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RESUMO

Titulo: Necessidade de Cuidados Paliativos em Pessoas com Deméncia

Palavras-Chave: Cuidados Paliativos; Deméncia; Necessidades.

Este estudo tem como objetivos compreender em que medida o grau de fragilidade e o nivel
de dependéncia funcional da pessoa com deméncia estao relacionados com a necessidade
de cuidados paliativos e, contribuir para o desenvolvimento de competéncias dos
enfermeiros especialistas em Salde Mental e Psiquiatria no ambito da prestacdo de cuidados

a pessoas com deméncia avancada.

As evidéncias da pesquisa efetuada indicam que a deméncia é uma sindrome complexa e
uma condicao social, que afeta a autonomia, a cognicdo e a qualidade de vida do individuo
e da sua familia. Esta realidade é um dos maiores desafios dos dias de hoje, ja que nem
todos os profissionais da saide entendem a deméncia como uma condicdo multifatorial, nem
estdao preparados para fornecer cuidados especificos, tendo em conta as necessidades
especiais das pessoas afetadas. Existem, portanto, oportunidades educacionais para treinar
os profissionais de salide para a prestacao de cuidados a pessoas com deméncia, visando a
promocao da qualidade de vida e o respeito pela dignidade, de forma viver a melhor vida

possivel com a deméncia.

0 presente estudo foi realizado em duas Unidades de Cuidados Comunitarios pertencentes
a uma Unidade Local de Salde da zona Norte de Portugal, em contexto comunitario (visitas

domiciliarias).

Foi desenvolvida a seguinte questao de partida: "Em que medida existe uma associacao entre
o grau de fragilidade e o nivel de dependéncia funcional das pessoas com deméncia e a
necessidade de usufruir de cuidados paliativos? " Trata-se de um estudo quantitativo e
descritivo. A amostra é constituida por quarenta e dois pares de cuidadores familiares e
pessoas com diagnostico clinico de deméncia. Os participantes foram selecionados de acordo

com uma técnica de amostragem nao probabilistica.

Para a colheita de dados, foram selecionados os seguintes instrumentos de avaliacdo: um
questionario sociodemografico, o indice de Barthel, o indice de Lawton, a Escala de
Fragilidade de Edmonton e a Escala de Avaliacao Clinica da Deméncia. O presente estudo

foi integrado num projeto mais amplo (DRIVE_C).

Os resultados obtidos comprovam que as pessoas com deméncia apresentam altos graus de
fragilidade, demonstrando também uma dependéncia elevada nas atividades basicas de vida

diaria e uma dependéncia total nas atividades instrumentais da vida diaria.



Verificou-se ainda a existéncia de uma relacdo estatisticamente significativa entre a
funcionalidade e a fragilidade da pessoa com deméncia. Uma conclusao importante deste
estudo € que as pessoas com deméncia grave e algumas pessoas com deméncia em estadio

moderado devem beneficiar de cuidados paliativos.



ABSTRACT

Title: Need for Palliative Care in People with Dementia

Keywords: Palliative Care; Dementia; Needs.

This study aims to understand in what extent the degree of fragility and the level of
functional dependency of the person with dementia are related to the need in palliative
care and to contribute to the development of competencies of the Mental Health and

Psychiatric Nurses in matter of caring of people with advanced dementia.

The evidences from research highlights that dementia is a complex syndrome and a social
condition, that affects autonomy, cognition and quality of life of the individual and their
family. This reality is one of the greatest challenges today, since not all health professionals
understand dementia as a multifactorial condition, or are they prepared to provide specific
care taking into account the special needs of those affected. There are thus educational
opportunities to train health professionals about caring for people with dementia aiming the
promotion of quality of life, respect the dignity and living the best life possible with
dementia.

The present study was carried out in two Units of Community Care belonging to a Local
Health Unit in the North of Portugal (home visits).

The start question was as follows: "To what extent is there an association between the
degree of fragility and the level of functional dependence of people with dementia and the
need for palliative care? " This is a quantitative and descriptive study. The sample consistes
of forty-two dyads of family care providers and people with clinical diagnosis of dementia.
Participants were selected according to a non-probabilistic sampling technique. To collect
data, the follow instruments were selected: a sociodemographic questionnaire, the Barthel
Index, the Lawton Index, the Edmonton Fragility Scale, and the Scale Of Clinical Dementia

Rating. The present study was integrated in a more wide project (DRIVE_C).

Findings show that people with dementia present high degrees of fragility, also showing a
high dependence on the basic activities of daily life and a total dependence on the
instrumental activities of daily life. It was found the existence of a significant statistically
relationship between the functionality and the fragility of the person with dementia. One
importante conclusion is that people with severe and some with moderate dementia should

benefit of palliative care.
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INTRODUCAO

O presente estudo de investigacdo foi realizado no ambito do Mestrado em
Enfermagem de Salde Mental e Psiquiatria, da Escola Superior de Enfermagem do Porto, sob

orientacdo cientifica do Professor Doutor Wilson Correia de Abreu.

A investigacao enquadra-se no Projeto Drive-C, e a recolha de dados foi realizada
em duas Unidades de Cuidados Comunitarios pertencentes a uma Unidade Local de Saude

da zona Norte do pais, em contexto comunitario - visita domiciliaria.

Ao longo das Gltimas décadas deparamo-nos com uma inversio da piramide etaria,
refletindo-se num envelhecimento demografico cada vez mais significativo, que associado
ao aumento da esperanca média de vida, provoca consequéncias drasticas na nova visao do

mundo.

O célebre envelhecimento populacional tornou-se uma realidade inevitavel, com
repercussoes graves para a populacao, afetando o desenvolvimento da comunidade.
Antigamente, a senilidade nao representava uma preocupacao social devido a diminuta
esperanca média de vida das populacdes, sendo poucas as pessoas que alcancavam uma
idade avancada. No entanto, com a evolucao dos tempos, a longevidade aumentou a

esperanca média de vida atingindo niveis até agora inigualaveis (Phaneuf, 2010).

Os progressos do desenvolvimento, em geral, e das ciéncias da salde, contribuiram
de forma determinante para o prolongamento da vida, sendo esta uma vitoria indubitavel

das sociedades ditas desenvolvidas (Sequeira, 2010).

No entanto, a medida que os individuos envelhecem, sucedem inUmeras alteracoes
fisiologicas, originando diversas patologias que por vezes se associam, podendo potenciar o
declinio da capacidade cognitiva e funcional, contribuindo para a instalacdo de possiveis
quadros demenciais, representando mais um desafio para os diversos organismos com

responsabilidades na salde publica e protecao social.

0 declinio da cognicao reflete-se assim na perda progressiva da identidade que nos
distingue como seres racionais. Um esquecimento significativo pode comprometer a rotina
do individuo, ndo fazendo parte das alteragbes naturais do processo de senescéncia. A
incapacidade cognitiva traduz-se numa consequéncia desta perda de competéncias
essenciais para uma vida independente (Moraes e Lanna, 2008). O comprometimento da
cognicao e da funcionalidade pode ocorrer através de alteracdes associadas a senescéncia

do individuo, passando de um estado de transicao entre o envelhecimento normal e a
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deméncia, até a incapacidade propriamente dita, onde a pessoa perde parcial ou totalmente

a sua independéncia e autonomia (Banhato et al., 2007; Moraes e Daker, 2008).

0 aumento da prevaléncia da deméncia, o envelhecimento da populacao portuguesa
e a falta de respostas no que diz respeito a salde, permitem concluir que é essencial agir
de imediato (Alzheimer Portugal, 2009). Urge, neste ambito, a necessidade de direcionar a
abordagem para uma atuacao preventiva, com o devido destaque para o investimento em
instrumentos de avaliacdo do desempenho cognitivo e funcional dos individuos, de forma a

ser possivel detetar atempadamente o desenvolvimento da sindrome demencial.

