Results: In total 11 studies were included, five experimental or quasi-
experimental studies and six systematic literature reviews and/ or meta-
analysis. Among the primary studies, psychoeducational interventions were
implemented in all of them and showed to be, in general, more effective in
improving family caregiver’s perception of self-competence in the
performance of their role. The results were inconclusive about the efficacy
of psychoeducational interventions in depression, burden and stress. Among
the secondary studies, were implemented different types of interventions:
online interventions; psychoeducational interventions; support/ counseling
interventions; and multi-component interventions. Most studies assessed
the outcomes depression/ depressive symptoms, perception of competence
or self-efficacy, burden and quality of life. In general, the interventions to
support family caregivers were more effective in the outcomes self-
efficacy, burden and depression/ depressive symptoms.

Conclusion: Psychoeducational interventions, for their impact and their
potential in developing family caregivers’ skills, appear to have a long-term
value. The burden may arise, but it is lawful to question whether the
process could be delayed. Therefore, it is important to develop studies to
show these relationships.

Key-words: dementia; family caregivers; nursing interventions.



INTRODUCAO

Atualmente deparamo-nos com uma sociedade cada vez mais
envelhecida. O envelhecimento é um processo complexo da evolucao
biologica dos seres vivos, acompanhado por um processo psicolégico e
social do desenvolvimento do ser humano. E um processo normal, universal,
gradual e irreversivel, com deterioracdo endogena das capacidades

funcionais do organismo (Aradjo, Paul e Martins, 2011).

O envelhecimento populacional é um processo global, observado
primeiro nos paises desenvolvidos e atualmente também nos paises em
desenvolvimento (Luzardo, Gorini e Silva, 2006). O aumento da longevidade
e a reducao da taxa de mortalidade devem-se essencialmente a melhoria
da saude publica e ao desenvolvimento da medicina preventiva e curativa.
Estes fatores em conjunto com o declinio da natalidade acentuam o
processo de envelhecimento (Araujo, Paul e Martins, 2011). Entre 1960 e
2001 a populacao idosa (mais de 65 anos) duplicou em Portugal,
totalizando, em 2001, cerca de 16,4% da populacao (INE, 2002). O
recenseamento de 2011 mostrou que a percentagem de idosos em Portugal
cresceu para 19% e o indice de longevidade (relacao entre a populacao com
75 ou mais anos e o total da populacao idosa com 65 ou mais anos)
aumentou de 41 em 2001 para 48 em 2011 (INE, 2012).

O envelhecimento populacional traz desafios significativos a saude,
como o aumento dos custos com doencas infeciosas, nutricionais e cronicas.
De entre os problemas cronicos destaca-se a deméncia (Freitas et al.,
2008).

A deméncia é uma sindrome geralmente de natureza croénica e
progressiva, na qual se verifica uma deterioracao da funcao cognitiva, e

corresponde a uma das maiores causas de dependéncia entre as pessoas
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mais velhas, tendo impacto fisico, psicologico, social e economico ao nivel
dos cuidadores, das familias e da sociedade (WHO, 2012). E uma sindrome
adquirida, persistente, ja que os seus sintomas persistem e pioram com o
tempo, e envolve o declinio em varios dominios do funcionamento

intelectual [Cummings e Mega (2003) cit. por Zarit e Zarit, (2007)].

A deterioracao da funcao cognitiva, para além daquela esperada num
envelhecimento normal, afeta a memoria, o pensamento, a orientacao, a
compreensao, o calculo, a capacidade de aprendizagem, a linguagem e o
julgamento, sem haver, no entanto, alteracao do estado de consciéncia.
Estas perturbacdes da funcao cognitiva sao muitas vezes acompanhadas, e
ocasionalmente precedidas, pela deterioracao do controlo emocional, do
comportamento social ou da motivacao. A doenca de Alzheimer € a forma
mais comum de deméncia, possivelmente em 60 a 70% dos casos. Outras
formas incluem a deméncia vascular, a deméncia de corpos de Lewy, e
algumas doencas que contribuem para a deméncia frontotemporal
(Alzheimer’s Disease International, 2009; WHO, 2012).

Na quinta edicao do Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders (DSM-V) da American Psychiatric Association (2013) o termo
deméncia encontra-se submerso num termo mais abrangente: desordens
neuro-cognitivas. As desordens neuro-cognitivas sao aquelas em que a
deficiéncia cognitiva nao se encontra presente desde o nascimento ou
infancia, mas representa um declinio de um determinado nivel de
funcionamento anterior. O diagndstico de desordem neuro-cognitiva é
realizado mediante critérios: o declinio cognitivo é evidente em um ou
mais dominios cognitivos (atencao, memoria e aprendizagem, linguagem,
percecao motora, cognicao social); os défices cognitivos interferem com a
independéncia do individuo nas atividades de vida diarias; a deterioracao
cognitiva nao ocorre exclusivamente em contexto de delirio; e a
deterioracao cognitiva nao pode ser melhor explicada por outra desordem

mental (como por exemplo a depressao ou a esquizofrenia) (APA, 2013).

As varias sindromes demenciais estao relacionadas com a origem

etiologica e os mecanismos fisiopatologicos por detras do declinio
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cognitivo. Os tipos de deméncia distinguem-se de acordo com o curso da
doenca, os dominios afetados e a sintomatologia (Sequeira, 2010).
Enquanto que para algumas deméncias, o diagnostico depende sobretudo
da presenca de uma entidade causal, como a doenca de Parkinson, a
doenca de Huntington ou o trauma cerebral, para outros o diagnostico
baseia-se sobretudo nos sintomas cognitivos, comportamentais e
funcionais, como na doenca de Alzheimer, na deméncia com corpos de

Lewy e na deméncia frontotemporal (APA, 2013).

A incidéncia e prevaléncia das deméncias aumenta com a idade. Nao
sdao conhecidos casos de deméncia em pessoas com idade inferior a 35 anos,
mas acredita-se que afete 30% da populacao com idade superior a 85 anos.
Estimar o niUmero exato de pessoas que sofrem de deméncia é dificil, ja
que nao existem ainda marcadores biomédicos ou psicoldgicos definitivos

para o diagnostico da doenca (Zarit e Zarit, 2007).

A sua identificacao € ainda mais complicada no inicio da doenca e
quando as manifestacdes sao ainda leves. Fatores como o baixo nivel
educacional, problemas de salude, medicacdao e sintomas psiquiatricos,
como a depressao e a ansiedade, podem afetar o funcionamento cognitivo
e levar ao diagnostico errado de deméncia [Crum et al. (1993) e Johansson
e Zarit (1997) cit. por Zarit e Zarit (2007)].

No entanto, e de acordo com o relatorio da OMS “Dementia: a public
health priority” publicado em 2012, estima-se que 35,6 milhoes de pessoas
em todo o mundo tenham deméncia, com 7,7 milhdes de novos casos todos
0s anos. Prevé-se ainda que o nimero de pessoas com deméncia duplique a
cada 20 anos, chegando a 65,7 milhdes em 2030 e 115,4 milhdes em 2050
(WHO, 2012).

Em Portugal, os mais recentes dados epidemioldgicos apontam para a
existéncia de 153 000 pessoas com deméncia, das quais 90 000 tém doenca
de Alzheimer. Na Europa, estima-se que sejam mais de 7,3 milhGes de
pessoas com deméncia e prevé-se que este nUmero duplique nas proximas

trés décadas. Deste modo, em 2040 teremos 14 milhoes de europeus com
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deméncia, o que corresponde a cerca de 150% da populacao portuguesa
atual (Alzheimer Portugal, 2009).

A deméncia tem uma maior prevaléncia nas mulheres do que nos
homens. As razdes para tal diferenca sao ainda controversas, no entanto,
acredita-se que o principal motivo é o facto das mulheres apresentarem
uma maior esperanca média de vida, chegando mais facilmente as idades
onde o risco de desenvolver a doenca € maior [Kay (1995) cit. por Zarit e
Zarit (2007)]. Diante o crescente nimero de pessoas com deméncia e dado
o aumento do indice de dependéncia destes doentes, muitas destas pessoas
requerem um FC. Assumir o papel de FC (ou cuidador informal) traz consigo
novos desafios, exigindo capacidade de tomada de decisao e
responsabilizacao sobre as atividades realizadas (Luzardo, Gorini e Silva,
2006; Sequeira, 2010).

Familiar cuidador é a pessoa que presta cuidados de natureza fisica
e/ou emocional a pessoa dependente, em casa e sem que seja remunerado
para o efeito. A pessoa dependente pode ser um familiar ou um ente
querido, como um amigo ou vizinho (Braithwaite, 2000; Martins, 2006;
Stoltz, Udén e Willman, 2004). Na Classificacao Internacional para a Pratica
de Enfermagem (CIPE) a designacao “Familiar Cuidador”, incluida no eixo
do Cliente, é definida como “Cuidador: Responsdvel pela prevencédo e
tratamento da doenca ou incapacidade de um membro da familia” (ICN,
2015, p. 50).

Certos fatores sao determinantes na escolha do cuidador informal,
como a relacao familiar existente e a proximidade geografica, sendo que o
papel de prestador de cuidados recai essencialmente sobre a mulher e,

fundamentalmente, sobre a esposa ou a filha (Martin, 2005).

De acordo com o contexto do cuidar, o FC pode ser
principal/primario, secundario ou terciario. Cabe ao FC primario
supervisionar, orientar, acompanhar e cuidar da pessoa dependente
(Sequeira, 2010). Assim, e para Stephens (1999 cit. por Netto, 2007), as
atividades desempenhadas pelo cuidador primario pertencem a quatro

dominios: proporcionar suporte nas atividades de vida diarias, enfrentar as
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dificuldades funcionais associadas a atividade fisica e ao autocuidado,
atender as necessidades de suporte emocional e conviver com as pressoes
psicologicas resultantes de prestar tais cuidados. O cuidador secundario é
alguém que da apoio ao cuidador principal, ajudando em algumas ocasioes
ou até de forma regular, mas nao tem a responsabilidade de cuidar
(Sequeira, 2010). Segundo a CIPE, papel de cuidador esta contido no eixo
dos focos e é definido como:

“Interagir de acordo com as responsabilidades de cuidar
de alguém; interiorizar a expectativa mantida pelas
instituicbées de cuidados de saude e profissionais de saude,
membros da familia e sociedade relativamente aos
comportamentos apropriados ou inapropriados do papel de
um prestador de cuidados; expressar estas expectativas sob a
forma de comportamentos e valores; sobretudo relativamente

a cuidar de um membro da familia dependente” (ICN, 2015 p.
72).

A deméncia afeta a pessoa e compromete a sua integridade fisica,
mental e social, levando em JUltima instancia a uma situacao de
dependéncia total com necessidade de cuidados cada vez mais complexos,
quase sempre proporcionados no proprio domicilio. O papel de cuidador
representa um importante contributo para a continuacao da pessoa com
deméncia em casa e para a preservacao da sua qualidade de vida, além de
constituir um recurso econdémico valioso para o pais (Andrade, 2009;

Luzardo, Gorini e Silva, 2006; Sequeira, 2010).

A transicao para o papel de cuidador é considerada uma transicao
situacional (Meleis et al., 2000). Ela impde aos cuidadores a necessidade de
reorganizarem o seu quotidiano, gerindo o tempo de outra forma e
adotando um novo ritmo no desenvolvimento das atividades diarias. Estas
transformacoes levam os FCs a abdicar de alguns aspetos importantes para

o seu bem-estar.

Enquanto as exigéncias sao cada vez maiores para as familias, os
recursos para a prestacao de cuidados sao cada vez mais escassos. As
familias sao mais pequenas, o que leva a responsabilidade dos cuidados
estar a cargo de um nimero menor de pessoas. Para além disso, o facto de

a mulher trabalhar fora de casa, significa que esta nao tem a mesma
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disponibilidade para cuidar de um dependente como outrora. Também o
aumento dos divorcios pode levar a diminuicao do compromisso de um

potencial cuidador (Zarit e Zarit, 2007).

Os FCs apresentam maiores niveis de stress e de depressao e
menores niveis de bem-estar subjetivo, salude fisica e autoeficacia do que
pessoas nao cuidadoras (Pinquart e Sorensen, 2003). A maioria dos
cuidadores com elevados niveis de stress experienciam uma mistura de
sentimentos: frustracao, raiva, tristeza e irritacao sao alguns dos mais
comuns. Muitas vezes estes sentimentos vao-se modificando ao longo do
tempo e dependem sobretudo dos acontecimentos daquela particular
semana, ou mesmo daquele dia (Rabins, Lyketsos e Steele, 2006). No caso
especifico do FC de pessoa com deméncia, o cuidado é uma tarefa ainda
mais dificil de realizar, pois a pessoa dependente necessita de constantes
cuidados e cada vez mais complexos. A desorientacao, a perda de memoria,
a agitacao, a agressividade e as alucinacdes sao algumas das perturbacoes
que originam situacoes complexas e desafiantes para os FCs, dificultando a
manutencao destes doentes em casa (Luzardo, Gorini e Silva, 2006;
Sequeira, 2010).

Os sintomas psicoticos, como a paranoia e o delirio, sdo comuns em
especial na doenca de Alzheimer, na deméncia com corpos de Lewy e na
deméncia frontotemporal. Disturbios de humor, como a depressao, a
ansiedade e a euforia, também podem ocorrer. A depressao € mais comum
na doenca de Alzheimer e na doenca de Parkinson, enquanto a euforia é
mais frequente na deméncia frontotemporal. A agitacao também é um
sintoma comum nas desordens neuro-cognitivas, particularmente em
contexto de prestacao de cuidados, como o banho e o vestir/despir. A
apatia, caraterizada pela baixa motivacao, falta de objetivos e diminuicao
da resposta emocional, pode ser observada mais frequentemente em
pessoas com doenca de Alzheimer e com deméncia frontotemporal. Outras
mudancas comportamentais importantes sao a deambulacao sem objetivo,

a desinibicao e a hiperfagia (APA, 2013).