E um direito absoluto do idoso o acesso a assisténcia e aos servicos de salide (ONU,
2003 cit in Moreira, 2011), englobando a prevencao de doencas, e reconhecendo que as
atividades de promocao da salde e prevencao das doencas ao longo da vida, se devem
orientar para a manutencao da independéncia e para a melhoria da qualidade de vida dos

idosos (Moreira, 2011).

Segundo Tolson et al. (2017), as pessoas com deméncia avancada apresentam
frequentemente um conjunto com comorbidades e fragilidade associadas a deméncia,
exigindo cuidados de longa duracao. Estudos recentes defendem que os cuidados paliativos
sd0 uma resposta oportuna para as necessidades das pessoas com deméncia avancada. Uma
vez que esta sindrome pode variar de meses para anos, numa fase prolongada sao necessarias
abordagens paliativas especificas para a deméncia que permitam a pessoa viver a melhor

vida possivel.

Os mesmos autores referem que existem evidéncias da caréncia de uma abordagem
positiva para a pratica que envolva as necessidades fisicas, psicologicas, sociais, espirituais

e existenciais das pessoas afetadas com esta sindrome.

Neste sentido, pretendeu-se com este estudo atingir dois propositos centrais: - a)
Contribuir para o desenvolvimento de competéncias do Enfermeiro Especialista em
Enfermagem de Salde Mental e Psiquiatria junto de utentes com deméncia avancada - b)
Contribuir para a consciencializacao da necessidade de desenvolver cuidados paliativos para
pessoas com deméncia avancada centrados nas suas necessidades especificas e extensiveis

aos seus familiares.

De acordo com os pressupostos metodologicos e os objetivos da investigacdo

definimos como questao de investigacao:

“Em que medida existe uma associacao entre o grau de fragilidade e o nivel de dependéncia

funcional das pessoas com deméncia e a necessidade de usufruir de cuidados paliativos?”

Assim, com base no exposto, torna-se pertinente o desenvolvimento de um estudo

de investigacdo de caracter quantitativo, que tenha como finalidade compreender até que
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ponto o nivel de dependéncia funcional e o grau de fragilidade das pessoas com deméncia

podera ser indicador da necessidade destes utentes usufruirem de cuidados paliativos.
Em concordancia, definimos para o estudo os seguintes objetivos:

e Analisar sob a otica do Enfermeiro especialista em Salde mental e

psiquiatria as necessidades das pessoas com deméncia avancada;
e Conhecer o nivel de dependéncia funcional das pessoas com deméncia;
e Avaliar a fragilidade apresentada pelas pessoas com deméncia;

e Perceber de que forma o grau de fragilidade se associa a dependéncia da

pessoa com deméncia;

e Compreender como o comprometimento da funcionalidade total afeta a
realizacdao das atividades basicas de vida diaria e das atividades

instrumentais de vida diaria;

e Analisar de que forma os cuidados paliativos poderao melhorar a qualidade

de vida da pessoa com deméncia avancada.

Trata-se de uma pesquisa de natureza quantitativa, dirigida a quarenta e dois pares
(cuidador familiar e pessoa com deméncia), cujos dados foram colhidos em contexto
comunitario (visita domiciliaria). Foram respeitados os direitos de natureza ética, tendo sido
utilizado o consentimento informado em todas as colheitas de dados e as mesmas so
prosseguiram com a autorizacao dos prestadores de cuidados. O tratamento de dados foi
realizado com recurso a testes estatisticos adequados as variaveis em estudo. Embora o
reduzido nimero de pares nao permita quaisquer generalizacdes e ndo simplifique a analise
de associacbes estatisticas, é esperado que com uma amostra de maiores dimensdes e
utilizando o mesmo método de tratamento de informacao, se obtenham dados mais
consistentes. Neste sentido, um dos objetivos deste estudo consiste igualmente em
compreender se a qualidade de vida das pessoas com deméncia melhoraria, se usufruissem

de cuidados paliativos.

O presente estudo encontra-se dividido em duas partes distintas: na primeira parte
encontra-se o enquadramento tedrico do estudo, onde é realizada uma breve revisao da
literatura e perspetivas teoricas, expondo assim a teoria que sera utilizada como base da
investigacao e clarificar conceitos que serdao abordados ao longo do desenvolvimento do
trabalho.

A segunda parte diz respeito a apresentacdo do estudo empirico realizado, ou seja,
€ descrita a metodologia utilizada para concretizacao do trabalho de campo e os processos
de analise e interpretacdo dos dados recolhidos. Neste capitulo sao ainda abordadas as

exigéncias de ordem metodoldgica e empirica intrinsecas a toda a investigacdo, que tiveram

21



um papel fundamental na elaboracdo do estudo. No que diz respeito a metodologia serao
descritos a finalidade do estudo, os seus objetivos, bem como a questdo de investigacao.
Serdo ainda abordados a tipologia do estudo, os participantes e o método de selecdao dos
mesmos, o procedimento de colheita de dados, o seu tratamento e analise, e por ultimo as

questdes éticas de investigacao e a apresentacao e discussao dos resultados obtidos.

Por fim, sao expostas as conclusdes e as limitacbes encontradas ao longo do

desenvolvimento da investigacao
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1. DEMENCIA, UMA DIMENSAO CLINICA E SOCIAL

0 aumento da longevidade instala novos desafios na nossa sociedade, principalmente no
dominio da salde e da prestacdo de cuidados. A medida que a idade aumenta, existe um
risco acrescido de doenca e naturalmente da dependéncia e da necessidade de cuidados,
podendo estes ser formais ou informais (Gil, 2010). Uma das tematicas que mais discussao

tem suscitado a nivel da Unido Europeia é a das deméncias.

A deméncia constitui um quadro psicopatolégico complexo. E o termo mais comum para
descrever os sintomas de um grupo amplificado de doencas que provocam um declinio
progressivo da funcionalidade do individuo, como a perda graduaavancadal de memoéria, da
capacidade intelectual, do raciocinio e das competéncias sociais, alterando ainda as reacoes

emocionais normais do ser humano (Brucki et al., 2011).

Hoje em dia, a deméncia é uma das principais preocupacgdes no que diz respeito a saude
na Europa, visto que é esperado que o nimero de pessoas com deméncia aumente de 9.95
milhdes em 2010 para 18.65 milhdes em 2050 (Tolson et al.,2016). Em Portugal, prevé-se

que existam cerca de 153000 pessoas afetadas.

A sindrome demencial determina que sejam colmatadas as necessidades pessoais,
sociais e clinicas relacionadas com a monitorizacao constante das atividades de vida diarias
do utente. Com a progressao da doenca e a deterioracao da capacidade cognitiva, as pessoas
com deméncia necessitam de auxilio no processo de tomada decisao e no planeamento da
sua vida (Mendes, 2008).

A medida que a doenca progride, viver bem requer aumentar os niveis de apoio e de
cuidados prestados. As pessoas que vivem com deméncia numa fase mais avancada possuem
necessidades complexas de salde e de cuidados, resultando num elevado grau de
dependéncia nas atividades basicas de vida diaria, o que resulta numa crescente
preocupacao dos profissionais de saide em melhorar a qualidade de vida dos utentes com

deméncia (Tolson et al.,2016).

1.2 Caracterizacdo Neuropsiquiatrica da Deméncia

A “Neuropsiquiatria” é o ramo da medicina que integra a neurologia, a psiquiatria e

as suas relacoes. O que caracteriza as diferencas entre estas duas especialidades é que a
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neurologia tem como objetivo o tratamento de doencas organicas do sistema nervoso,
nomeadamente o cérebro, enquanto que a psiquiatria engloba as doencas da mente. Apesar
da distincao, sdao apenas visdes diferentes do mesmo sistema. As doencas psiquiatricas
podem ter uma base organica e algumas doencas neurologicas podem apresentar-se como

manifestacdes psiquiatricas, ou até mesmo causarem repercussoes psiquiatricas.

A deméncia é uma sindrome caracterizada pelo prejuizo cognitivo que pode envolver
alteracbes de memoria, desorientacdo no tempo e no espaco, raciocinio, concentracao,
realizacao de tarefas complexas, julgamento, linguagem e capacidades visuais-espaciais.
Estas alteracoes podem ainda ser acompanhadas por mudancas de comportamento ou de

personalidade, que sao considerados sintomas neuropsiquiatricos (Brucky et al., 2011).

A maioria das pessoas afetadas com a sindrome demencial pode desenvolver
sintomas neuropsiquiatricos durante a evolucdo da doenca. Era comum associar estes
sintomas aos estadios mais avancados da deméncia, no entanto, é frequente a sua
manifestacdo em fases mais precoces como no défice cognitivo ligeiro (Lyketsos et al.,
2011).

De todos os sintomas neuropsiquiatricos, a depressao e a apatia sao os sintomas mais
frequentemente observados em pessoas com défice cognitivo ligeiro e com doenca de
Alzheimer, embora a incidéncia da agitacao verbal e fisica também seja elevada em todos
os estadios da deméncia. As intervengdes nao farmacologicas como a misica e a massagem
terapéutica tém-se mostrado eficazes no controlo deste sintoma, contudo, em casos mais
extremos pode ser necessario recorrer a administracdo de terapéutica adequada. A medida
que a doenca progride, delirios, alucinacdes e agressdes tornam-se mais comuns, enquanto
gue a apatia é o sintoma mais persistente e frequente em todos os estadios da doenca de
Alzheimer (Lyketsos et al., 2011).

Os familiares da pessoa com deméncia destacam ainda as alteragdes no padrao de
sono como um dos distUrbios comportamentais mais comuns, tendo um impacto negativo na
cognicao e no isolamento social tanto do prestador de cuidados como da pessoa com

deméncia.

A incidéncia da depressdo na populacao idosa tem aumentado progressivamente ao
longo do tempo, existindo frequentemente uma dificuldade em diagnosticar a depressao,
dado que as queixas nos idosos sao maioritariamente somaticas, sendo erradamente

atribuidas ao envelhecimento normal (Brucki et al., 2011).

Os sintomas nao cognitivos que surgem nos processos heurodegenerativos,
designados sintomas comportamentais e psicologicos na deméncia ocorrem ao longo da
evolucao da doenca na maioria dos sujeitos. Estes sintomas estao associados a efeitos

adversos importantes na funcionalidade total do individuo, na sua qualidade de vida e no
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tempo reduzido de institucionalizacao, levando a um maior desgaste do cuidador (Lyketsos
et al., 2011).

As consequéncias dos sintomas neuropsiquiatricos no processo demencial nao devem
ser subestimadas. A probabilidade de as pessoas com défice cognitivo ligeiro progredirem
para doenca de Alzheimer é muito maior, se as mesmas tiverem depressdo. A incidéncia
longitudinal e os estudos de intervencao podem determinar se as pessoas idosas sem
sindrome demencial com sintomas neuropsiquiatricos apresentam um risco mais elevado de
desenvolver défice cognitivo ligeiro, e se o tratamento desses sintomas pode prevenir ou
retardar a progressao do DCL para deméncia. Varios estudos defendem que existem indicios
de que a presenca de sintomas comportamentais pode aumentar o risco de deméncia, da
mesma forma que o tratamento destes sintomas pode atrasar a progressao da doenca
(Lyketsos et al., 2011).

Segundo os mesmos autores, € possivel que os sintomas neuropsiquiatricos mais
graves aparecam mais precocemente na deméncia mista, o que leva a uma procura
antecipada de ajuda médica por parte do utente ou dos seus familiares. Quanto mais
prematuramente esses sintomas se instalarem, mais cedo o profissional de salde podera
atuar e intervir visando melhorar a qualidade de vida do idoso e dos seus familiares ou

cuidadores.

Por sua vez, a doenca de Alzheimer apresenta-se numa fase inicial de maneira
insidiosa com deterioracao progressiva das funcdes cognitivas, dado que as alteracdes
comportamentais, como irritabilidade, agressividade e sintomas psicoticos, surgem

frequentemente nos estadios moderado e avancado da doenca (Lyketsos et al., 2011).

Importa realcar a necessidade de rastreio de sintomas neuropsiquiatricos na
avaliacao das pessoas com deméncia. Além da apatia, a presenca de sintomas psicoticos &
um fator preditivo para prejuizo funcional dos idosos afetados. Estes sintomas, em
simultaneo com o défice cognitivo, contribuem para agravar as capacidades funcionais,

aumentando a dependéncia destes individuos (Lyketsos et al., 2011).

1.2 Definicdes e Tipos de Deméncia

O conceito de deméncia tem sofrido varias alteracées ao longo do tempo, no
entanto, pode ser caracterizada como um declinio da capacidade funcional que envolve a
memoria, o pensamento, o julgamento e o processamento da informacao, interferindo nas
atividades sociais ou profissionais da pessoa afetada. E causada pelo comprometimento do

sistema nervoso central, sendo responsavel pelo desenvolvimento de outros défices
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cognitivos, nomeadamente afasia, apraxia e agnosia, apresentando uma deterioracao da

funcionalidade e da personalidade do individuo (Brucki et al., 2011).

A deméncia nao é considerada uma doenca especifica, mas sim uma sindrome, uma
vez que pode ocorrer em variadas condicdes patologicas. E caracterizada pela presenca de
declinio cognitivo persistente e progressivo, sem alteracdao do estado de consciéncia,
contudo, apresenta deterioracao das faculdades intelectuais e funcionais graves, atingindo
a competéncia da pessoa nas atividades de vida diaria, na vida social e/ou profissional
(Brucki et al., 2011).

A deterioracao intelectual das pessoas com deméncia, esta associada a uma causa
organica nao especifica, frequentemente de evolucdo lenta e progressiva, perturbando
multiplas fungdes corticais. Provoca alteracdes a nivel do funcionamento da meméria, do
pensamento abstrato, do julgamento, da linguagem, da orientacdo, do calculo e da

compreensao de informacao.

Podem ainda ocorrer alteracdbes de comportamento, da personalidade e de
percecao, frequentemente causadas por complicacées decorrentes de estados organicos.
Estas alteracoes podem manifestar-se através da depressao, apatia, agitacao
motora/verbal, alucinacdes/delirios, comportamentos agressivos, alteracbes da conduta

social e perturbacao do padrao de sono/repouso (Pinho, 2008).

A pessoa com sindrome demencial apresenta dificuldades acentuadas em recordar
eventos recentes, mantendo a capacidade de relembrar memorias antigas, uma vez que
estas Ultimas se mantém preservadas até aos estadios mais avancados da doenca. Se o
individuo apenas apresentar défice na memoria, nao podera ser diagnosticado com
deméncia, dado que para ser estabelecido o diagnostico, para além da perturbagdo da
memoria, devera verificar-se prejuizo ao nivel do pensamento abstrato e perda de

capacidade critica.

Desta forma, sdo utilizados critérios para obter uma maior uniformidade diagndstica.
0 Manual de Diagnéstico e Estatistica das Perturbacdoes Mentais (DSM-IV) propoe alguns

critérios de diagnostico no que diz respeito a deméncia:

A. Desenvolvimento de défices cognitivos multiplos manifestados tanto por:
(1) Comprometimento da memadria

(2) Comprometimento de uma (ou mais) perturbacdes cognitivas:

a. afasia (perturbacao da linguagem),

b. apraxia (diminuicao da capacidade para desenvolver atividades motoras ainda que a

funcao motora permaneca intacta),

C. agnosia (incapacidade de reconhecer ou identificar objetos)
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d. perturbacao na capacidade de execucao (planeamento, organizacao e abstracao).