18



Neste sentido, a prestacao de cuidados ininterruptos e o dificil
controlo das oscilacoes comportamentais, aliados as vivéncias dos lacos
emocionais, positivos e negativos experienciados pelo convivio anterior ao
aparecimento da doenca, conduzem ao desgaste fisico, mental e emocional
do FC ([Figueiredo (2007) cit. por Ferreira (2010)]; Luzardo, Gorini e Silva,
2006). A sobrecarga do cuidador € um estado psicolégico que resulta da
combinacao do esforco fisico, da pressao emocional, das restricoes sociais e
das exigéncias econdémicas [Dillehay e Sandys (1990) cit. por Marques
(2007)]. Segundo a CIPE, Stress do Cuidador € um tipo de Stress:

“sentimento de estar sob pressdo e ansiedade ao ponto
de ser incapaz de funcionar de forma adequada fisica e
mentalmente; sentimento de desconforto; associado a
experiéncias desagraddveis; associado a dor; sentimento de

estar fisica e mentalmente cansado, disturbio do estado
mental e fisico do individuo” (ICN 2015, p. 99).

Estes conceitos (sobrecarga e stress) tém sido usados com alguma
sobreposicao, apesar de nao representarem o0 mesmo constructo. A
sobrecarga representa o impacto de cuidar de alguém a longo prazo,
enquanto que o stress representa um mecanismo de resposta que pode

surgir num tempo mais antecipado.

As repercussoes negativas sobre o FC, levam a crescente necessidade
de providenciar apoio efetivo aos mesmos, no sentido de proporcionar
ajuda no processo de transicao para o exercicio do papel de cuidador,
potenciar as suas capacidades e diminuir os riscos de morbilidade. Os
cuidadores desconhecem muitas vezes as respostas adequadas as
manifestacoes da doenca e as exigéncias associadas ao novo papel,
merecendo, assim, a atencao dos profissionais de salde, no que toca a
educacao em saude (Boots et al., 2014; Luzardo, Gorini e Silva, 2006;
Sequeira, 2010).

Segundo Imaginario (2004) o principal grupo de apoio emocional que
serve de suporte a pessoa dependente é a familia. Neste sentido, a
deméncia nao afeta apenas a pessoa com a doenca e o FC, ela acarreta

profundas alteracdes no quotidiano das familias, podendo ser considerada
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uma doenca familiar, uma vez que abala e representa sobrecarga
emocional a todo o nucleo familiar. Esta sobrecarga emocional deve-se
essencialmente a progressiva deterioracao intelectual, afetiva e fisica de
uma pessoa com quem se conviveu durante varios anos, acompanhada de
diversos sentimentos como desespero, tristeza, depressao ou pena. Tendo
em conta as alteracoes vividas no nucleo familiar, os FCs necessitam de ser
apoiados, para que consigam cuidar adequadamente dos seus familiares,

sem esquecer da sua propria salude e bem-estar (Freitas et al., 2008).

Apoiar, segundo a CIPE, é um tipo de Assistir com as caracteristicas
especificas: “ajudar social ou psicologicamente alguém a ser bem
sucedido, a evitar que alguém ou alguma coisa fracasse, a suportar o peso,
a manter-se em posicdo e a aguentar” (ICN, 2015, p. 6). Assim, e de acordo
com o contexto, apoiar pode ser entendido como providenciar assisténcia,
educacao, informacao, atitude e esclarecimento ao FC para seu proprio
beneficio (Stoltz, Udén e Willman, 2004). Ensinar € um tipo de Informar:
“dar informacdo sistematizada a alguém sobre temas relacionados com a
saude” (ICN, 2015 p. 40). A educacao necessaria e a forma como esta sera
proporcionada depende das tarefas desempenhadas pelo cuidador; da sua
capacidade para aprender acerca de situacoes complexas; do seu interesse
pessoal; e do estagio da deméncia (Rabins, Lyketsos e Steele, 2006). Cabe
assim ao enfermeiro nao sé ensinar o FC acerca das especificidades da
deméncia, das necessidades da pessoa dependente e de como gerir
conflitos e mudancas comportamentais, mas também acerca das estratégias
de coping para ajudar os FC a evitar a sobrecarga, a depressao e o
isolamento social, garantindo assim a preservacao dos valores familiares e a
manutencao da casa como o local de eleicao para os cuidados informais em
saude (Freitas et al., 2008).

No estudo de Shyu (2000) constatou-se que as necessidades do FC se
encontram em estreita ligacao com as fases de transicao para o papel de
cuidador. De acordo com a autora é possivel identificar trés fases no
processo de transicao para o papel de FC: fase de compromisso e adaptacao
(role engaging), com necessidade de informacao acerca do estado de saude

do doente e do tipo de assisténcia nas atividades de vida diarias; fase de
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negociacao (role negotiating), com necessidade de ajuda nos cuidados, no
sentido de desenvolver mestria nos cuidados; e fase de resolucao (role
settling), com necessidade de suporte emocional. Assim, enquanto que nas
duas primeiras fases as necessidades do FC prendem-se essencialmente com
informacoes acerca do estado de salde da pessoa dependente e com os
aspetos praticos relacionados com o cuidar, na terceira fase a principal
necessidade do cuidador é o suporte emocional. E na terceira fase que o
FC, ao sentir-se competente no seu papel, transfere gradualmente o seu
foco de atencao, que tem sido até ao momento as necessidades da pessoa
dependente, para as suas proprias necessidades, tomando consciéncia que
ser cuidador tornou-se parte da sua vida, desejando ser compreendido,

reconhecido e apoiado (Sequeira, 2010; Shyu, 2000).

Os FCs com conhecimentos acerca da doenca e capacidades de
intervencao, mostram-se melhor preparados para contribuirem para o bem-
estar da pessoa com deméncia e encontram-se menos vulneraveis as
repercussoes negativas associadas ao seu papel, como o stress e/ ou a
sobrecarga (Given, Given e Sherwood, 2008; Samartkit, et al., 2010;
Rabins, Lyketsos e Steele, 2006; Yang, Liu e Shyu, 2013).

Revisdes da literatura conduzidas anteriormente examinaram a
eficacia de varios tipos de intervencoes dirigidas aos FCs de pessoas com
deméncia. No entanto, as revisoes realizadas até a data referem-se a
variados tipos de intervencao, sem focar o papel do enfermeiro e quais as
intervencoes de enfermagem eficazes no apoio aos FCs. Os trabalhos
realizados nao tém demonstrado evidéncia quanto aos efeitos das
intervencoes nos diferentes dominios dos FCs, como a qualidade de vida, a

sobrecarga, a saude fisica e mental, a depressao, entre outros.

A meta-analise conduzida por Acton e Kang (2001) acerca das
intervencoes para a reducao da sobrecarga no cuidador de pessoa com
deméncia, concluiu que de uma forma geral as intervencées em conjunto
nao tiveram qualquer efeito na sobrecarga, por esta ser uma variavel
multidimensional, dificil de ser afetada pelas intervencdes. As autoras

sugerem o enfoque sobre os aspetos positivos relacionados com o cuidar de
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alguém, como o bem-estar e a satisfacdo, uma vez que devido a
deterioracao progressiva associada a deméncia, sentimentos de perda, luto

e sobrecarga sejam inalteraveis (Acton e Kang, 2001).

A meta-analise de Brodaty, Green e Koschera (2003), com o objetivo
de rever a evidéncia dos resultados das intervencoes aplicadas aos FCs de
pessoas com deméncia nao institucionalizadas e de originar recomendacoes
para a pratica clinica, incluiu 30 artigos publicados entre 1985 e 2001
inclusive. Os principais resultados avaliados foram a salde psicolodgica e a
sobrecarga do FC. Outros resultados avaliados incluiram as estratégias de
coping, o suporte social e o conhecimento acerca da doenca de Alzheimer.
Este estudo indica que as intervencoes psicossociais tém beneficios
modestos, mas significativos para o FC, nomeadamente no conhecimento,
na salde psicoldgica, nas estratégias de coping e no suporte social. Apesar
das intervencées demonstrarem influenciar positivamente o humor dos FCs,
nao tiveram qualquer efeito na sobrecarga. Os autores concluiram, assim,
que algumas intervencoes psicossociais contribuem para a reducao do stress
psicologico nos FCs e para o aumento da permanéncia das pessoas com
deméncia em casa. As intervencoes com melhores resultados sao aquelas
que envolvem os doentes e os FCs, sao aplicadas de forma mais intensiva e
tém como objetivo influenciar as necessidades dos FCs. Para a obtencao de
evidéncia mais robusta, os autores sugerem que as investigacoes futuras
sejam realizadas com maior rigor metodolodgico, recorrendo a estudos
controlados e randomizados, com avaliacoes de um minimo de seis meses e
com criteriosa selecao de resultados proximais e distais, bem como dos

instrumentos que os avaliam (Brodaty, Green e Koschera, 2003).

A RSL conduzida por Thompson e colaboradores (2007) teve como
objetivo avaliar a eficacia das intervencoes de informacao e apoio aos FCs
de pessoas com deméncia na comunidade. Na revisao foram incluidos 44
Randomized Control Trials (RCT). As intervencdes de informacao e/ou
apoio aos FCs foram classificadas em trés tipos: com recurso a tecnologia,
individuais e em grupo. Os resultados relacionados com o FC foram a
qualidade de vida, a saude fisica e mental, a sobrecarga ou a satisfacao.

Foram também contemplados resultados relacionados com o recetor dos
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cuidados (atividades de vida diarias ou comportamentos), com a utilizacao
de servicos de salde e de cariz economico. Os autores concluiram que nao
houve evidéncia de que as intervencoes de informacao e/ou suporte para

FCs de pessoas com deméncia sao eficazes (Thompson et al., 2007).

Apesar das dificuldades do FC e da investigacao sobre o impacto do
cuidar tender a centrar-se mais nas consequéncias negativas, alguns
estudos destacam resultados positivos na prestacao de cuidados,
nomeadamente a relacao afetiva que se estabelece entre o cuidador e a
pessoa dependente, onde o respeito, a autoestima e a gratificacao pessoal
sao manifestacées reconhecidas pelo primeiro; a possibilidade de
desenvolver novas competéncias; o sentimento de realizacao pessoal; a
satisfacao com o cumprimento do papel; a valorizacao social e o bem-estar
psicologico (Given e Given, 1991; Noonan e Tennstedt, 1996; Sequeira,
2010; Sommerhalder, 2001). Para Paul (1997) cuidar de alguém também
integra aspetos positivos gerados pela proximidade, solidariedade e

intimidade.

A presente RSL tem como objetivo identificar as intervencoes de
enfermagem eficazes no apoio ao FC de pessoa com deméncia, nao
institucionalizada. Neste sentido foram definidas as seguintes questoes de
investigacao: Que tipo de intervencoes de enfermagem existem para apoiar
o FC de pessoa com deméncia? Qual a eficacia das intervencoes de
enfermagem identificadas para apoiar o FC de pessoa com deméncia?
Assim, esta RSL tem como finalidade contribuir para o aumento da
evidéncia cientifica sobre a efetividade das intervencoes de enfermagem

destinadas a apoiar o FC de pessoa com deméncia, nao institucionalizada.

Relativamente a estrutura, o trabalho encontra-se organizado em
trés grandes capitulos. O primeiro refere-se ao método, onde ¢é
apresentado o referencial metodolégico que esta RSL teve por base. No
segundo capitulo sao apresentados os resultados e a analise dos mesmos. A
discussao apresenta-se como terceiro e ultimo capitulo e consiste na

discussao dos resultados obtidos.
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1. METODO

No presente capitulo abordaremos os objetivos, as questdoes de
investigacao, o tipo de estudo, bem como o protocolo da revisao

sistematica da literatura.

1.1. Objetivos e Questdes de Investigacao

Esta revisao sistematica tem como objetivo identificar as
intervencées de enfermagem eficazes no apoio ao FC de pessoa com
deméncia, nado institucionalizada. Pretende-se assim responder as seguintes
questoes:

e Que tipo de intervencoes de enfermagem existem para apoiar o FC
de pessoa com deméncia?

e Qual a eficacia das intervencoes de enfermagem identificadas para
apoiar o FC de pessoa com deméncia?

Neste sentido, a presente RSL tem como finalidade contribuir para o
aumento da evidéncia cientifica sobre a efetividade das intervencoes de
enfermagem destinadas a apoiar o FC de pessoa com deméncia, nao

institucionalizada.

1.2. Tipo de Estudo

Este trabalho encontra-se inserido no paradigma de investigacao
quantitativo e é um estudo secundario - Revisao Sistematica da Literatura.
Uma RSL € uma revisao que se baseia na localizacao, avaliacao e sintese da

melhor evidéncia disponivel através de uma questdo de investigacao
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especifica. O proposito de desenvolver uma RSL emerge do desejo de
documentar o conhecimento acerca de um topico em particular. As
respostas baseadas nas evidéncias encontradas, em combinacdo com o
julgamento profissional, permitem em Ultima instancia decidir acerca da
aplicacdo de intervencdes. E a abordagem explicita e sistematica que
distingue uma RSL das tradicionais revisbes e comentarios (Bettany-
Saltikov, 2012; Boland, Cherry e Dickson, 2014; Boswell e Cannon, 2014;
Khan et al., 2003).

Atualmente sao varias as organizacoes que se dedicam a producao e
disseminacao de RSLs na area dos cuidados de saude, contribuindo nao so6
para a melhoria das praticas desenvolvidas, mas também para a realizacao
de RSLs de elevado rigor e qualidade cientifica. Esta RSL teve por base o

modelo conceptual de Joana Briggs Institute (JBI) (JBI, 2014).

1.3. Protocolo da Revisao Sistematica de
Literatura

Uma revisao sistematica deve seguir passos rigorosos e transparentes
e deve ter por base um protocolo que permita a sua replicacao (Bettany-
Saltikov, 2012; Boland, Cherry e Dickson, 2014). Neste sentido, é de
seguida apresentado o protocolo desta RSL, que inclui a questao PICOT, os
critérios de inclusao e de exclusao definidos, a metodologia de selecao dos

estudos e, por Ultimo, a avaliacdo da qualidade metodoldgica dos mesmos.