B. Os défices cognitivos nos critérios anteriores podem provocar défices significativos na
funcao social ou ocupacional e representam um declinio significativo em relacao a um nivel

prévio de funcionalidade.
C. Os défices nao ocorrem unicamente durante a evolucao de um delirium.

D. O quadro pode estar relacionado com uma condicao médica, ou aos efeitos persistentes

de algum farmaco, ou a combinagdo entre estes dois fatores.

O dltimo item relaciona a deméncia com uma condicdo clinica, incluindo doencas

degenerativas, vasculares, infeciosas, entre outras (Brucki et al.,2011).

Também a Classificacdo Internacional das Doencas da Organizacdo Mundial de Salude
(ICD 10, WHO 1992, cit. Por Castro Caldas e Mendonca, 2005) propde alguns critérios de

diagnéstico:

e Perturbacdo progressiva da memoria e do pensamento, suficientemente para

limitar as atividades de vida diaria.

o Evolucao de pelo menos seis meses e com possibilidade de associacao a pelo
menos uma destas fungdes: linguagem, calculo, julgamento, pensamento

abstrato, apraxias, agnosias ou alteracdes da personalidade.

e Caracter global e adquirido do défice opde-se a deficiéncia eletiva de uma das

funcdes cognitivas por uma lesao especifica do encéfalo.

Ambas as propostas sdo aceites, contudo, a necessidade de escolher entre critérios
mais sensiveis e menos especificos, ou vice-versa, implica a constante formulacéo e revisdao

dos mesmos (Brucki et al.,2011).

As sindromes demenciais podem ser classificadas tendo em conta as seguintes
abordagens: a localizacdo anatomica no cérebro decorrente do processo patologico ou
dependendo da doenca subjacente. De acordo com diversos estudos, a maioria dos sistemas
de classificacao resultam da combinacao das duas abordagens. Entre as mais comuns

encontram-se:

e Doenca de Alzheimer - é a forma mais comum de Deméncia, sendo uma doenca
progressiva, degenerativa, danificando as conexdes existentes entre as células
cerebrais. Estas acabam por morrer, originando-se uma incapacidade de recordar
ou assimilar a informacao. Ao longo do tempo, o individuo perde certas funcoes ou
capacidades, a medida que a doenca vai afetando as diferentes areas cerebrais
(Alzheimer Portugal, 2009).
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Deméncia vascular - relacionada aos problemas da circulacao do sangue para a
regido cerebral, é considerado o segundo tipo mais comum de Deméncia. As duas
formas mais comuns sdo a Deméncia por multienfartes cerebrais e Doenca de
Binswanger. A primeira é causada acidentes isquémicos transitorios e é
provavelmente a forma mais comum de Deméncia Vascular. A segunda, esta
relacionada com alteracdes cerebrais, como os enfartes, e é causada por
hipertensao arterial, constricdo das artérias e circulacdo sanguinea deficitaria
(Alzheimer Portugal, 2009).

Doenca de Parkinson - perturbacao progressiva do sistema nervoso central,
provocando tremores, rigidez nos membros e articulacées, problemas na fala e
dificuldade na mobilidade. Numa fase mais avancada, é possivel que as pessoas

afetadas venham a desenvolver Deméncia (Alzheimer Portugal, 2009).

Deméncia de corpos de Lewis - provocada pela degeneracao e morte das células
cerebrais, pode causar alucinacdes visuais, rigidez ou tremores. Este tipo de
deméncia pode ocorrer, por vezes, concomitantemente com a Doenca de

Alzheimer e/ou com a Deméncia Vascular (Alzheimer Portugal, 2009).

Deméncia frontotemporal - associada a degeneracao de um ou dos dois lobos
cerebrais frontal ou temporais. Neste grupo de Deméncias estdo incluidas a
Deméncia frontotemporal, Afasia Progressiva nao-fluente, Deméncia semantica e
Doenca de Pick (Alzheimer Portugal, 2009).

Doenca de Huntington - doenca degenerativa e hereditaria, que afeta o cérebro e
0 corpo. Os primeiros sintomas manifestam-se usualmente entre os trinta e os
cinquenta anos, caracterizando-se pelo declinio intelectual e movimentos
involuntarios dos membros ou dos musculos faciais. Outros sintomas conhecidos
desta doenca sao as alteracdes de personalidade, memoria, fala, capacidade de
discernimento e problemas psiquiatricos. Nao existe tratamento disponivel para
impedir a sua progressao, contudo, a medicacao pode controlar os sintomas
(Alzheimer Portugal, 2009).

A deméncia pode ser causada por diversas doencas, portanto, a sindrome demencial

pode ser associada a uma grande variedade de sintomas que alteram a forma como esta se

manifesta, o seu curso e a resposta as intervencdes terapéuticas.

Os varios sistemas de classificacdo abrangem diferentes aspetos de sindrome

demenciais, no entanto, a classificacao atual é limitada na sua estrutura, facilitando assim

a compreensao do conceito, das caracteristicas clinicas, neuropatoldgicas e terapéuticas

das deméncias.
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1.3 Dados Epidemiolégicos. A Deméncia como Condi¢ao Social

Os estudos epidemioldgicos tém uma grande importancia para orientar politicas de
saude publica, uma vez que fornecem dados para a compreensao dos processos

etiopatogénicos.

A prevaléncia de uma doenca diz respeito a proporcdo de individuos afetados em
determinado grupo populacional, num dado momento. Os estudos de prevaléncia
apresentam algumas dificuldades, dado que, a prevaléncia esta dependente da duracdo da
doenca, e no caso da deméncia, a sua duracao pode ser menor nas pessoas com idades mais
avancadas. Também a simultaneidade de outras doencas no idoso e a qualidade dos cuidados
prestados a uma pessoa com deméncia pode interferir na sua avaliacdo, uma vez que a
qualidade dos cuidados pode variar em funcao do nivel socioecondémico e das carateristicas
culturais do meio. No entanto, os estudos de incidéncia podem contornar algumas destas
dificuldades. A incidéncia de uma doenca é a proporcao de individuos suscetiveis de
desenvolverem a condicéo clinica, num determinado intervalo de tempo. Este tipo de estudo
fornece dados mais precisos, contudo, sdao mais dificeis de executar, uma vez que exigem

uma reavaliacao alguns anos mais tarde (Brucki et al., 2011).

Segundo a literatura, é possivel afirmar que tanto a incidéncia como a prevaléncia
da deméncia aumentam com a idade, duplicando aproximadamente a cada 5 anos. A
incidéncia global de deméncia tem vindo a aumentar nas Ultimas décadas. Em 2005
estimava-se que cerca de 7,5/1000 pessoas por ano, em 2012 as estimativas apontam para

cerca de 7,7/1000 pessoas por ano (Santana et al., 2015).

As deméncias sdo pouco frequentes em pessoas com idade inferior a 60 anos, sendo
a sua prevaléncia até esta idade inferior a 1%. Varios estudos epidemiologicos evidenciam

um ilustre aumento da deméncia com o avancar da idade (Figueiredo, 2007).

A prevaléncia de deméncia acima dos 60 anos de idade oscila entre os 5-7%, sendo
mais elevada nos paises da América latina (8,5%) e mais baixa na Africa sub- sariana (2-4%).
Desta forma, em 2010, haveria cerca de 35,6 milhdes de pessoas com deméncia em todo o
mundo e estima-se que este valor possa duplicar a cada 20 anos, ou seja, prevé-se que
existam 65,7 milhdes de pessoas afetadas em 2030 e 115,4 milhdes em 2050 (Santana et al.,
2015).

Segundo os dados da Organizacdo Mundial de Salde, em 2004 as deméncias
constituiram a sexta principal causa de morte nos paises mais desenvolvidos e a doenca de

Alzheimer foi considerada a quinta causa de morte mais comum em 2006. Estima-se ainda,
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que a deméncia contribua com mais de 11,9% dos anos vividos com incapacidade nas pessoas
acima dos 60 anos, o que significa que esta associada a elevadas percentagens de
morbilidade (Santana et al., 2015).

As tendéncias demograficas recentes de Portugal indicam um aumento continuo da
esperanca média de vida ao nascer, a reducdao da mortalidade infantil e o consequente
envelhecimento da populacdo. O nimero de pessoas com 65 ou mais anos duplicou nas
Ultimas décadas, em 1960 correspondiam a 8% do total da populacdo portuguesa, chegando
a 19% nos censos de 2011. O decréscimo da populacdao mais jovem e um aumento
consequente da populacao idosa constitui uma preocupante realidade atual, uma vez que
resulta de profundas alteracdes da estrutura etaria da populacdo, que apresenta uma
tendéncia cronica. Prevé-se que a populacao idosa em Portugal continuara a aumentar nas

proximas décadas, atingindo entre 36% a 43% da populacdo em 2060 (Santana et al., 2015).

No que diz respeito a deméncia, a maioria dos indicadores indiretos como os registos
dos médicos de familia, dos internamentos hospitalares ou as certidoes de dbito, sao pouco
fiaveis, dado que estamos perante uma situacdo de diagnoéstico complexo, que envolve
recursos pouco acessiveis a algumas populacdes. Desta forma, € possivel referir que a
deméncia se encontra sub-diagnosticada nos cuidados primarios de salde ou de
institucionalizacdo e, uma vez que é considerada uma situacdo crénica com alta
morbilidade, mas que invulgarmente consta como causa direta de morte, estara também

possivelmente sub-identificada nos certificados de dbito (Santana et al., 2015).

Dados referentes a 2012 revelam um registo oficial de 1740 mortes relatando como
causa a deméncia avancada, tendo a mesma atingido maioritariamente as mulheres (65%) e

a populacao idosa, representando 1,6% da mortalidade no pais (Santana et al., 2015).

Por outro lado, em 2013, haveria em Portugal, para a populacao acima dos 60 anos,
aproximadamente 160287 pessoas com deméncia, o que corresponde a 5,91% das pessoas
abrangidas por estes grupos etarios. O aumento progressivo da prevaléncia da deméncia nos
Ultimos anos, pode ser explicada pelo aumento do nimero de idosos no nosso pais (Santana
et al., 2015).

No que diz respeito a estudos de incidéncia, os mesmos confirmam que a variavel
de maior impacto é a idade. No entanto, embora a incidéncia da deméncia continue a
aumentar, a taxa de aumento reduz-se nas idades mais avancadas. Relativamente ao género,
estudos revelaram maior incidéncia da sindrome demencial em mulheres, enquanto outros
estudos defendem nao haver diferenciacdo. No que diz respeito a escolaridade e ao nivel

socioeconomico também nao se observaram diferencas significativas (Brucki et al., 2011).

Com o crescente envelhecimento demografico, o nimero de casos de deméncia
aumentou nos ultimos anos, o que determinara repercussdes em todos os setores de

atividade humana, desde as necessidades basicas até a possibilidade de contribuicao social.
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Torna-se assim essencial compreender as causas e consequéncias do envelhecimento
populacional, para atuar com seguranca em todos os fatores que possam diminuir os efeitos

destrutivos, e atender as crescentes necessidades do idosos.
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2. CUIDAR DA PESSOA COM DEMENCIA

0 termo cuidar diz respeito a tarefa de zelar pelo bem, prestar assisténcia, assumindo
a responsabilidade e os seus encargos inerentes, estar atento a alguém, preocupando-se
com o seu bem-estar, o seu bom funcionamento e a sua qualidade de vida (Grelha, 2011;
Leininger, 2002). Enquanto que cuidar € a componente afetiva da prestacao de cuidados,

prestar cuidados diz respeito a dimensao comportamental (Figueiredo, 2007).

Uma das realidades mais presentes nos dias de hoje, é a dificuldade dos cuidadores
informais e familiares na prestacdao de cuidados a utentes com deméncia. Segundo a
literatura e a investigacao, quando a pessoa idosa se encontra numa situacao de
incapacidade funcional, é possivel reconhecer quatro tipos de recursos: a) a familia; b) os
servicos formais ao domicilio, que envolvem tarefas como cuidados de higiene e conforto,
alimentacao, higiene da habitacao, companhia, entre outros; c) instituicées, onde estao
incluidos hospitais, lares e centros de dia; e 4) prestacao informal de cuidados, por parte

de vizinhos, amigos ou voluntarios (Figueiredo, 2007).

O contexto da prestacao de cuidados pode ser dividido em duas formas diferenciadas
tendo em conta o carater profissional e remuneratorio: no ambito do cuidado formal, ou do
cuidado informal (Sequeira, 2010). O cuidado formal é frequentemente realizado por
profissionais qualificados com preparacao especifica para o efeito, como médicos,
enfermeiros, assistentes operacionais, entre outros, sendo atribuido o titulo de cuidadores
formais (Figueiredo, 2007; Sequeira, 2010; Grelha, 2011). O cuidador formal é remunerado,
e contratado para a prestacao de cuidados (Figueiredo, 2007). No cuidado informal, esta
tarefa é executada vulgarmente de forma “ndo antecipada, ndo remunerada, podendo
abranger a totalidade ou apenas parte dos mesmos” (Sequeira, 2007, p. 97). O cuidado
informal traduz-se pela prestacao de cuidados realizada por membros de familia, amigos,
vizinhos ou outros, que nao recebem qualquer remuneracao pelos servicos prestados (Lage,
2007; Figueiredo, 2007).

2.1 Declinio Cognitivo e Funcional - Implicacdo para as AVD s

A cognicao pode ser definida como um conjunto de funcées mentais que envolve a
atencdo, raciocinio, memodria, percecao, imaginacdo, juizo, pensamento, linguagem e

inteligéncia, empregues para processar a informacdo e o conhecimento. O declinio
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cognitivo, pode ser definido como uma diminuicdo no rendimento das varias aptidoes
cognitivas (Rabelo, 2009).

Ao longo do processo de envelhecimento existe um declinio funcional progressivo
provocado principalmente pelo aparecimento de uma ou mais doencas cronicas fortemente
associadas a idade e/ou associadas a perda geral das funcoes fisioldgicas, causadas pelo
processo global de envelhecimento e pela perda de vitalidade (Vigia, 2012). Quando surge
uma sindrome demencial, esta tem repercussdes na vida do individuo, o que se traduz numa

necessidade crescente de cuidados de outras pessoas (Sequeira, 2010).

Os critérios diagnosticos da deméncia definem que os transtornos cognitivos devem
ser suficientemente graves para interferir significativamente com as atividades profissionais
e sociais do individuo, caraterizando o declinio funcional (Brucki et al., 2011). A deméncia
implica um aumento das necessidades a nivel pessoal, social e fisico, 0 que impde que os
utentes sejam constantemente supervisionados. Com a evolucdo da doenca, o declinio a
nivel funcional e cognitivo aumenta, o que implica uma maior limitacao por parte do utente,

traduzindo-se numa maior necessidade de ajuda (Figueiredo, 2007).

A funcionalidade da pessoa idosa esta intimamente relacionada com a sua autonomia
para conservar as suas atividades quotidianas. Esta autonomia resulta ndo so da capacidade

fisica como também das capacidades cognitivas e fatores psicossociais.

0 declinio funcional ocorre por prejuizo da autonomia e da independéncia, pode ser
quantificado através das atividades de vida diaria que dizem respeito as funcoes
fundamentais para uma vida independente, e das atividades instrumentais de vida diaria
que se referem a tarefas mais complexas relacionadas com a adaptacao do individuo ao meio

ambiente e a mobilidade (Oliveira et al., 2012).