1.3.1. Questdo PICOT

Uma pergunta de pesquisa bem formulada permite chegar as
informacdes necessarias para responder a questdao de investigacao,
minimizando a realizacao de pesquisas desnecessarias (Boswell e Cannon,
2014; Santos, Pimenta e Nobre, 2007). A questao de pesquisa do presente

trabalho foi desenvolvida através do método PICOT (Participants,
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Intervention, Comparison, Outcomes, Type of study), descrito no quadro 1.

A questao PICOT orientadora da presente revisao sistematica €: “Quais as

intervencoées de enfermagem eficazes no apoio ao FC de pessoa com

deméncia nao institucionalizada?”

Quadro 1: Questao PICOT

Participants FCs de pessoas com deméncia, ndo institucionalizadas.
. Intervencoes de enfermagem com o objetivo de apoiar

Intervention o FC

Comparisions Comparacao com um grupo de controlo

Outcomes Resultados com impacto no FC.

Tipo de estudo RCT;, estudos quase-experimentais, RSLs e meta-

analises.

Para a realizacao desta revisao da literatura, procedeu-se a

pesquisas eletronicas de artigos, entre 25 de fevereiro e 9 de Abril de 2015,

nas seguintes bases de dados:

CINAHL (EBSCO) (http://www.ebscohost.com/);
MEDLINE (EBSCO) (http://www.ebscohost.com/);
EMBASE (SCOPUS) (http://www.scopus.com/);

PsycINFO (via American Psychological Association)

(http://www.apa.org/pubs/databases/psycinfo/index.aspx);

The Cochrane Database of Systematic Reviews (via The Cochrane

Library) (http://www.thecochranelibrary.com/view/0/index.html);

The JBI Database of Systematic Reviews and Implementation Reports
(via The Joanna Briggs Institute Library)
(http://joannabriggslibrary.org/);

Repositério  Cientifico de  Acesso Aberto de  Portugal

(http://www.rcaap.pt/).

As palavras-chave foram definidas tendo em conta descritores

indexados - termos MeSH, CINAHL Headings e Descritores em Ciéncias da

Saude (DeCS); bem como descritores nao controlados, como termos

relacionados com a area em estudo. Com a pesquisa pretendeu-se
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identificar estudos em inglés, portugués e espanhol, publicados entre 1 de
janeiro de 2006 e 31 de dezembro de 2014.

As datas das pesquisas eletronicas, as frases booleanas utilizadas e os

limitadores aplicados encontram-se descritos no Anexo I.

1.3.2. Critérios de Inclusdo e de Exclusdo

Para a identificacao final da amostra foram delineados critérios de

inclusao e exclusao, descritos no quadro 2. A amostra foi selecionada

através da leitura do titulo, do resumo e, sempre que necessario, do texto

integral.

Quadro 2: Critérios de inclusao e exclusao

Critérios de Inclusao

Critérios de exclusao

FCs de pessoas com deméncia, néao
institucionalizadas.

o Entende-se por FC aquele que é
“responsdvel pela prevencdo e
tratamento da doenca ou
incapacidade de um membro da

familia” (ICN, 2015, p. 50).

Estudos que se refiram
a FCs de pessoas com
idade inferior a 18
anos.

Estudos em que os
participantes incluam,

para seu proprio beneficio (Stoltz, Udén e
Willman, 2004).

Nos RCTs e nos estudos
experimentais, as intervencoes
encontrar-se descritas:

o Natureza da intervencao, com as
atividades desenvolvidas e os temas
abordados;

o Ndmero e timings das sessoes

quase-
deverao

o Serdo incluidos estudos com FCs de |além de FCs de
Participantes pessoas com diagndstico confirmado | pessoas com
de uma das formas de deméncia | deméncia, cuidadores
mais comuns: doenca de Alzheimer, | de pessoas
deméncia vascular, deméncia com | dependentes em
corpos de Lewy e deméncia | consequéncia de outra
frontotemporal (WHO, 2012; | patologia ou condicao.
Alzheimer’s Disease International,
2009).
Serao consideradas na revisao apenas as | Estudos em que a
intervencoes de enfermagem dirigidas ao FC | intervencao
de pessoa com deméncia nao | implementada seja o
institucionalizada. internamento da
As intervencbes consideradas tém como | pessoa dependente
objetivo apoiar o FC no desempenho do seu | para descanso do FC.
papel. Apoiar pode ser entendido como
providenciar assisténcia, educacao,
. informacao, atitude e esclarecimento ao FC
Intervencéao ’
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realizadas;
o Profissional responsavel pela
implementacao da intervencao.

Na revisao serao apenas considerados os
resultados com impacto no FC, identificados
nos artigos e medidos através de escalas
validadas para a populacao em estudo.

Os resultados deverao incluir
obrigatoriamente  dois dos  seguintes

Resultados | resultados:

o Stress;

o Sobrecarga do FC;

o Sintomas depressivos;

o Percecdo do FC quanto a sua
competéncia no desempenho do
papel.

A revisao compreendera RCTs, estudos
Tipos de quase-e)'(perimentais, RSLs e me.ta-anélises.
estudo Foram incluidos estudos publicados entre

2006 e 2014, em portugués, inglés e
espanhol.

1.3.3. Selecdo dos Estudos

Numa primeira fase, e de acordo com as estratégias de pesquisa

delineadas, foi obtido um conjunto de 913 documentos, dos quais foram

excluidos 54 por se encontrarem replicados. Deste modo, foi obtido um

total de 859 documentos. Através da analise pelo titulo e pelo resumo

foram excluidos 799, obtendo-se assim um total de 60 artigos para leitura

integral. Estes 60 artigos foram avaliados de acordo com os critérios de

inclusao e exclusao definidos e, neste sentido, foi criado um instrumento

de selecao de artigos. Os resultados da aplicacao deste instrumento

encontram-se apresentados no Anexo Il. Foi obtida uma amostra final de 11

artigos para analise integral. O processo de selecao dos estudos encontra-se

representado na figura 1.
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Total de 913 documentos
identificados em todas as bases
de dados pesquisadas

859 documentos identificados 799 artigos excluidos pelo titulo e
apos exclusdo de duplicados resumo

N&o é um estudo experimental, quase-
experimental, RSL ou meta-analise (n=5).

Os participantes ndo sdo FC de pessoas com
deméncia, nao institucionalizadas, com idade
superior a 18 anos ou a pessoa com deméncia

nao tem diagndstico confirmado de uma das

formas de deméncia mais comuns (n=20).

Aintervencao ndo é dirigida ao FC ou nao se
encontra descrita (n=6).

60 artigos identificados para
leitura integral

11 Artigos incluidos
8 Nao sdo apresentados resultados com

impacto no FC ou néo inclui pelo menos dois
dos resultados: Stress; Sobrecarga do FC;
Sintomas depressivos; Percepcao do FC
quanto a sua competéncia no desempenho do
papel (n=18).

Figura 1: Processo de selecdo dos artigos

1.3.4. Avaliacdo da Qualidade Metodologica

Os estudos que preencheram os critérios de selecao foram avaliados
metodologicamente antes de serem incluidos na revisao. A qualidade
metodologica dos estudos experimentais e quase-experimentais foi avaliada
com recurso ao Appraisal Checklist Instrument de Joanna Briggs Institute
(JBI, 2014), enquanto as revisdes sistematicas e meta-analises foram
avaliadas através da Scottish Intercollegiate Guidelines Network
methodology checklist (SIGN, 2014). Em ambos os instrumentos de
avaliacao foi realizada traducao livre dos parametros.

As pesquisas de artigos nas bases de dados e a selecao dos estudos
com base nos critérios de inclusao e exclusdao definidos foram realizadas
por duas investigadoras independentes, tendo havido discrepancia de

opinides quanto a inclusao/exclusao de cinco dos artigos analisados. Apds
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discussao conjunta, as duas investigadoras chegaram a um consenso,
excluindo quatro e incluindo um dos artigos referidos.

O protocolo da revisao sistematica foi submetido e aprovado pelo
PROSPERO - International prospective register of systematic reviwes
(Anexo Ill). PROSPERO é uma iniciativa global liderada pelo Centre for

Reviews and Dissemination, University of York.
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2. RESULTADOS

No presente capitulo sao apresentados os resultados alcancados com
a realizacao desta RSL. Tendo em conta que a presente RSL inclui estudos
primarios e estudos secundarios, a apresentacao dos resultados foi dividida
em dois subcapitulos: Revisdes Sistematicas da Literatura e Estudos

Experimentais e Quase-experimentais.

2.1, Revisoes Sistematicas da Literatura

Dos 11 estudos analisados, seis sao RSLs (Boots et al., 2014; Elvish et
al., 2013; Lins et al., 2014; Lopes e Cachioni, 2012; Parker, Mills e Abbey,
2008; Vernooij-Dassen et al., 2011).

2.1.1. Qualidade Metodologica

As RSLs foram avaliadas com recurso a Scottish Intercollegiate
Guidelines Network methodology checklist (Anexo IV). Das RSLs incluidas,
trés apresentaram qualidade metodoldgica alta (Lins et al., 2014; Parker,
Mills e Abbey, 2008; Vernooij-Dassen et al., 2011), uma apresentou
qualidade aceitavel (Boots et al., 2014) e duas apresentaram baixa
qualidade metodoldgica (Elvish et al., 2013; Lopes e Cachioni, 2012). Os
resultados da aplicacao deste instrumento encontram-se apresentado no

quadro 3.
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Quadro 3: Avaliacdo metodolégica das revisoes sistematicas da literatura e meta-analises: Scottish Intercollegiate Guidelines Network
methodology checklist.

E5 E23 E40 . E42 E44 E46
. Parker, Mills . .. Lopes e
Boots et al. | Elvish et al. e Abbey Lins et al. Vernooij-Dassen Cachioni
Estudo (2014) (2013) (2008) (2014) et al. (2011) (2012)
1.1 i 0] es:tudo Qef1r1e claramente uma N&o N&o N&o N3o N30 N&o
questao de investigacao?
1.2. No minimo 2 pessoas selecionaram os < . . . . N&o esta
, Nao Sim Sim Sim Sim
estudos e extrairam os dados? claro
1.3. Foi rgahzada uma pesquisa da literatura Sim Sim Sim Sim Sim Sim
compreensiva?
1.4. Os autores definem claramente como a . . . . . .
. e . . Sim Sim Sim Sim Sim Sim
revisao foi limitada pelo tipo de publicacao?
1.5. Os estudos incluidos e excluidos ~ ~ . , . -
. Nao Nao Sim Sim Sim Nao
apresentam-se listados?
1.6 Sao apresentadas as caracteristicas dos . . . . . .
. ) Sim Sim Sim Sim Sim Sim
estudos incluidos?
1.7 A qgahdagie metodologica dos estudos Sim N&o Sim Sim Sim N30
incluidos € avaliada e apresentada?
1.8 A qual1dad¢ metodologica dos estudos foi Sim N&o Sim Sim Sim N30
avaliada apropriadamente?
1.9 Sao utilizados métodos apropriados para . ~ . , . N&o esta
. Sim Nao Sim Sim Sim
agrupar os resultados obtidos em cada estudo? claro
1.10. Os possiveis vieses sao avaliados? Nao Nao Sim Sim Sim Nao
1.11. Os conflitos de interesse sao declarados? Sim Nao Nao Sim Sim Sim
2.1 Qual a avaliacao geral quanto a qualidade Aceitavel Baixa Alta Alta Alta Baixa

metodologica da revisao?
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2.1.2. Caracteristicas das Revisoes Sistematicas da Literatura

As caracteristicas das RSLs incluidas no presente trabalho
encontram-se descritas no quadro 4.

O nUumero de artigos incluido nas RSLs variou entre os nove e os 40
estudos, sendo que o tipo de estudos incluidos variou muito. Quatro
revisdes incluiram estudos de paradigma quantitativo e qualitativo (Boots
et al., 2014; Elvish et al., 2013; Lopes e Cachioni, 2012; Vernooij-Dassen et
al., 2011;). A revisao de Vernooij-Dassen e colaboradores (2011) incluiu
apenas RCTs. O estudo conduzido por Parker, Mills e Abbey (2008) incluiu
estudos primarios (RCT) e estudos secundarios (RSL e meta-analises). Das
seis RSLs incluidas, em trés foram realizadas meta-analises (Lins et al.,
2014; Parker, Mills e Abbey, 2008; Vernooij-Dassen et al., 2011).

Relativamente as intervencées de enfermagem, as principais
categorias identificadas foram: intervencdes psicoeducacionais (Elvish et
al., 2013; Lins et al., 2014; Lopes e Cachioni, 2012; Parker, Mills e Abbey,
2008; Vernooij-Dassen et al., 2011); psicoterapia/ aconselhamento (Elvish
et al., 2013; Lins et al., 2014); multicomponente (Elvish et al., 2013;
Parker, Mills e Abbey, 2008); e de carater tecnologico (Boots et al., 2014;
Elvish et al., 2013; Lins et al., 2014). Foram ainda encontradas
intervencoes que nao se enquadram em nenhuma categoria, como por
exemplo o exercicio fisico e a nutricao (Parker, Mills e Abbey, 2008).

Os principais resultados com impacto no FC de pessoa com deméncia
identificados nos estudos foram: depressao ou sintomas depressivos (Boots
et al., 2014; Elvish et al., 2013; Lins et al., 2014; Parker, Mills e Abbey,
2008; Vernooij-Dassen et al., 2011); saude (Boots et al., 2014; Parker, Mills
e Abbey, 2008); bem-estar (Elvish et al., 2013; Lopes e Cachioni, 2012;
Parker, Mills e Abbey, 2008); competéncia e autoeficacia (Boots et al.,
2014; Lins et al., 2014; Lopes e Cachioni, 2012; Parker, Mills e Abbey,
2008); sobrecarga do cuidador (Boots et al., 2014; Elvish et al., 2013; Lins
et al., 2014; Lopes e Cachioni, 2012; Parker, Mills e Abbey, 2008; Vernooij-
Dassen et al., 2011); ansiedade (Elvish et al., 2013; Lins et al., 2014;
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Vernooij-Dassen et al., 2011); coping (Boots et al., 2014; Lopes e Cachioni,
2012; Vernooij-Dassen et al., 2011); stress (Lins et al., 2014; Lopes e
Cachioni, 2012; Vernooij-Dassen et al., 2011); qualidade de vida (Elvish et
al., 2013; Lins et al., 2014; Lopes e Cachioni, 2012; Vernooij-Dassen et al.,
2011;).

2.1.3. Principais Resultados

Todas as RSLs incluidas na revisao reportaram conclusdes positivas
quanto as intervencoes e resultados que se propuseram a estudar.

Boots e colaboradores (2014), na revisao que conduziram acerca da
eficacia das intervencoes de suporte para FC de pessoas com deméncia,
aplicadas através da internet, concluiram que os programas de apoio, que
combinam informacao, estratégias individuais e contato com outros FC,
apresentam efeitos positivos na confianca, autoeficacia, stress, sobrecarga
e depressao. Quanto a qualidade de vida e as estratégias de coping nao
foram encontrados efeitos significativos. Relativamente aos resultados
qualitativos, alguns estudos reportaram melhoria no conhecimento do FC
acerca da doenca e na sua confianca quanto as suas capacidades, bem
como diminuicao no isolamento social.

Elvish e colaboradores (2013) concluiram que as intervencoes
psicoeducacionais demonstraram impacto positivo na depressao, bem-estar
emocional, qualidade de vida, ansiedade e atitude perante o papel de FC;
as intervencoes multicomponentes mostraram resultados significativos no
bem-estar, na depressao e no suporte social; e as intervencoes de base
tecnologica mostraram resultados significativos na depressao, sobrecarga,

suporte social e bem-estar.
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Quadro 4: Caracteristicas das Revisdes Sistematicas da Literatura

Estudo Objetivo(s) Amostra Intervencoes Resultados avaliados Principais Conclusées
Verificar a evidéncia da eficacia e As intervencoes aplicadas através da
qualidade das intervencoes Intervencdes de internet podem resultar em efeitos positivos

E5 implementadas através da suporte para FCs Todos os resultados | M° bem-estar dos FCs de pessoas com

Boots et | Internet para FCs de pessoas com . de pessoas com o s deméncia. Programas que combinam

A L . . 12 artigos PO (quantitativos e qualitativos) | . ~ L. TR
al. deméncia; identificar quais as demeéncia, . . informacao, estratégias individuais e
. 2 . . . . . | de uma intervencao.

(2014) | intervencbes mais eficazes; e aplicadas através ’ contato com outros FCs apresentaram
indicar a  viabilidade das na internet. efeitos positivos na confianca, autoeficacia,
intervencoes. stress, sobrecarga e depressao.

. A . . . De uma forma geral, as intervencoes

Atualizar a evidéncia disponivel R > . ;
. N - psicologicas com vista a apoiar os FC de

E23 acerca das intervencoes Intervencoes . A .

3 o ; SR O bem-estar do FC, avaliado | pessoas com deméncia demostram impacto

Elvish et | psicologicas para FCs de pessoas . psicologicas para . . - ;
o . 20 artigos através de uma medida | na depressao, bem-estar emocional,

al. com deméncia, a partir de duas FCs de pessoas . . . . : .
. . A psicossocial. qualidade de vida, ansiedade, atitude

(2013) | revisoes realizadas com demeéncia. .

. perante o papel de FC, suporte social e
anteriormente.
sobrecarga.
Resultados com impacto no
FC; resultados com impacto
E40 na pessoa com deméncia, | As intervencbes de apoio para FCs de

Parker Avaliar a eficacia das Intervencoes de | relacionados com a | pessoas com deméncia podem trazer

Mills e’ intervencées de apoio  aos 40 artigos apoio para FCs de | intervencao aplicada ao FC; | resultados benéficos quanto a depressao,

Abbe cuidadores de pessoas com pessoas com | satisfacao do FC; | sobrecarga, autoeficacia e bem-estar

Y | deméncia a viver na comunidade. deméncia. morbilidade psicologica dos | subjetivo.
(2008) ' . !
FC; qualidade de vida dos
FC; percecao dos FC quanto
a sua competéncia.
Produzir uma revisao quantitativa Resultado primario:
acerca da eficacia do sintomas depressivos.
aconselhamento via telefone para Resultados secundarios:
E42 FCs de pessoas com deméncia, Aconselhamento Relacionados com o FC | O aconselhamento via telefone, sem

Lins et | sintetizar os estudos qualitativos 9 artigos via telefone para | (sobrecarga, stress, | nenhuma intervencao adicional, pode

al. para explorar as experiéncias dos FCs de pessoas | ansiedade, qualidade de | reduzir os sintomas depressivos dos FCs de

(2014) | FCs e dos profissionais envolvidos com deméncia. vida, autoeficacia e | pessoas com deméncia.

no aconselhamento via telefone e
integrar e avaliar os aspetos
positivos e aqueles que devem ser

satisfacao) e relacionados
com a pessoa com deméncia
(institucionalizacao,
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melhorados. qualidade de vida e humor).
Morbilidade psicolégica e
stress dos FCs, incluindo
Avaliar a eficacia das ansiedade e depressao;
E44 interygnc_;ées de reenquadramento qualida~de de vida dos FCs; N
Vernooij- cognltwp para FC's'de pessoas com Reengyadramento percecao dos FCs acerca do | O re,e‘nquadr‘am'e'nto' cognitivo mostrou
Dassen demenc1a.; identificar a nqtlﬂre;a 11 artigos cognitivo para Qesempenho do seu papgl, benef1c1~os significativos na ansiedade,
ot al. e qll,lahdade da . ey1denc1a FCs de _pessoas incluindo §qb(ecarga, coping deprAessgo e stress dos FCs de pessoas com
(2011) d1spc3myel; e Fontr1bu1r com com demeéncia. ou alutc?eﬁcama e reacao aos demeéncia.
evidéncia que sirva de base a disturbios comportamentais;
pratica clinica. e utilizacdo dos servicos de
salude pela pessoa com
deméncia.
Identificar tipos e caracteristicas Intervencodes As mterve.ngoes - psicoeducacionats
E46 de intervencoes psicoe ducacionais mostraram efeitos positivos no aumento do
Lopes e . L ; . Resultados com impacto da | bem-estar e na  autoeficacia, no
Cachioni ps1coeci17u€:ac1ona1s,F ben; como os | 23 artigos | para  FCs  de intervencao nos FCs. desenvolvimento de estratégias de coping e
(2012) seus efeitos nos Cs de pessoas pessoas com na diminuicao de  sentimentos e
com demeéncia. demeéncia. J

pensamentos disfuncionais.
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Na revisao realizada por Parker, Mills e Abbey (2008), concluiu-se
que as intervencdes psicoeducacionais mostraram resultados significativos
na depressao e sobrecarga; as intervencées de suporte mostraram
resultados significativos apenas na melhoria da sobrecarga dos FCs; e as
intervencées multicomponentes mostraram resultados significativos na
autoeficacia, depressao, bem-estar subjetivo e sobrecarga. Intervencoes
como o exercicio fisico, a nutricao e a terapia cognitivo-comportamental
mostraram efeitos positivos no stress e na ansiedade.

Lins e colaboradores (2014) concluiram que o aconselhamento via
telefone, sem nenhuma outra intervencao adicional, pode reduzir os
sintomas depressivos nos FCs de pessoas com deméncia. O aconselhamento
via telefone aliado a sessdes de video e a sessoes de video com workbook
nao demostraram resultados significativos.

O reenquadramento cognitivo, avaliado na revisao de Vernooij-
Dassen e colaboradores (2011), mostrou beneficios significativos na
ansiedade, depressao e stress dos FC de pessoas com deméncia. No
entanto, nao foram reportados efeitos significativos quanto a sobrecarga,
coping ou autoeficacia, utilizacao de servicos de salude e reacdao aos
distarbios comportamentais da pessoa com deméncia.

Lopes e Cachioni (2012) concluiram que as intervencoes
psicoeducacionais mostraram-se benéficas na diminuicao dos sintomas
depressivos; no aumento das estratégias de coping; na diminuicao de
sentimentos disfuncionais como raiva, hostilidade e ansiedade; no aumento
do conhecimento sobre servicos disponiveis; no aumento da autoeficacia; e

na diminuicao da sobrecarga e stress.

2.2. Estudos Experimentais e Quase-Experimentais

De entre os estudos incluidos na presente revisao, quatro sao RCTs
(Gonzalez et al., 2014; Hepburn et al., 2007; Kuo et al., 2012; Rotrou et

al., 2011;) e um é um estudo quase-experimental, por nao ter havido
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randomizacao dos participantes (Fortinsky et al., 2009). Em todos os

estudos houve um grupo de intervencao e um de controlo.

2.2.1. Qualidade Metodoldgica

Os estudos experimentais e quase-experimentais foram avaliados
quanto a qualidade metodologica através do Appraisal Checklist Instrument
de Joanna Briggs Institute (JBI) (Anexo V), sendo que um artigo apresentou
uma avaliacao global de oito (Rotrou et al., 2011), dois estudos obtiveram
uma avaliacao global de sete (Gonzalez et al., 2014; Kuo et al., 2012), um
estudo uma avaliacao global de seis; Hepburn et al., 2007) e um estudo
uma avaliacao global de cinco (Fortinsky et al., 2009). Os resultados da

aplicacao deste instrumento encontram-se apresentados no quadro 5.

2.2.2. Caracteristicas dos Estudos

Dos estudos incluidos, trés foram realizados nos EUA (Fortinsky et
al., 2009; Gonzalez et al., 2014; Hepburn et al., 2007); um na Tailandia

(Kuo et al., 2012); e um em Franca (Rotrou et al., 2011).

Quanto aos participantes, em dois dos estudos eram compostos pela
diade pessoa com deméncia - FC (Kuo et al., 2012; Rotrou et al., 2011)
enquanto que nos restantes estudos foram apenas considerados os FCs de
pessoa com deméncia (Fortinsky et al., 2009; Gonzalez et al., 2014;
Hepburn et al., 2007). O nimero de participantes variou entre os 52 e os
157. Nos estudos em que os participantes foram as diades FC - pessoa com
deméncia, considerou-se cada diade como um participante. Quanto ao
género, 68% a 100% dos FCs eram mulheres e a média de idades oscilou

entre os 55.5 e os 65 anos.
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Relativamente ao recrutamento, o modo como este ocorreu foi
variavel, apesar de haver algumas semelhancas. No estudo de Kuo e
colaboradores (2012) os participantes foram recrutados a partir de clinicas
neurologicas de dois hospitais e de um centro na comunidade. Também no
estudo de Rotrou e colaboradores (2011) os participantes foram recrutados
a partir de clinicas de memoéria. No estudo de Fortinsky e colaboradores
(2009) a lista de potenciais participantes foi gerada a partir dos registos
eletronicos dos centros de cuidados de salde primarios. Quanto ao estudo
de Hepburn e colaboradores (2007) os participantes foram recrutados com
recurso as divisdes locais da Alzheimer's Association. No estudo de
Gonzalez e colaboradores (2014) os participantes foram referenciados para

participar no estudo por um neurologista da equipa de investigacao.

Quanto as intervencdes implementadas, estas foram todas do tipo
psicoeducacional. Em dois estudos, tanto as investigacées como as
intervencoes foram implementadas por enfermeiros (Gonzalez et al., 2014;
Kuo et al., 2012); no estudo de Hepburn e colaboradores (2007), a
investigacao foi conduzida por pelo menos uma enfermeira, mas o
programa de intervencao era liderado por um profissional de formacao
educacional ou clinica, ou por alguém com experiéncia com FCs de pessoas
com deméncia. No estudo de Rotrou e colaboradores (2011), o coordenador
da intervencao era um psicologo, com colaboracdao de geriatras,
psiquiatras, assistentes sociais, terapeutas da fala ou terapeutas
ocupacionais; e no estudo de Fortinsky e colaboradores (2009) a
intervencao foi implementada por um médico. A duracao das intervencoes
implementadas variou entre as seis semanas e 0os 12 meses. Em suma as

intervencoes implementadas foram:

e Programa de educacdo individualizado e implementado na
comunidade: Programa constituido por Vvisitas presenciais e
chamadas telefonicas, para avaliacao das necessidades dos FCs e
desenvolvimento de um plano de cuidados individualizado com

estratégias de gestao comportamental especificas (Kuo et al., 2012).
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Programa para o desenvolvimento de recursos pessoais: Sessoes de
grupo para FCs com o objetivo de ensinar e reforcar competéncias
cognitivo-comportamentais para a identificacao de problemas,
estratégias de coping, resolucao de problemas, estabelecimento de

prioridades e tomada de decisao (Gonzalez et al., 2014).

Protocolo de consultas para FCs de pessoas com deméncia:
contactos mensais com os FCs para determinacao das suas
preocupacoes; discussao acerca das intervencdes necessarias;
desenvolvimento de planos de cuidados por escrito, contemplando
informacodes acerca do curso natural da doenca, dos aspetos legais e
financeiros, de grupos de suporte e programas educacionais para FCs
disponiveis na comunidade, de centros de dia para adultos; e de

servicos para descanso do FC (Fortinsky et al., 2009).

Programa psicoeducacional: sessdes de grupo para FCs, com
fornecimento de informacdes detalhadas acerca de aspetos
especificos da doenca e focando-se essencialmente na educacao,
técnicas de resolucao de problemas e estratégias de coping
centradas nas emocoes, gestao de comportamentos, competéncias
de comunicacao, gestao em situacoes de crise, informacao acerca de

recursos e conselhos praticos (Rotrou et al., 2011).