A dependéncia tem sido categorizada em trés niveis: ligeira, em que o individuo
apenas necessita de supervisao, preservando alguma autonomia, sendo capaz de realizar as
atividades de vida diaria; moderada, o individuo nao sé precisa de supervisao, como também
necessita de ajuda de terceiros para realizar atividades especificas; e grave, necessitando
regularmente de ajuda no seu dia a dia, uma vez que nao apresenta qualquer capacidade

para realizar determinadas tarefas elementares do seu quotidiano (Franca, 2010).

0 grau de independéncia pode assumir diversas formas tendo em conta o estado de
saude, etapas da vida, grau de maturidade, habitos pessoais, fatores fisicos, psicossociais e

politico econémico de cada pessoa.

As atividades basicas de vida diaria fazem assim parte integrante da vida do
individuo, sao atividades de autocuidado que necessitam de ser realizadas de modo a
satisfazer as necessidades e as exigéncias da vida quotidiana, incluindo alimentacao, vestir,
tomar banho, uso da casa de banho, higiene corporal, continéncia, deambulacao, subir

escadas e transferéncias. Podem entéao ser definidas como todas as atividades indispensaveis
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aos cuidados pessoais diarios, manutencao pessoal e vida comunitaria independente. Estas
atividades sao de cariz funcional e tém em vista a autonomia do individuo na satisfacao das
suas necessidades basicas fundamentais. O termo autocuidado refere-se a pratica de
atividades que o individuo inicia e realiza em seu préprio beneficio, para manter a vida, a
salde e o seu bem-estar. A sua gestao é fundamental para autoestima e para a
independéncia da pessoa, e inicia-se com rotinas, habitos, horarios e métodos apreendidos
numa fase inicial do ciclo vital, e estao diretamente relacionadas com o nivel socio cultural,
sendo influenciados pelas crencas de cada um, e pelas condicdes fisicas da habitacdo (Galvao
et al., 2013).

Para além do desempenho basico das atividades de vida, existem outras assinaladas
como independentes ou alargadas, que manifestam a capacidade de desempenhar certas
tarefas que tornam possivel a vida autonoma, envolvendo a capacidade de gerir o meio
ambiente. As atividades instrumentais de vida diaria podem ser divididas em atividades
realizadas dentro de casa, incluindo a utilizacao do telefone, preparar a refeicao, cuidar da
casa, lavar a roupa, gestao da medicacao; e atividades realizadas fora de casa, como a
gestao do dinheiro, ir as compras e utilizacdo de meios de transporte (Brucki et al., 2011).
Durante o ciclo de vida, a pessoa pode depara-se com alteracdes na capacidade de
realizacdo das atividades basicas e instrumentais de vida diaria, o que promove a

necessidade de uma reorganizacao pessoal e familiar.

Quando a capacidade da pessoa para executar as suas atividades de vida diaria esta
prejudicada, esta alteracao relaciona-se maioritariamente com situacdes novas na vida do
individuo tendo como fator causal acidente ou doenca. As mudancas mais significativas sao
as variagOes sensoriais, e as limitacdes na mobilidade, as tarefas que parecem ser simples,

tornam-se dificeis de executar.

O défice no autocuidado esta relacionado com o individuo apresentar a funcao
motora ou cognitiva alterada, causando assim uma diminuicao significativa das suas
capacidades. Salienta-se assim, a necessidade de cuidados, particularmente, intervencées
de enfermagem que visam ajudar a pessoa e/ou a familia a conservar ou alcancar o maximo
de independéncia e autonomia no desempenho das AVD’s, tendo em conta a sua recente
condicdo motora e/ou cognitiva. E possivel colocar em pratica estratégias de adaptacéo,
assim como ajudas técnicas com o objetivo de reduzir as incapacidades do mesmo, para que
possa desempenhar as suas tarefas. O declinio da capacidade funcional na pessoa com
deméncia tem influéncia na sua qualidade de vida, uma vez que a torna gradualmente menos
ativa, mais dependente e afeta a sua capacidade de executar tarefas simples. A melhoria
da qualidade de vida do individuo é uma forma de avaliar a eficacia das intervencoes e dos
cuidados prestados. Para aumentar a qualidade de vida como parte de uma intervencao, é
imperativo avaliar cada ABVD individualmente, uma vez que existem atividades que podem

ter mais impacto do que outras, nomeadamente a alimentacao (Giebel et al., 2015).

37



Os estadios da deméncia sao caracterizados pelo declinio de diferentes atividades
de vida diaria. Portanto, também é importante perceber quais as atividades individuais que
influenciam a qualidade de vida em diferentes estadios da deméncia, uma vez que as
intervencgoes dos profissionais de salde devem ser adaptadas ao estadio da deméncia e ao

declinio funcional da pessoa afetada (Giebel et al., 2015).

Segundo a mesma autora, estudos indicam que o comprometimento funcional é mais
notodrio nos estadios moderado e grave da deméncia, do que no estadio ligeiro. No que diz
respeito as AIVD’s, este comprometimento inicia-se em fases iniciais da doenca.
Considerando que o declinio funcional comeca no estadio ligeiro e se desenvolve a medida
que a doenca progride, é importante que os profissionais de salde identifiquem intervencoes
para melhorar ou manter a capacidade de realizar as AVD’s nos estadios ligeiros. Este tipo
de intervencdes cognitiva tém recebido um crescente interesse com diferentes niveis de

eficacia comprovados.

Também a conservacdo de um ambiente familiar é bastante importante para a
pessoa com deméncia, uma vez que auxilia a preservar a sua orientacdo. Existem alguns
pormenores que podem simplificar o quotidiano dos doentes e de quem os rodeia,
nomeadamente a manutencdo de um ambiente calmo, sem estimulos excessivos, atitudes

protetoras e/ou repreensivas e a preservacao das rotinas diarias.

2.2 Legislacdo Recente

Neste subcapitulo sera abordada a legislacdo recente sobre cuidados continuados

integrados em salide mental e sobre cuidados paliativos.

2.2.1 Cuidados continuados integrados

A publicacao do Decreto-Lei n.° 22/2011, de 10 de fevereiro, clarifica os termos de
responsabilidade civil das unidades e equipas da rede nacional de cuidados continuados
integrados (doravante RNCCI), anteriormente definidos no Decreto-Lei n.° 8/2010 de 28 de
janeiro, onde teria sido estabelecida a ultima vertente estrutural do Plano Nacional de
Salide Mental 2007-2016.

A implementacao dos cuidados continuados integrados de saide mental (doravante
CCISM) consentiu que a RNCCI se estendesse a pessoas com problemas de saude mental ao

contemplar a existéncia de estruturas reabilitativas psicossociais, particularmente equipas
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de apoio domiciliario, unidades socio ocupacionais e unidades residenciais, dando assim
resposta a situacdes com varios graus de incapacidade psicossocial e dependéncia

decorrentes de doenca mental grave.

Foram estabelecidas as atribuicbes em matéria de respostas de cuidados
continuados integrados de saude mental que sdo atribuidas a Unidade de Missao para os
Cuidados Continuados Integrados (doravante UMCCI) - as quais sao desenvolvidas por uma
equipa de projeto exclusivamente incumbida de prosseguir estas novas atribuicées da
UMCCI.

A esperanca média de vida e o envelhecimento da populacao resulta em parte, no
aumento das situacdes de deméncia que, aliadas aos problemas de salde mental importam
consequéncias para a vida das familias. Desse modo, a salde mental é uma das prioridades
das politicas sociais e de saude do XVIII Governo Constitucional, cujo programa prevé a
criacdo de novas respostas de cuidados continuados integrados de salde mental, em
articulacdo com a seguranca social, tendo em conta os diferentes niveis de autonomia das

pessoas com doenca UMCCI mental.

Com vista a prestacdo de apoio psicossocial e de cuidados médicos, ao reforco das
competéncias, a reabilitacdo, a recuperacdo e integracdo social das pessoas com
incapacidade psicossocial, bem como a promocao e reforco das capacidades das familias
que lidam com estas situacdes, foram criadas medidas para a organizacao e coordenacao de
unidades e equipas multidisciplinares. Foram entdo criadas estruturas multidisciplinares de
cuidados continuados integrados de salde mental, adaptados as caracteristicas de grupos
etarios especificos, em articulagdo com a RNCCI e com os servicos locais de salde mental
(doravante SLSM), tendo também presente a Lei de Salde Mental, que refere que a
prestacdo de cuidados de salde mental deve ser assegurada por equipas e unidades
multidisciplinares habilitadas a responder, de forma coordenada, aos aspetos médicos

psicoldgicos, sociais, de enfermagem e de reabilitacao.

Os cuidados continuados integrados de salde mental sdo desenvolvidos de acordo
com os seguintes principios:
a) Consideracdo das necessidades globais, que permita o desenvolvimento das

capacidades pessoais e a promocdo da vida independente e de um papel ativo
na comunidade;

b) Respeito pela privacidade, confidencialidade e autodeterminacéo através
do reconhecimento das decisées informadas acerca da prépria vida;

) Respeito pelos direitos civis, politicos, econémicos, sociais e culturais, para
o efetivo exercicio da cidadania plena;

d) Respeito pela igualdade e proibicdo de discriminacdo com base no género,
origem étnica ou social, idade, religido, ideologia ou outro qualquer estatuto;

e) Promocdo de relacdes interpessoais significativas e das redes de suporte
social informal;
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f) Envolvimento e participac@o dos familiares e de e outros cuidadores;

g) Integracdo das unidades em contextos comunitdrios inclusivos e ndo
estigmatizantes;

h) Localizac@o preferencial das unidades no ambito territorial dos SLSM, de
forma a facilitar a articulacéo e a continuidade de cuidados;

i) Equidade no acesso e mobilidade entre os diferentes tipos de unidades e
equipas;

j) Eficiéncia e qualidade na prestacdo dos servicos (Decreto-Lei n.° 22/2011, p.
718-719).

E constituem objetivos das unidades e equipas de cuidados continuados integrados de saude
mental:

a) A reabilitacdo e autonomia das pessoas com incapacidade psicossocial;

b) A manutencdo ou reforco das competéncias e capacidades das pessoas com
incapacidade psicossocial, com vista ao desenvolvimento do seu processo de
recuperacao;

¢) A integracdo familiar e social das pessoas com incapacidade psicossocial;

d) A promocéo de vida na comunidade tao independente quanto possivel das pessoas
com incapacidade psicossocial que residam nos hospitais psiquidtricos, instituicdes
psiquidtricas do sector social e departamentos ou servicos de psiquiatria de
hospitais;

e) A promogdo e o reforco das capacidades das familias e outros cuidadores das
pessoas com incapacidade psicossocial, habilitando-as a lidar com as situacées dai
decorrentes, facilitando e incentivando o acompanhamento familiar e promovendo
a sua participacGo e envolvimento na prestacdo de cuidados (Decreto-Lei n.°
22/2011 de 10 de fevereiro, Artigo 4.°, p. 719).

Os destinatarios das unidades e equipas previstas no presente Decreto-Lei sao as
pessoas com incapacidade psicossocial e necessidade de cuidados continuados integrados de

saude mental que:

a) Se encontrem a viver na comunidade;

b) Tenham alta das unidades de agudos dos hospitais psiquidtricos, das
instituicées psiquidtricas do sector social ou dos departamentos e servicos de
psiquiatria e pedopsiquiatria dos hospitais;

¢) Tenham alta das unidades de internamento de longa duracgdo, publicas ou
privadas;

d) Sejam referenciadas pelos SLSM (Decreto-Lei n.° 22/2011, p. 721).
Esgotado o prazo de internamento fixado e nao sendo atingidos os objetivos
terapéuticos, o responsavel da unidade ou equipa deve preparar a saida, em articulacdo
com a respetiva equipa coordenadora e o SLSM, tendo como objetivo o ingresso da pessoa
na unidade ou equipa mais adequada a sua situacdo e necessidades, procurando atingir a

recuperacao, ganhos visiveis na autonomia ou bem-estar e na qualidade da vida.

A preparacdo da saida deve ser iniciada com uma antecedéncia suficiente que

permita a elaboracao de informacéo clinica e social, que habilite a elaboracao do plano
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individual de cuidados, bem como a sequencialidade da prestacao de cuidados, aquando do

ingresso noutra unidade ou equipa.

2.2.2 Cuidados Paliativos

Os cuidados paliativos sao considerados cuidados ativos, coordenados e globais,
prestados por unidades especificas em regime de internamento ou domicilio, a pessoas em
situacao de sofrimento decorrente de doenca incuravel, em fase avancada ou progressiva.
Tem como principal objetivo a promocao do bem-estar e da qualidade de vida, através da

prevencao e alivio do sofrimento.

Difere da rede de cuidados continuados uma vez que presta cuidados até ao fim de
vida da pessoa. Os cuidados paliativos sao prestados por servicos e estabelecimentos do SNS,
podendo também ser prestados por entidades do setor social ou privado, quando a reposta

publica for diminuta.

Com a publicacao do Decreto-Lei n° 52/2012, de 5 de setembro, estabeleceram-se
como principios dos cuidados paliativos: a) A afirmacao da vida e do valor de cada pessoa,
considerando a morte como um processo natural que nao deve ser prolongado por obstinacao
terapéutica; b) Aumento da qualidade de vida da pessoa e dos seus familiares; c) Prestacao
de cuidados paliativos individualizados, humanizados e rigorosos a quem necessite deste
tipo de cuidados; d) Prestacao de cuidados multidisciplinares e interdisciplinares; e)
Conhecimento sobre dor e outros sintomas; f) Consideracao pelas necessidades individuais
de cada pessoa; g) Respeito pelos valores, culturas, crencas, praticas pessoais e religiosas;

e h) continuidade de cuidados ao longo da progressao da patologia.

A pessoa que recebe cuidados paliativos tem direito a receber cuidados adequados
a complexidade da sua situacao e as suas necessidades; escolher o local da prestacdo de
cuidados paliativos; ser informado sobre o seu estado de salde, se demonstrar essa vontade;
participar nas decisdes sobre os cuidados que lhe sdo prestados; a privacidade e
confidencialidade dos seus dados pessoais; e receber informacao rigorosa sobre as condicoes

de internamento.
A Rede Nacional de Cuidados Paliativos (doravante RNCP) tem como objetivos:

a) A melhoria das condicées de vida e de bem-estar das pessoas em situacdo de
sofrimento, através da prestacdo de cuidados paliativos;

b) O apoio, acompanhamento e internamento tecnicamente adequados a
respetiva situacéo;

¢) A melhoria continua da qualidade na prestacdo de cuidados paliativos;
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d) O apoio aos familiares ou prestadores informais na respetiva qualificacéo e
na prestacdo dos cuidados paliativos;

e) A articulagdo e coordenacdo em rede dos cuidados em diferentes servicos,
setores e niveis de diferenciacé@o;

f) O acesso atempado e equitativo dos doentes e suas familias aos cuidados
paliativos em todo o territério nacional;

g) A manutencdo dos doentes no domicilio, desde que seja essa a vontade da
pessoa doente, sempre que o apoio domicilidrio possa garantir os cuidados
paliativos necessdrios @ manutencdo de conforto e qualidade de vida;

h) A antecipacéo das necessidades e planeamento das respostas em matéria de
cuidados paliativos (Decreto-Lei n.° 52/2012, p. 5121).