Savvy Caregiver Program: Programa psicoeducacional transportavel,
com o objetivo de fortalecer as competéncias dos FCs para o
desempenho do seu papel e alertar para as possiveis repercussoes de
ser cuidador na sua propria saude e bem-estar (Hepburn et al.,
2007).
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Quadro 5: Avaliacdo metodoldégica dos estudos experimentais e quase-experimentais: BJI Critical Appraisal Checklist for Randomised

Control / Pseudo-randomized Trial

E1 E10 E11 E14 E32
Kuo et al. Fortinsky et al. Rotrou et al. Gonzalez et al. Hepburn et al.
(2012) (2009) (2011) (2014) (2007)
Estudo
1.. A dlS,tI’.lbUIQaO dos participantes nos grupos Sim N&o Sim Sim Sim
foi aleatoria?
2. O grupo a que pertencem .(e.xperlmental ou Sim Nao esta claro Nao Nao esta claro Nao
controlo) foi ocultado aos participantes?
3. A alocagap dos. participantes aos grupos foi Nio Sim Sim N&o N&o
ocultada ao investigador?
4. Os resultados dos participantes que
abandonaram o estudo sdo descritos e incluidos | Né&o esta claro Nao Sim Sim Nao
na analise?
5. Quem fez a avaliacao dos resultados nao
sabia da distribuicdo dos participantes nos | Nao esta claro Nao Nao esta claro Nao Nao esta claro
grupos?
v 3 *
6. O grupo del cqntrolo e 0 grupo experimental Sim N&o Sim Sim ( gxceto na Sim
eram comparaveis entre si no inicio do estudo? ansiedade)
7. Os grupos foram tratados de forma idéntica, - - - . .
. . = Sim Sim Sim Sim Sim
para além da intervencao?
8. Os resultados foram medidos da mesma . - - . .
Sim Sim Sim Sim Sim
forma em todos os grupos?
9. Os resultados foram medidos de uma forma . . . . .
S Sim Sim Sim Sim Sim
fidedigna?
10. A analise estatistica utilizada foi a . . . . .
. Sim Sim Sim Sim Sim
apropriada?
Avaliagao global 7 5 8 7 6
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Nos estudos foram varios os resultados com impacto no FC
identificados e medidos através de escalas validadas para a populacao em
estudo, nomeadamente o stress, a sobrecarga do FC, os sintomas
depressivos; e a percecao do FC quanto a sua competéncia no desempenho
do papel. A qualidade de vida, a autoeficacia e a ansiedade foram alguns

exemplos de outras variaveis contempladas.

Instrumentos utilizados para a avaliacao da sobrecarga do familiar
cuidador:

o 22-item Revised Caregiver Burden Scale (Zarit, Orr e Zarit,
1987), no estudo de Fortinsky e colaboradores (2009).

o Zarit Caregiver Burden Interview (Zarit e Zarit, 1987), no
estudo de Rotrou e colaboradores (2011).

o Caregiver Role Strain (Stewart e Archbold, 1994, Family
Caregiving Inventory, nao publicado), no estudo de Gonzalez e
colaboradores (2014).

o 22-item Zarit burden scale (Zarit, 1985), no trabalho

desenvolvido por Hepburn e colaboradores (2007).

Instrumentos utilizados para a avaliacdo depressdao/ sintomas
depressivos:
o Centre of Epidemiologic Studies Depression Scale (Radloff,
1977), nos estudos de Fortinsky e colaboradores (2009),
Gonzalez e colaboradores (2014) e Hepburn e colaboradores
(2007).
o Montgomery and Asberg Depression Rating Scale (Montgomery
e Asberg, 1979), no trabalho desenvolvido por Rotrou e

colaboradores (2011).

Instrumentos utilizados para a avaliacao da percecao do familiar
cuidador quanto a sua competéncia no desempenho do papel:
o Caregiver Preparedness Scale (Huang, 2001), no estudo de Kuo

e colaboradores (2012).
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o Preparedness for Caregiving Scale (Stewart e Archbold, 1994,
Family Caregiving Inventory, nao publicado), no estudo de
Gonzalez e colaboradores (2014).

o Caregivers Competence of Behavioral Problem Management
Scale (Huang e Shyu, 2003), no estudo de Kuo e colaboradores
(2012).

o Sense of Competence Questionnaire (Vernooij-Dassen et al.,
2003), no estudo de Rotrou e colaboradores (2011).

o Visual Analogue Scales (VAS) para avaliacao da percecao do FC
acerca do seu entendimento sobre a doenca, habilidades de
coping e capacidades para lidar com as dificuldades, no

estudo de Rotrou e colaboradores (2011).

O stress ou distress do FC foi avaliado no estudo de Hepburn e
colaboradores (2007) a partir da utilizacao de outras escalas ja
mencionadas anteriormente, como a ansiedade, a depressao e a sobrecarga

do FC e com recurso a testes estatisticos.

Outros instrumentos utilizados:

o No estudo de Kuo e colaboradores (2012): Medical Outcomes
SF-36 (versao tailandesa) (Lu, Tseng e Tsai, 2003; Tseng, Lu e
Tsai, 2003).

o No estudo de Fortinsky e colaboradores (2009): Hopkins
Symptoms Checklist (Derogatis et al., 1974).

o No estudo de Gonzalez e colaboradores (2014): State-Trait
Anxiety Inventory (STAI) (Spielberger, Gorsuch e Lushene,
1977); Self-control Scale (Rosenbaum, 1980); Family Role
Reward Scale e Mutuality Scale (Stewart e Archbold, 1994,
Family Caregiving Inventory, nao publicado).

o No estudo de Hepburn e colaboradores (2007): 10-item REACH
anxiety scale (Spielberger et al., 1983); 10-item Bradburn
affect scale (Bradburn, 1969).
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Em todos os estudos os instrumentos de avaliacao foram aplicados
antes da intervencao e no final da mesma. No estudo de Gonzalez e
colaboradores (2014) os instrumentos foram aplicados 12 semanas apds o
final da intervencao e no estudo de Routrou e colaboradores (2011) os
resultados foram também avaliados seis meses apos o término da

intervencao.

As caracteristicas dos estudos experimentais encontram-se descritas,

sumariamente, no quadro 6.

2.2.3. Eficdcia das Intervencées

De entre os cinco estudos, quatro reportaram efeitos positivos nos
FCs apos implementacao da intervencao (Gonzalez et al., 2014; Hepburn et
al., 2007; Kuo et al., 2012; Rotrou et al., 2011). O estudo de Fortinsky e
colaboradores (2009) nao demonstrou resultados significativos em nenhuma

das variaveis avaliadas.

Sobrecarga do familiar cuidador

Quatro estudos (Fortinsky et al., 2009; Gonzalez et al., 2014;
Hepburn et al., 2007; Rotrou et al., 2011) avaliaram a sobrecarga dos FC,
no entanto em nenhum deles foram obtidos resultados significativos quanto

a sobrecarga do FC.

Depressao e sintomas depressivos

Todos os estudos avaliaram a depressao ou sintomas depressivos.

No estudo de Kuo e colaboradores (2012) o grupo de intervencao (Gl)
reportou maior diminuicao do risco de depressao em comparacao com o
grupo de controlo (GC), durante os seis meses apos a implementacao do
programa.

No estudo conduzido por Rotrou e colaboradores (2011) nao se
verificaram diferencas significativas quanto aos sintomas depressivos entre

os grupos de controlo e de intervencao, no entanto os sintomas depressivos
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aumentaram significativamente no GC desde a primeira avaliacao até a
avaliacao dos seis meses, enquanto no Gl os scores se mantiveram
inalteraveis.

No estudo de Hepburn e colaboradores (2007) apesar de avaliarem
através de uma escala a depressao, os resultados da mesma nao se
encontram apresentados, uma vez que estes contribuiram para a criacao de
um indicador global, o stress.

Nos restantes dois estudos nao se verificaram alteracdes
significativas quanto a depressao e/ou sintomas depressivos (Fortinsky et
al., 2009; Gonzalez et al., 2014).

Percecdao do familiar cuidador quanto a sua competéncia no
desempenho do papel

Foram quatro os estudos que avaliaram a percecao do FC quanto a
sua competéncia no desempenho do papel (Hepburn et al., 2007; Kuo et
al., 2012; Rotrou et al., 2011).

Kuo e colaboradores (2012) concluiram que os FCs do Gl
apresentaram maior preparacao para cuidar de alguém com deméncia,
utilizando estratégias mais apropriadas e com uma maior satisfacao
relativamente a gestao de problemas comportamentais.

No estudo de Rotrou e colaboradores (2011) verificou-se que no Gl
houve uma melhoria significativa quanto ao entendimento acerca da
deméncia nas avaliacoes dos trés e seis meses. Também a capacidade para
lidar com as dificuldades mostrou-se significativamente melhor no Gl aos
seis meses. No entanto, relativamente a percecao de competéncia do FC,
nao se verificaram diferencas significativas entre os grupos.

No estudo de Gonzalez e colaboradores (2014) a preparacao do FC
para a prestacao de cuidados mostrou-se significativamente maior no Gl, na
avaliacao realizada as 12 semanas.

Hepburn e colaboradores (2007) concluiram que os FCs que
beneficiaram do programa mostraram melhorias significativas quanto a

percecao de mestria e competéncia no desempenho do seu papel.
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Quadro 6: Caracteristicas dos estudos experimentais e quase-experimentais

Estudo Tipo de Amostra Intervencao Resultados aygllados e escalas Principais Resultados
estudo utilizadas
Gl - Programa de
educacdo individualizado O GI reportou melhoria significativa
implementado na | Medical Outcomes SF-36 (Versdo | em alguns parametros da HRQoL (dor
Diades FC- pessoa comunidade. tailandesa); Centre of Epidemiologic | corporal, problemas emocionais que
-~ P Duas sessoes em casa dos | Studies Depression Scale (Versao | afetam o desempenho do papel de FC,
com demeéncia, na . . . o1, ;
) FCs, com uma semana de | chinesa); Caregiver Preparedness vitalidade, saude mental) e
comunidade. . . ; ; L . =
E1 N = 129 diades intervalo entre elas; um | Scale; Caregivers Competence of | diminuicao do risco de depressao.
Kuo et al. RCT Gl = 63 diades contato teleféonico uma | Behavioral Problem Management | Neste grupo os FCs também
(2012) GC = 66 diades semana apos a segunda | Scale. apresentaram maior preparacao para
visita e depois contatos cuidar de alguém com deméncia,
(A telefonicos mensais até | Avaliagdes: baseline, duas semanas, | maior utilizacdo de estratégias
Pais: Tailandia : A ; . . L e~
completar seis meses. trés meses e seis meses (final da | apropriadas e maior satisfacdo com a
intervencao). gestao de problemas
GC - Materiais educativos comportamentais.
por escrito.
Institucionalizacdo da pessoa com
FCs de pessoas com | GI - Dementia care | deméncia; Autoeficacia do FC; 22- | Apesar da institucionalizacdo da
deméncia a viver | consultation  protocol, | item Revised Caregiver Burden | pessoa com deméncia ter sido o dobro
E10 em casa. com contactos mensais | Scale; 20-item Center for | no GC, este nao se revelou um
Fortinsky RCT N =84 com os FCs durante 12 | Epidemiological Studies-Depression | resultado significativo.
et al. Gl = 54 meses. inventory; Hopkins Symptoms | O estudo nao demonstrou resultados
(2009) GC =30 Checklist. significativos quanto a autoeficacia, a
GC - Receberam apenas o sobrecarga, aos sintomas depressivos
Pais: EUA material educacional. Avaliagbes: baseline e 12 meses | e a saude fisica do FC.
(final da intervencao).
Diades doente de | Gl - Programa | Montgomery and Asberg Depression | Nao  se  verificaram  diferencas
Alzheimer - FC, | psicoeducacional (PPE) | Rating Scale; Zarit Caregiver Burden | significativas entre os grupos quanto
E11 recrutadas a partir | para FCs, constituido por | Interview; Sense of Competence | aos sintomas depressivos, a
de 15 clinicas em | 12 sessdes de grupo, com | Questionnaire;  Visual  Analogue | sobrecarga e a percecio de
Rotrou et RCT d 20 de d h Scal AS liacio d e ifi
al. (2011) Franca. ) uracao de duas horas, | Sca es~(V ) para avaliacao da | competéncia. Np entanto, veri icou-se
’ N = 157 diades uma vez por semana e | percecao do FC acerca do seu | que 0s sintomas depressivos
Gl = 79 diades durante 12 semanas. entendimento sobre a doenca, | aumentaram significativamente no GC
GC = 78 diades habilidades de coping e capacidades | desde a baseline até a avaliacao dos 6
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GC - Lista de espera de
forma a ser-lhes
oferecido o PPE no final
do estudo.

para lidar com as dificuldades.

Avaliacdes: Baseline, trés meses
(final da intervencao) e seis meses.

meses, enquanto que no Gl os scores
mantiveram inalteraveis.

No Gl verificou-se uma melhoria
significativa quanto ao entendimento
sobre a doenca aos 3 e 6 meses e a
capacidade para lidar com as
dificuldades também foi evidente aos
6 meses.

FCs que viviam e

Gl - Resourcefulness
(Desenvoltura) Program,
constituido  por  seis

State-Trait  Anxiety  Inventory;
Center for Epidemiological Studies-

Verificou-se um aumento
significativamente maior da
capacidade de desenvoltura dos FCs
do Gl as 6 e 12 semanas, em relacao
ao GC.

Quanto a ansiedade, esta mostrou-se

prestavam sessoes de grupos, com | Depression Scale (CESD); Self- significativamente maior no Gl do que
E14 cuidados a uma | duracao de duas horas, | control Scale (SCS); Preparedness n§ GC s 6 semanas. As 12 semana?s a
Gonzalez pessoa COM | uma vez por semana. for Caregiving Scale; Family Role . P
RCT : . ansiedade diminuiu no Gl e aumentou
et al. Alzheimer. Reward Scale (FRRS); Caregiver Role no GC. ndo sendo. no entanto. uma
(2014) N =102 GC - Cuidado usual, onde | Strain (CRS); Mutuality Scale (MS). dif ’ ionifi ’. ) doi
Gl = 50 apenas receberam iferenca significativa entre os dois
GC =52 informacao standard da | Avaliacdes: baseline, 6 semanas 8rupos. ~ .
. - = A preparacao do FC para o cuidado
doenca e dos recursos da | (final da intervencao) e 12 semanas. L T . .
comunidade mostrou-se SIgmfIca:clvamente maior
’ no Gl do que no GC, as 12 semanas.
Nao se verificaram alteracdes
significativas nos restantes resultados.
102 FCs  foram Mestria e competéncia do FC;
recrutados para o Gl S C . 20 do FC d
estudo e - Savvy Caregiver | percecao do acerca dos aspetos
Program, constituido por | positivos e negativos da sua relacao
completaram 0s : = . A
o seis sessoes de duas | com o recetor dos cuidados (relation . . .
questionarios  de NN . Os resultados relativos a mestria e ao
E32 . horas cada. deprivation); 15-item Center for PR
baseline. - : . . ; stress foram significativamente
Hepburn Epidemiological Studies Depression o
RCT Apenas 52 FCs . ; , melhores no Gl, na segunda avaliacao.
et al. GC - cuidado usual, com | Scale; 22-item Zarit burden scale; . ;
completaram o] - . . ] 0O GC demonstrou uma maior loss of
(2007) _~n. | possibilidade de entrar | 10-item REACH anxiety scale; 10- L
follow-up (GI=30; p , Bradb [ self, na segunda avaliacao.
GC=22) no programa apos a item Bradburn affect scale.
0 res.ente artieo ultima avaliacao da
P S intervencao. Avaliacoes: baseline e 5 a 6 meses

refere-se ao grupo
de 52 FCs.

apos (final da intervencao).
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Stress do familiar cuidador

Apenas um estudo avaliou o stress do FC (Hepburn et al., 2007). Os
autores avaliaram esta variavel com recurso a técnicas de analise fatorial
aplicadas a escalas, como a da depressao, sobrecarga e ansiedade, entre
outras, dando origem ao indicador Stress. Este indicador representa o
efeito global da prestacao de cuidados nos FCs. No Gl os FCs revelaram
melhoria significativa quanto ao indicador global Stress. Na avaliacao
realizada aos seis meses apos a intervencao foi possivel ainda verificar que
o nivel de Stress era significativamente menor no Gl, em comparacao com o
GC.
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3. DISCUSSAO

O objetivo do presente trabalho foi identificar as intervencdes de
enfermagem eficazes no apoio ao FC de pessoa com deméncia, nao
institucionalizada. Para tal foi realizada uma RSL, com inclusao de estudos
primarios e secundarios. Foram obtidos no total cinco estudos
experimentais ou quase-experimentais e seis RSLs e/ou meta-analises.

De entre os estudos primarios incluidos, todas as intervencoes
implementadas foram de carater psicoeducacional e mostraram-se, de um
modo geral, mais eficazes na melhoria da percecao do FC quanto a sua
competéncia no desempenho do papel. Apenas um estudo avaliou e obteve
resultados positivos quanto ao stress do FC (Hepburn et al., 2007) e
relativamente a depressao ou sintomas depressivos, apesar de todos os
estudos avaliarem este resultado, apenas um reportou diferencas
significativas entre o Gl e o GC (Kuo et al., 2012). Quanto a sobrecarga do
cuidador, de entre os quatro estudos que avaliaram este indicador, nenhum
reportou melhorias significativas. Estes resultados mostram-se inconclusivos
acerca do beneficio das intervencdes de apoio para os FCs de pessoas com
deméncia, relativamente a depressao, sobrecarga e stress do cuidador, e
estao em sintonia com os resultados obtidos por Cooke e colaboradores
(2001), na RSL que conduziram acerca das intervencoes psicossociais para
FC de pessoas com deméncia.

Relativamente aos estudos secundarios, foram varios os tipos de
intervencoes estudados: intervencdes implementadas através da internet
(Boots et al., 2014); intervencdes psicoeducacionais (Elvish et al., 2013;
Lopes e Cachione, 2012; Parker, Mills e Abbey, 2008; Vernooij-Dassen et
al., 2011); multicomponentes (Elvish et al., 2013; Parker, Mills e Abbey,
2008); intervencoes de suporte/aconselhamento (Elvish et al., 2013; Lins et

al., 2014; Parker, Mills e Abbey, 2008). A maioria dos estudos avaliaram os
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indicadores depressao ou sintomas depressivos, percecao de competéncia
ou autoeficacia, sobrecarga e qualidade de vida. De uma forma geral, os
resultados em que as intervencoes de apoio aos FCs se mostraram mais
eficazes foram a autoeficacia, a sobrecarga e a depressao ou sintomas
depressivos.

Estas conclusées vao ao encontro de trabalhos realizados
anteriormente (Jensen et al., 2014; Sorensen, Pinquart e Duberstein,
2002). Sorensen, Pinquart e Duberstein (2002) conduziram uma meta-
analise com o objetivo de determinar a eficacia das intervencoes
direcionadas aos FCs de pessoas idosas. Estes autores concluiram que as
intervencées, de uma forma geral, mostraram-se eficazes na reducao da
sobrecarga e depressao e no aumento do bem-estar subjetivo e dos
conhecimentos/capacidades dos cuidadores. Os resultados desta meta-
analise sugerem ainda que algumas intervencdes, como a psicoterapia, a
psicoeducacao e as intervencoes multicomponentes, tém um efeito mais
alargado sobre os diferentes resultados, enquanto outras apresentam
efeitos mais especificos em determinados resultados, como as intervencoes
de suporte. Jensen e colaboradores (2014), na meta-analise que
conduziram acerca da eficacia das intervencdes educacionais para FCs de
pessoas com deméncia na comunidade, concluiram que estas podem ter

efeitos positivos na depressao e sobrecarga dos cuidadores.

3.1. Intervenc¢ées Direcionadas ao Familiar Cuidador
de Pessoa com Deméncia

Os modelos teoricos que tentam explicar o stress e direcionar o
desenvolvimento de intervencoes para o FC baseiam-se, frequentemente,
no modelo transacional de stress de Lazarus e Folkman (1984). Segundo
estes autores o stress é definido como uma troca ou interacao, onde o foco
cognitivo é a relacao entre a pessoa e o ambiente e a decisdao acerca da

existéncia ou nao de recursos pessoas para lidar com um determinado
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evento ou situacao. Perante um evento stressor o individuo avalia a
potencial ameaca ao seu bem-estar - avaliacao primaria, interpretando o
evento como irrelevante, positivo ou negativo. De acordo com esta
avaliacao, o individuo estima os recursos pessoais necessarios para
confrontar ou lidar com a situacao - avaliacao secundaria. Esta apreciacao
relativamente as capacidades individuais da pessoa encontra-se relacionada
com a avaliacao primaria, nao tendo necessariamente que acontecer apos.
Assim, o modelo transacional de stress diz respeito as cognicoes e
percecoes ou avaliacoes, que servem de mediadores da resposta gerada
pelo individuo a eventos stressores - estratégias de coping (Lazarus, 1999;
Lazarus e Folkman, 1984).

As estratégias de coping sao esforcos cognitivos e comportamentais,
constantes, com o objetivo de gerir exigéncias internas e/ou externas
(Lazarus e Folkman, 1984). Ainda segundo os mesmos autores, as
estratégias de coping podem ser focadas no problema, quando se
direcionam para a resolucao deste, ou focadas na emocao, quando estao

orientadas para o controlo das emocoes e sentimentos.

Um dos modelos que relaciona o processo de stress com a prestacao
de cuidados e aponta uma direcao para o desenvolvimento de intervencoes
para os FCs é o de Pearlin e colaboradores (1990). Segundo estes autores, o
stress do FC é resultado da interacao entre as carateristicas
socioeconomicas e os recursos disponiveis, e os stressores primarios e
secundarios a que o cuidador se encontra exposto. Os stressores primarios,
diretamente ligados aos cuidados prestados, dependem, entre outros, do
declinio cognitivo da pessoa com deméncia e da frequéncia dos disturbios
comportamentais da mesma, das horas dedicadas a prestacao de cuidados e
da necessidade de utilizacao de servicos de saude. Os stressores
secundarios, menos Obvios, podem estar relacionados com atividades e
papéis fora da prestacao de cuidados, como oportunidades de trabalho
perdidas e/ou conflitos familiares; ou com tensdes internas, que envolvem
a diminuicao de autoconceitos. As estratégias de coping do FC e o suporte

social disponivel podem influenciar o processo em diferentes momentos.
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Assim, a abordagem deve ser multifacetada para que os stressores
primarios e secundarios possam ser reduzidos e as respostas
comportamentais aos stressores sejam melhoradas (OMS, 2012; Pearlin et
al., 1990).

O trabalho realizado por Vernooij-Dassen e colaboradores (2011), e
incluido na presente revisao, vai de encontro a aplicabilidade destes
modelos nas intervencoes dirigidas ao FC. Nesta revisao, que teve como
objetivo avaliar a eficacia das intervencoes de reenquadramento cognitivo
na morbilidade psicoldgica e stress de FCs de pessoas com deméncia, os
autores classificaram as intervencoes consoante o modelo tedrico seguido:
modelo de stress e coping (Lazarus e Folkman, 1984), modelo da gestao de
stress e modelo de terapia cognitivo-comportamental (TCC). De acordo com
estes autores, as intervencdes incluidas no modelo de stress e coping tém
como objetivo ajudar os FCs no desenvolvimento de estratégias de coping
para lidar com os desafios associados ao papel de cuidador; no modelo de
gestao de stress, as intervencoes estao orientadas para a mudanca de
aspetos relacionados com a prestacao de cuidados e que se constituem
como fontes de stress, tais como o entendimento dos FCs quanto ao
processo da doenca, as suas capacidades para gerir problemas
comportamentais e a utilizacao de servicos formais e informais de suporte;
as intervencoes incluidas no modelo de TCC, mais estruturadas e de
natureza psicoeducacional, visam o reenquadramento cognitivo dos FC,
para que estes se sintam melhor adaptados a situacao atual que se

encontram.

O modelo cognitivo foi originalmente desenvolvido de acordo com
pesquisas conduzidas por Beck, com o objetivo de explicar os processos
psicolégicos na depressao. Com base em pesquisas sistematicas e
observacoes clinicas, Beck prop0s que os “sintomas depressivos poderiam
ser explicados, em termos cognitivos, como interpretacées tendenciosas
das situacées, atribuidas a ativacdo de representacbes negativas de si
mesmo, do mundo pessoal e do futuro (a triade cognitiva)” (Knapp e Beck,
2008, p. 56).
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Este modelo tem como principais elementos: o evento ou
acontecimento; a avaliacao cognitiva; os pensamentos e emocodes; e o
comportamento gerado. O processamento cognitivo desempenha um papel
central no modelo cognitivo-comportamental, uma vez que o ser humano
avalia continuamente a relevancia dos acontecimentos internamente e no
ambiente que o rodeia e as cognicoes estao frequentemente associadas as

reacoes emocionais (Wright, Basco e Thase, 2006).

O principio basilar da TCC é que o comportamento e as emocoes dos
individuos sao influenciados pela forma como eles percebem a realidade.
Neste sentido, os objetivos principais da TCC é a reestruturacao dos
pensamentos distorcidos e o desenvolvimento de solucdes que produzam

mudancas e melhorem os transtornos emocionais (Knapp e Beck, 2008).

As intervencoes cognitivo-comportamentais permitem que os FCs
aprendam a identificar e perceber os seus proprios comportamentos;
desafiam os pensamentos negativos que levam a comportamentos
desadequados; ajudam os FCs a desenvolver competéncias de resolucao de
problemas, centradas na gestao de tempo, sobrecarga e reatividade
emocional; e ajudam o FC a procurar atividades agradaveis e experiéncias

positivas (Honea et al., 2008; Sorensen, Pinquart e Duberstein, 2002).

Segundo Sorensen, Pinquart e Duberstein (2002), as intervencoes
direcionadas ao FC podem ser categorizadas em dois tipos: aquelas em que
o objetivo principal é diminuir a carga de trabalho dos FC, como o
internamento da pessoa dependente ou as intervencoes realizadas com o
intuito de promover a independéncia do recetor de cuidados; e as
intervencoes que visam melhorar o bem-estar e as estratégias de coping
dos FC, como € o caso das intervencoes psicoeducacionais e de suporte. Os
mesmos autores, na meta-analise que conduziram, estabeleceram ainda
seis tipos de intervencoes: intervencoes psicoeducacionais, intervencoes de
suporte, descanso do FC, psicoterapia, intervencdes para promover a

independéncia do recetor de cuidados e intervencées multicomponentes.
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Nas revisdes de Parker, Mills e Abbey (2008) e Elvish e colaboradores
(2013) os tipos de intervencao identificados vao ao encontro das categorias
de intervencao definidas por Sorensen, Pinquart e Duberstein (2002). Na
meta-analise desenvolvida por Parker, Mills e Abbey (2008) foram
estabelecidas quatro categorias de intervencdes, com base nos tipos de
intervencao identificados no trabalho de Pinquart e Sorensen (2006):
psicoeducacionais, de suporte, multicomponentes (combinacao de pelo
menos duas categorias) e outras (incluindo terapia cognitivo-
comportamental e exercicio fisico). Na revisao conduzida por Elvish e
colaboradores (2013), os autores identificaram quatro categorias de
intervencao:  psicoeducacional, psicoterapia ou aconselhamento,

multicomponentes e de base tecnoldgica.

3.1.1. Intervencées Psicoeducacionais

Em todos os estudos primarios incluidos na presente revisao foram
implementadas intervencoes de carater psicoeducacional. As intervencoes
psicoeducacionais baseiam-se na aplicacao de um programa estruturado
com o objetivo de providenciar informacao acerca do processo de doenca
da pessoa dependente e dos recursos e servicos disponiveis; bem como
treinar os FCs para que estes sejam capazes de responder efetivamente aos
problemas relacionados com a doenca, como a memoéria e o
comportamento nas pessoas com deméncia. Estas intervencoes podem ser
individuais ou em grupo; incluem muitas vezes palestras ou sessdes de
esclarecimento, discussdes de grupo e/ou material por escrito; e sao
sempre lideradas por alguém treinado para o efeito, com competéncias ao
nivel do dominio de grupos e com conhecimento aprofundado sobre
motivacao, autodeterminacao e autoeficacia (Brown, 2011; Honea et al.,
2008; Parker, Mills e Abbey, 2008; Sorensen, Pinquart e Duberstein, 2002).

As intervencOes psicoeducacionais tendem a enfatizar em primeiro

lugar a cognicao e o conhecimento e, em segundo plano, os sentimentos e
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as acoes. As intervencdes de suporte e/ou aconselhamento podem fazer
parte das intervencdes psicoeducacionais, mas sao abordagens diferentes,
uma vez que o aconselhamento e/ou suporte é mais ambiguo, com énfase

nas emocoes (Brown, 2011).

Ainda segundo Brown (2011), a psicoeducacao além de permitir aos
FCs um maior entendimento acerca da doenca, das respostas aos
comportamentos esperados a curto e a longo prazo, e do impacto desta nas
relacbes humanas e interpessoais, permite diminuir os niveis de stress,
melhorar as estratégias de coping e a qualidade de vida. Neste sentido, as
intervencées de cariz psicoeducacional tém-se revelado ferramentas
elementares na diminuicdo de problemas de salde, designadamente a
depressao e a sobrecarga do FC de pessoa com deméncia (Blom et al.,
2013), uma vez que intervencbes com uma componente psicologica
permitem o aperfeicoamento da capacidade para lidar com situacoes
stressantes, bem como o desenvolvimento de competéncias de

comunicacao [Selwood et al. (2007) cit. por Blom, et al. (2013)].

De entre os estudos primarios incluidos na presente revisao, dois
dizem respeito a implementacao de uma intervencao psicoeducacional de
carater individual (Fortinsky et al., 2009; Kuo et al., 2012). Em ambos os
estudos a intervencao teve como objetivo o desenvolvimento de planos
individualizados, de acordo com as necessidades de cada FC. Nos restantes
estudos primarios a intervencdao constituiu-se num programa
psicoeducacional, implementado através de sessdes de grupo (Gonzalez et
al., 2014; Hepburn et al., 2007; Rotrou et al., 2011). Nos estudos
conduzidos por Rotrou e colaboradores (2011) e Gonzalez e colaboradores
(2014) é salientada a importancia de a intervencao ser aplicada em grupo,
uma vez que a interacao em grupo permite a partilha de experiéncias,
problemas e sentimentos, bem como o desenvolvimento, em conjunto, de
solucoes e estratégias para cada problema identificado. No trabalho
desenvolvido por Thompson et al. (2007) as intervencoées foram
categorizadas em tecnoldgicas, individuais ou de grupo. Estes autores

concluiram que apenas as intervencoes de carater psicoeducacional e
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implementadas em grupo parecem apresentar um impacto positivo na

depressao dos FCs.

Sorensen, Pinquart e Duberstein (2002), na revisao que conduziram,
concluiram que intervencoes individuais se mostram mais efetivas na
melhoria do bem-estar do FC, enquanto que as intervencdées em grupo sao
mais eficazes na melhoria dos sintomas do recetor de cuidados. Assim, e
tendo em conta que, tal como referido anteriormente, alguns estudos tém
mostrado que intervencdes em grupo sao eficazes no desenvolvimento de
redes de suporte, estes autores recomendam que a escolha do tipo de
intervencao, depende dos objetivos da mesma. Neste sentido, uma
intervencao com componente individual e em grupo, devera ser a melhor
escolha para melhorar o bem-estar do FC, criar ou desenvolver uma rede de

apoio e diminuir os sintomas experienciados pelo recetor de cuidados.

Contudo, o acesso a intervencdes psicoeducacionais, quer individuais
ou em grupo, pode estar dificultado, sobretudo devido a questdes
relacionadas com a disponibilidade de tempo, deslocacoes e fatores
econdmicos (Glueckauf e Loomis, 2003; Lewis, et al., 2010). Surgem, assim,

os programas de apoio a FCs, implementados através da internet.

3.1.2. Intervencbes Implementadas Através da Internet

A revisao de Boots e colaboradores (2014), incluida nesta revisao,
teve como objetivo verificar a evidéncia da eficacia, viabilidade e
qualidade das intervencoes dirigidas aos FCs de pessoas com deméncia,
implementadas através da Internet. Neste trabalho foram identificados
cinco tipos de intervencao implementadas através da internet: website com
informacoes acerca de aspetos relacionados com o cuidar de alguém com
deméncia; website com informacao adicional acerca de estratégias de
cuidado; website em combinacao com apoio via telefone; website com
apoio adicional via e-mail; e website em combinacao com trabalho

individual e troca de experiéncias com outros cuidadores, online. Os
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autores concluiram que os programas de apoio, que combinam informacao,
estratégias individuais e contato com outros FCs, apresentam efeitos
positivos na confianca, autoeficacia, stress, sobrecarga e depressao. Estes
resultados vao ao encontro de outros estudo primarios e secundarios, que
corroboram o beneficio de intervencoes implementadas através da internet
(Beauchamp et al., 2005; Blom et al., 2015; Hu et al., 2014; Kajiyama et
al., 2013).

A atual oportunidade de se aceder as estes programas na area de
conforto dos cuidadores, nomeadamente na privacidade das suas casas, a
possibilidade de permanecerem junto do familiar dependente, bem como,
a facilidade e rapidez no acesso a informacao sem restricao de horario,
constituem-se como fatores determinantes na aceitacao de intervencodes
implementadas através da internet, em detrimento do acesso a servicos

tradicionais, de carater presencial (Blom, et al., 2013; Boots, et al., 2014).

Esta ndo sera, contudo, uma opcao viavel em todas as suas vertentes
e acessivel a todos os cuidadores, uma vez que muitos sao idosos e/ou sem
acesso a computador e/ou internet. No entanto deve ser uma ferramenta a
ter em linha de conta e que fara a diferenca em algumas situacdes em

concreto.

Em Portugal, existem alguns websites com informacdes Uteis e de
aconselhamento aos FCs"23 Os dois primeiros websites, apesar de
possuirem informacoes especificas relativas a doenca de Alzheimer’s e de
se referirem ao FC como uma entidade distinta que também requer
atencao, dao apenas orientacoes transversais a todos os cuidadores de
pessoas dependentes. Os “Cuidadores Portugal” é uma rede multidisciplinar
de profissionais que representa os cuidadores de Portugal na Europa,
através da rede Eurocarers. O website “Cuidadores Portugal” encontra-se
integrado na plataforma internacional InformCare - Nucleo de Informacao
para os cuidadores informais, que promove a difusao de informacao,

experiéncias, conhecimentos e boas praticas para os cuidadores.

! http://alzheimerportugal.org/pt/
2 http://cuidadores-alzheimer.web.ua.pt/
3 http://www.cuidadoresportugal.pt/
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3.1.3. Intervencoes de Suporte/ Aconselhamento e
Multicomponentes

As intervencées de suporte/ aconselhamento podem ser
implementadas individualmente ou em grupo, e permitem aos individuos a
partilha e discussao acerca de problemas, sentimentos e conquistas
relativamente ao desempenho do seu papel de cuidadores. Neste sentido,
quando implementada em grupo, este tipo de intervencao possibilita a
oportunidade de partilhar solucées para lidar com problemas ou
dificuldades comuns e identificar estratégias que permitam encorpar as
mesmas nos cuidados prestados no dia-a-dia. Os participantes sao
encorajados a proporcionar apoio emocional muatuo e a partilhar
informacdes concretas acerca das necessidades do recetor de cuidados, de
como gerir problemas de carater comportamental e dos servicos de saude
disponiveis. Contrariamente a psicoeducacdo, as intervencoes de suporte
nao seguem um programa estruturado e nao tém como foco a educacao.
Além disso, nas intervencoes de suporte/ aconselhamento, o FC é tido
como um elemento mais passivo, recebendo o apoio dos profissionais,
enquanto nas intervencoes psicoeducacionais espera-se que os FCs
desenvolvam competéncias (Honea et al., 2008; Parker, Mills e Abbey,

2008; Sorensen, Pinquart e Duberstein, 2002).

As meta-analises de Sorensen, Pinquart e Duberstein (2002) e Parker,
Mills e Abbey (2008) sugerem que as intervencoes de suporte sao mais

eficazes na reducao da sobrecarga dos FC de pessoas com deméncia.

As intervencOes multicomponentes sao aquelas que combinam dois
ou mais tipos de intervencoes - educacionais, de suporte, psicoterapia, de
descanso do cuidador. Estas intervencoes tendem a ter maior eficacia, uma
vez que se mostram mais abrangentes, com diferentes intervencoes a
poderem ter efeitos positivos em diferentes outcomes (Parker, Mills e
Abbey, 2008; Sorensen, Pinquart e Duberstein, 2002). Segundo Honea e
colaboradores (2008), estas intervencoes tendem a ser mais eficazes na
reducao da sobrecarga e do stress dos FC, uma vez que utilizam varias

técnicas na abordagem aos problemas dos cuidadores (Honea et al., 2008).
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Os trabalhos de Elvish e colaboradores (2013) e de Parker, Mills e Abbey
(2008) mostraram ainda que intervencées multicomponentes podem
resultar em efeitos positivos na depressao e o no bem-estar subjetivo dos
FC.

3.2. Qualidade Metodolégica dos Estudos

No sentido de avaliar a qualidade metodologica dos estudos incluidos
na presente revisao, recorreu-se a aplicacao de dois instrumentos: a
Appraisal Checklist Instrument de Joanna Briggs Institute (JBI), para os
experimentais e quase-experimentais; e a Scottish Intercollegiate
Guidelines Network methodology checklist, para as revisoes sistematicas e

meta-analises.

De entre os estudos primarios, verificou-se que a qualidade
metodoldgica dos artigos variou entre 5 e 8 pontos, sendo a pontuacao
maxima possivel de 10 pontos. O estudo com menor qualidade
metodoldgica foi o de Fortinsky e colaboradores (2009), com uma avaliacao
global de 5. Relativamente a este estudo, colocaram-se algumas duvidas
quanto a forma como foi realizada a randomizacao dos participantes, uma
vez que esta foi feita por consultorio médico ou centro de saude. Por fim,
considerou-se que se tratava de um estudo quase-experimental, ja que a
distribuicao dos participantes nao foi verdadeiramente aleatdria. Na
globalidade, os parametros em que os estudos mais falharam foram a
ocultacao da alocacao dos grupos aos participantes e aos investigadores.
Estas eram, no entanto, fraquezas metodoldgicas esperadas dada a

natureza das intervencoes implementadas.

Relativamente aos estudos secundarios, trés apresentaram qualidade
metodologica alta (Parker, Mills e Abbey, 2008; Lins et al., 2014; Vernooij-
Dassen et al., 2011), uma apresentou qualidade aceitavel (Boots et al.,
2014) e duas apresentaram baixa qualidade metodologica (Elvish et al.,

2013; Lopes e Cachioni, 2012). Surpreendentemente, em nenhum dos
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estudos a questdao de investigacao se encontrava claramente definida,
estando apenas explanados os objetivos do estudo. Nos trabalhos que
apresentaram baixa qualidade metodoldgica, os estudos incluidos e
excluidos nao se apresentavam listados; a qualidade metodoldgica dos
estudos incluidos nao foi avaliada apropriadamente nem apresentada; e os
possiveis vieses nao foram avaliados. Estes nao foram os Unicos parametros
em que nao obtiveram pontuacao, mas foram aqueles em que mais se

destacaram, em comparacao com os outros estudos avaliados.

3.3. Limitacdes da Revisao Sistematica da Literatura

A forca dos resultados de uma RSL depende, sobretudo, da robustez
dos estudos que inclui. Apds a analise dos resultados obtidos, € possivel

estabelecer algumas limitacdes, como:

o O numero reduzido de estudos experimentais e quase-experimentais
incluidos na amostra, uma vez que apenas cinco estudos estavam de

acordo com os critérios de inclusao e exclusao estabelecidos;

o Em apenas trés estudos a intervencao foi implementada por
enfermeiros, apesar de todas as intervencoes identificadas poderem

constituir-se como intervencoes de enfermagem;

o Em trés dos estudos primarios analisados nao se verificou
acompanhamento dos participantes apos o final da intervencao, nao

permitindo avaliar o efeito da mesma a longo prazo.
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CONCLUSAO

A enfermagem, tal como outras disciplinas, necessita de producao e
renovacao continuas do corpo de conhecimentos, sendo este processo
assegurado pela investigacao. A investigacao em enfermagem devera ser
um processo rigoroso e sistematico, com o objetivo de desenvolver o
conhecimento da disciplina e de contribuir, em ultima instancia, para a
resolucao de problemas dos individuos, familias e comunidades. Inclui,
portanto, todos os aspetos da saude que sao de interesse para a
enfermagem, como a promocao da salde, a prevencao da doenca e os
cuidados a pessoa ao longo de todo o ciclo de vida. O conhecimento
adquirido através da investigacao € utilizado para desenvolver uma pratica
baseada na evidéncia, melhorar a qualidade dos cuidados e otimizar os
resultados em salde.

Neste sentido, a Ordem dos Enfermeiros recomenda quatro eixos
prioritarios de investigacao: adequacao dos cuidados de enfermagem gerais
e especializados as necessidades do cidadao; educacao para a saude na
aprendizagem de capacidades; estratégias inovadoras de gestao e
lideranca; e formacao em enfermagem no desenvolvimento de
competéncias. A necessidade de investigacao no desenvolvimento de
intervencoes de enfermagem eficazes no apoio a FC de pessoas com
deméncia, enquadra-se no eixo prioritario de investigacao que promove a
educacao para a salde e a aprendizagem de capacidades em areas
prioritarias, como os aspetos de salde das populacoes relacionados com a
dependéncia para o autocuidado e a necessidade de cuidados continuados,
estilos de vida, qualidade de vida e ambiente (Ordem dos Enfermeiros,
2006).
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Os enfermeiros assumem-se assim, como pecas fundamentais no
apoio aos FCs de pessoas com deméncia, nao institucionalizadas,
proporcionando-lhes a aquisicao ou desenvolvimento de recursos pessoais,
bem como o conhecimento acerca da utilizacao de recursos na
comunidade. Os FCs com mais capacidades de intervencao, mostram-se
melhor preparados para contribuirem para o bem-estar da pessoa com
deméncia e encontram-se menos vulneraveis as repercussoes negativas
associadas ao desempenho do seu papel. Desta forma, assumem um papel
de relevo, nao s6 no contato direto com os utentes, mas também ao nivel
da investigacao, para o exercicio da profissao com base na melhor

evidencia disponivel.

Terminado este trabalho, € possivel concluir que a realizacao desta
RSL permitiu dar resposta aos objetivos e as questdes de investigacao
definidas. Com base nos resultados encontrados, ha indicios de que as
intervencdes psicoeducacionais poderao ter um contributo positivo na
melhoria da percecao do FC acerca da sua competéncia no desempenho do
papel. As intervencoes psicoeducacionais baseiam-se na aplicacao de um
programa estruturado com o objetivo de providenciar informacao acerca do
processo de doenca da pessoa dependente e dos recursos e servicos
disponiveis; bem como treinar os FCs para que estes sejam capazes de
responder efetivamente aos problemas relacionados com a doenca, como a
memoria e o comportamento. Neste sentido, as intervencbes de cariz
psicoeducacional tém-se revelado ferramentas elementares na diminuicao
de problemas de saude, designadamente a depressao e a sobrecarga do FC
de pessoas com deméncia. Por outro lado, os resultados mostraram-se
inconclusivos acerca do beneficio destas intervencoes, relativamente a

depressao, sobrecarga e stress do FC.

No entanto, as intervencoes psicoeducacionais, pelo impacto que
tém e pelo potencial de desenvolvimento de competéncias no FC,
apresentam-se como uma mais valia a longo prazo. A sobrecarga podera
surgir, mas sera licito questionarmos se o processo nao sera retardado.

Importa assim, desenvolver estudos que possam mostrar estas relacoes.
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Relativamente as RSL e meta-analises incluidas no presente trabalho,
foram varios os tipos de intervencoes estudados: intervencoes
implementadas através da internet; intervencdes psicoeducacionais;
intervencoes de suporte/ aconselhamento; e intervencoes
multicomponentes. Globalmente, os resultados em que as intervencoes se
mostraram mais eficazes foram a autoeficacia, a sobrecarga e a depressao/

sintomas depressivos.

No sentido de obter melhores resultados, as intervencoes deverao
ser estruturadas de acordo com as necessidades especificas de cada FC,
promovendo a participacao ativa destes e conjugando sessoes individuais e
de grupo. As intervencdes devem ainda estar de acordo com os resultados

que se pretende atingir e o tipo de populacao alvo.
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Anexo |

Datas das pesquisas eletronicas, frases booleanas utilizadas e
limitadores da pesquisa aplicados.






Mgtor de Base de Dados Data Qa Frase booleana Limitadores
usca Pesquisa
Tl (frase booleana) OR SU (frase booleana) OR TX (frase booleana) 01/01/2006 - 31/12/2014;
Frase booleana: (nursing intervention*) AND (caregiv* OR carer® OR informal PT, EN, ES;
Medline with full care) AND (dement* OR alzheimer® OR Lewy Body OR frontotemporal) AND All adult; All adult: 19+
EBSCO text; 20/03/2015 | (random* control* trial* OR clinical control* trial* OR clinical trial* OR years;
CINAHL Complete experimental stud* OR quasi-experimental stud* OR systematic review OR Restringir por Major
literature review OR meta analysis OR meta-analysis). Subjects: Dementia e
Caregivers.
ALL (("Nursing intervention*') AND (caregiv* OR carer® OR "informal care") AND | >2005 - <2015
(dement* OR alzheimer* OR "Lewy Body" OR frontotemporal) AND (“random* EN, ES, PT
control® trial*" OR "clinical control* trial*" OR "clinical trial*" OR "experimental
SCOPUS Embase 25/02/2015 | stud* OR "quasi-experimental stud*' OR "systematic review" OR "literature
review" OR "meta analysis” OR "meta-analysis")) AND PUBYEAR > 2005 AND
PUBYEAR < 2015 AND (LIMIT-TO (LANGUAGE, "English”) OR LIMIT-TO
(LANGUAGE, "Spanish") OR LIMIT-TO (LANGUAGE, "Portuguese”))
______ JBI 21/03/2015 ALL Fields (nursing intervent*) AND (caregiv* OR carer* OR "informal care”) AND | 01/01/2006 - 31/12/2014
(dement* OR alzheimer OR "Lewy Body" OR Frontotemporal).
ALL Text (nursing intervention) AND (caregiver OR carer OR "informal care”) 2006 - 2014
""" Cochrane 21/03/2015 AND (dementia OR alzheimer OR "Lewy Body" OR Frontotemporal).
------ RCAAP 24/02/2015 | Pesquisa simples: “deméncia” E “cuidado*” E “enfermagem”. 2006 - 2014
TI (frase booleana) OR SU (frase booleana) OR TX (frase booleana) 01/01/2006 - 31/12/2014
Frase booleana: (nursing intervention*) AND (caregiv* OR carer® OR informal PT, EN, ES.
EBSCO PsychINFO 09/04/2015 care) AND (dement* OR alzheimer* OR Lewy Body OR frontotemporal) AND Adulthood (18 years old and

(random* control* trial* OR clinical control* trial* OR clinical trial* OR
experimental stud* OR quasi-experimental stud* OR systematic review OR
literature review OR meta analysis OR meta-analysis).

*)







Anexo Il

Instrumento de selecao de artigos, de acordo com os critérios de
inclusao e exclusao definidos.






Critérios

O estudo nao é

A amostra nao apresenta
uma das seguintes
caracteristicas:

Os participantes sao
familiares cuidadores (FC)

Nao é implementada

uma intervencao de

enfermagem dirigida
ao FC, com o objetivo

Nos estudos
experimentais e quase-
experimentais, as

O estudo nao apresenta
resultados com impacto
no FC (identificados e
medidos através de
escalas validadas para a

experimental, | de pessoas com deméncia, de apoiar intervencoes nao estao | o5y lacso em estudo).
quase- nao institucionalizadas, com _(providenciar d deFtalh‘aﬂainente d
experimental, | idade superior a 18 anos; a | assisténcia, educacao, escritas: Natureza da | g5 estudo nao inclui pelo .
Artigos revisao pessoa com deméncia tem | informacdo, atitude e intervencao, com as menos dois dos Incluido /
sistematica da diagnostico confirmado de esclarecimento) no atividades seguintes resultados: Excluido
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http://fwww.crd.york.ac.uk/PROSPERO_REBRANDING/display_record.asp?ID=CRD42015016031

Review question(s)
‘Which nursing interventions are effective to support the family caregiver of person with dementia who is non-
institutionalized?

Searches

The following electronic databases will be searched: CINAHL, MEDLINE, EMBASE, PsycINFO, The Cochrane
Database of Systematic Reviews, The JBI Database of Systematic Reviews and Implementation Reports, and
Repositdrio Cientifico de Acesso Aberto de Portugal (Scientific Repository of Portugal with open access).

The search strategy will include keywords defined taking into account indexed terms - MeSH terms, CINAHL
Headings and Health Sciences Descriptors (DeCS); as well as not controlled descriptors, as terms related to the area
under study.

For inclusion in this review will be considered studies published in Portuguese, English and Spanish, between January
2006 and December 2014,

Types of study to be included
Studies will include systematic reviews, meta-analysis, randomized control trials and quasi-experimental studies.

Condition or domain being studied

The family caregiver of person with dementia who is non-institutionalized.

Participants/ population
Inclusion: family caregivers of people with dementia non-institutionalized. Family caregiver is the one who provides
physical and/or emotional care to a dependent person, at home and without being paid.

Exclusion: family caregivers of people under 18 years old.

Intervention(s), exposure(s)
Inclusion: We will consider in this review only the nursing interventions directed to the family caregiver of a person
with dementia noninstitutionalized.

The nursing interventions considered are designed to support the family caregiver in his role. Supporting, according
to the International Classification for Nursing Practice (ICNP), is giving social or psychological help to somebody to
succeed, keeping somebody or something from failing and to bear the weight of and maintain in position, hold up.
(ICN, 2013, p.101).

As a result, and in accordance with the context, supporting can be understood as providing assistance, education,
information, attitude and clarification to family caregiver for his own benefit (Stoltz, Udén & Willman, 2004).

Comparator(s)/ control
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Usual care.
Qutcome(s)

Primary outcomes

All the outcomes with impact on the family caregiver identified in articles will be considered. The outcomes include
(but are not limited to) physical and emotional health, subjective well-being, depression, quality of life, self-efficacy
and burden.

Outcomes must be measured using valid and reliable instruments, identified on the studies. Outcomes changes
assessed from baseline and last follow up scores.

Secondary outcomes
None.

Data extraction, (selection and coding)

Titles and/or abstracts retrieved through the scarch strategy will be assessed by two independent reviewers to identify
the studies that potentially meet the inclusion criteria. The full texts of those who seem to meet the inclusion criteria
will be obtained and assessed by two independent reviewers. Any disagreement will be resolved by discussion with a
third reviewer.

To extract data from the included studies a standard form will be used. The extracted data will include specific
information about the participants, interventions, methods and results, significant to the aim of the review. The data
extraction will be done independently by two reviewers. Discrepancies will be identified and resolved through
discussion with a third author if necessary. Missing data will be requested from study authors.

Risk of bias (quality) assessment

The studies that meet the inclusion criteria will be assessed methodologically by two independent researchers, before
being included in the review. The methodological quality of experimental and quasi-experimental studies will be
assessed using the Appraisal Checklist Instrument of Joanna Briggs Institute; while the systematic reviews and meta-
analyzes will be assessed through the Scottish Intercollegiate Guidelines Network methodology checklist. Any
disagreement will be resolved by discussion with a third reviewer, if required.

Strategy for data synthesis

Data from studies included in the review will be presented in narrative synthesis. These data will integrate
intervention goals, participants’ characteristics of experimental and control groups, homogeneity groups at baseline,
statistics used for search homogeneity of the groups, type of intervention implemented, measures used, and results.

Analysis of subgroups or subsets
None planned.

Contact details for further information
Miss Pereira

niciapereira@hotmail.com

Organisational affiliation of the review
Porto Nursing School

http:/fwww.esenf.pt/

Review team

Miss Nicia Pereira, Porto Nursing School
Professor Paulo Machado, Porto Nursing School
Professor Teresa Martins, Porto Nursing School
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Anticipated or actual start date
17 January 2015

Anticipated completion date
31 July 2015

Funding sources/sponsors
None.

Conflicts of interest
None known

Language
English, Portuguese-Local

Country
Portugal

Subject index terms status
Subject indexing assigned by CRD

Subject index terms
Caregivers; Dementia; Humans

Stage of review
Ongoing

Date of registration in PROSPERO
29 January 2015

Date of publication of this revision
29 January 2015

Stage of review at time of this submission Started Completed
Preliminary scarches Yes Yes
Piloting of the study selection process Yes Yes
Formal screening of search results against eligibility criteria No No
Data extraction No No
Risk of bias (quality) assessment No No
Data analysis No No

PROSPERO
International prospective register of systematic reviews
The information in this record has been provided by the named contact for this review. CRD has accepted this information in good
faith and registered the review in PROSPERO. CRD bears no responsibility or liability for the content of this registration record,
any associated files or external websites.
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Anexo IV

Scottish Intercollegiate Guidelines Network methodology checklist.






@ Methodology Checklist 1: Systematic Reviews and Meta-analyses

SIGN gratefully acknowledges the permission received from the authors of the AMSTAR tool to base this
S | G N | checklist on their work: Shea BJ, Grimshaw JM, Wells GA, Boers M, Andersson N, Hamel C,. et al.
Development of AMSTAR: a measurement tool to assess the methodological quality of systematic reviews.
BMC Medical Research Methodology 2007, 7:10 doi:10.1186/1471-2288-7-10. Available from
http://www.biomedcentral.com/1471-2288/7/10 [cited 10 Sep 2012]

Study identification (Include author, title, year of publication, journal title, pages)

Guideline topic: Key Question No:

Before completing this checklist, consider:
1. Is the paper a systematic review or meta-analysis? IF NO reject. IF YES continue.

2. Is the paper relevant to key question? Analyse using PICO (Patient or Population
Intervention Comparison Outcome). IF NO reject. IF YES complete the checklist.

Checklist completed by:

Section 1: Internal validity

In a well conducted systematic review: Does this study do it?
1.1 | The study addresses a clearly defined Yes [ No [
research question.'
Can’t say O
1.2 | At least two people should select studies and | vog No [
extract data."
Can’t say O
1.3 | A comprehensive literature search is carried
o P Yes O No O
Can’t say O Does not apply O
1.4 | The authors clearly state if or how they Yes [ No [

limited their review by publication type."

1.5 | The included and excluded studies are listed." Yes [ No [

1.6 | The character_istics of the included studies Yes [ No [
are provided."”

1.7 | The scientific quality of the included studies is | yvag No [
assessed and documented.”



http://www.biomedcentral.com/1471-2288/7/10

1.8 | The scientific quality of the included studies Yes [ No [
was assessed appropriately.”™"
Can't say O
1.9 | Appropriate methods are used to combine Yes [ No [
the individual study findings.”
Can't say O
1.10 | The likelihood of publication bias is Yes [ No [
assessed.”
Can't say O
1.11 | Conflicts of interest are declared.” Yes [ No O

SECTION 2: OVERALL ASSESSMENT OF THE STUDY

2.1 | What is your overall assessment of the

i High quality (++) O
methodological quality of this review? *! gh quality (++)

Acceptable (+) O
Low quality (-) O

Irrelevant/ wrong type — reject (0) O

22 | Are the results of this study directly | vog No [
applicable to the patient group targeted by
this guideline?

2.3 | Notes: "




Anexo V

Appraisal Checklist Instrument de Joanna Briggs Institute.






JBI Critical Appraisal Checklist for Randomised

Control / Pseudo-randomised Trial

Reviewsr

Author

10.

Overall appraisal:

Was the assignment to treatment
groups truly random?

Ware participants blinded to
treatment allocation?

Was allocation to treatment groups
concealed from the allocator?
Were the outcomes of people who
withdrew described and included in
the analysis?

Were those assessing outcomes
blind to the treatment allocation?
Wera the control and treatment
groups comparable at entry?

Were groups treated identically
other than for the named
interventions

Were outcomes measured in the
same way Tor all groups?

Were cutcomes measured in a
raliable way?

Was appropriate statistical analysis
used?

Include [

Commeants (Including reason for exclusion)

Date _ e e
Year _ ______ Record Mumber _ _ _ _ _ _ _
Yes Mo Unclear Mot Applicable
O O O O
O 1 1 O
O ] [ O
O O O O
] O
O
O
1 ] 1 [l
O O ] O
O O O O
O ] ] O
Exclude [ Seek further info. [