As competéncias das equipas locais de cuidados de salide baseiam-se em proceder a
admissao de pessoas com necessidades neste tipo de cuidados, definir e intervir de acordo
com um plano de cuidados individual, divulgar informacéo sobre acesso a rede de cuidados
paliativos, articular com outros prestadores de cuidados, tendo em conta a sua area de
influéncia. Fazem parte destas equipas as unidades de cuidados paliativos, equipas intra-
hospitalares de suporte em cuidados paliativos e a equipa comunitaria de suporte em
cuidados paliativos. Estas duas Ultimas diferenciam-se uma da outra na medida em que a
equipa intra-hospitalar atua nas unidades de cuidados paliativos prestando apoio e
assisténcia aos profissionais de saude, ao utente e a sua familia, e a equipa comunitaria atua
no domicilio, prestando cuidados especificos, preta apoio e assisténcia as unidades de

cuidados de saude primarios, contribuindo para a formacéo de profissionais nesta area.

A admissao na RNCP é realizada tendo em conta os critérios clinicos e a decisdo das
unidades de cuidados paliativos. Os critérios de admissao tém em consideracdao a
complexidade, a gravidade e a prioridade clinica de cada caso especifico, e ainda a exaustao
dos cuidadores informais. A referenciacao do utente para este tipo de cuidados é realizada
através dos proprios servicos da RNCP, pelo médico de familia, pelas unidades de cuidados

de saude primarios ou até mesmo pela RNCCI.

Quando uma pessoa integra a RNCP, é garantida mobilidade dentro dos varios
servicos desta rede, tendo em conta a continuidade de cuidados, a adequacao dos cuidados

prestados e a proximidade ao domicilio.

Nos casos em que se justifique, a pessoa alvo dos cuidados paliativos podera ter
alta, desde que tenha como objetivo a promocao do seu bem-estar, ingressando mais
adequadas as suas necessidades ou regressando ao domicilio. A alta devera ser comunicada
ao doente, desde que este relna condicdes clinicas para entender e processar a informacao

transmitida, a sua familia, as instituicdes de origem e ao médico assistente.

No que diz respeito aos recursos humanos da RNCP, o Decreto-Lei n° 52/2012
(p.5123) define:
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1 - Equipas de cuidados paliativos rege -se por padrées de qualidade, baseada
na formacdo especifica, de acordo com os niveis de diferenciacéo
recomendados.

2 - A prestacdo de cuidados nas unidades e equipas de cuidados paliativos é
assegurada por equipas multidisciplinares com dotagbes adequadas a garantia
de uma prestacdo de cuidados de qualidade, nos termos das bases IV e V.

3 - A formacdo, nomeadamente no seu nivel avancado, deve incluir uma
componente de estagios profissionais.

4 - As ordens profissionais certificam formacdes especializadas de nivel
avancado em cuidados paliativos e definem os critérios considerados minimos
para uma formacdo adequada nesta area.

5 - As equipas multidisciplinares podem ser complementadas por voluntdrios
com formacgdo especifica, sendo a sua atividade enquadrada por um
profissional de saude da equipa com a qual colaboram, nos termos da lei geral
e normativos a emitir pela Comissdo Nacional de Cuidados Paliativos.

Mesmo com a legislacao supracitada, existe ainda uma resposta insuficiente para as
necessidades das pessoas com deméncia, devido ao nimero de instituicdes e aos critérios

de inclusao em cuidados paliativos.

2.3 Realidades e Recursos na Prestacdo de Cuidados a Utentes com
Deméncia Avancada

No que diz respeito a deméncia, as definicoes da fase de fim da vida sdao muitas
vezes imprecisas. O estadio final da deméncia foi associado a elevados niveis de sofrimento
e ao aumento da mortalidade e da morbilidade. O periodo de tempo da fase de fim de vida
pode variar de alguns anos, a muitos anos, ao ultimo ano de vida, aos Gltimos seis meses ou
ao ultimo més. Esta divergéncia leva a que individuos em que a deméncia se desenvolva
mais demoradamente sejam negligenciados quanto a inclusdo em cuidados paliativos (Potter
et al., 2013; van der Steen, 2010).

Um estudo de Thuné-Boyle et al. (2010) afirma que, entre as pessoas diagnosticadas
com deméncia moderada a grave, e que sao internadas no hospital, aproximadamente
metade morrera dentro de seis meses. O desenvolvimento de um conjunto de instrumentos
que tém como objetivo reconhecer mais facilmente os sintomas clinicos relativos ao estadio
final da deméncia, comprovam essa teoria (Potter et al., 2013). Destaca-se ainda uma
correlacdo entre o nimero de sintomas relatados nas pessoas com deméncia e os
internamentos hospitalares recorrentes, com nimero de intervencdes desnecessarias a que

as pessoas com deméncia sao submetidas.

Uma vez que a maioria das pessoas com deméncia avancada estao aos cuidados de

lares e/ou hospitais, raramente estao sob o cuidado de equipas especializadas com
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profissionais focados na pesquisa, comprovando a natureza subvalorizada do
acompanhamento de idosos com deméncia, dos cuidados domiciliarios e das pessoas que

prestam cuidados, sendo profissionais de salde, ou ndo (Kydd et al., 2014).

Foram desenvolvidas algumas abordagens estruturadas para ajudar os profissionais
de salde a reconhecer o Ultimo ano de vida da pessoa com deméncia, de forma a avaliar as

suas necessidades, os sintomas e as preferéncias nos cuidados (Hanson et al., 2016).

As pessoas com doencas cronicas avancadas, que ndo padecam de doenca
oncoldgica, sdao frequentemente encaminhadas para cuidados paliativos apenas numa fase
particularmente avancada da doenca, coincidindo muitas vezes nas ultimas semanas ou dias

de vida (Harrison et al., 2012).

Os profissionais de salde tém dificuldade em reconhecer a deméncia como uma
doenca neurodegenerativa terminal, sendo raramente mencionada como causa da morte.
Contudo, estima-se que a probabilidade de morrer para pessoas com deméncia numa
determinada idade é duas ou quatro vezes maior do que a das pessoas da mesma idade sem

deméncia (Rexach, 2012).

Nos estadios avancados da deméncia, a gestdo dos sintomas € muitas vezes mais
importante do que o proprio diagnoéstico, embora a compreensao da sintomatologia seja
complexa em comparacao com outras sindromes e condicées clinicas. No que diz respeito as
atividades de vida diaria também sao frequentes sintomas como a necessidade de ajuda em
tarefas simples, dificuldades na comunicacao, na mobilidade e na alimentacao. Destaca-se
ainda a manifestacao precoce da psicose, confusao, letargia, apatia, humor depressivo,
agitacdo ou agressao, levando consequentemente a um maior nivel de dependéncia
(Zahodne et al.,2015).

Os sintomas biomédicos experienciados por pessoas com deméncia avancada
incluem infecbes recorrentes, como infecoes do trato urinario, pneumonia e aftas na
cavidade oral que, se ndo forem tratadas podem causar ou agravar a experiéncia de dor e
desconforto (Potter et al., 2013; Thuné-Boyle et al., 2010).

A dor é frequentemente descrita como um sintoma comum em pessoas com
deméncia avancada. A sua persisténcia varia no tempo e pode ser influenciada por uma série
de fatores, como o tipo de deméncia, os fatores ambientais, outras comorbidades ou mesmo
pela idade. Pode também ser afetada pela condicdo comportamental, fisica, psicolégica,
emocional e espiritual das pessoas com deméncia avancada. Ryan et al. (2013) defende que
entre as pessoas identificadas como tendo necessidades de cuidados paliativos, a deméncia

foi um preditor de maior desconforto fisico e psicoldgico.
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Se os sintomas de dor forem devidamente tratados, podem diminuir o nimero de
admissdes hospitalares evitaveis, no entanto, existem ainda desafios na avaliacao de dor em
pessoas com deméncia, ao utilizar os instrumentos de avaliacdo mais comuns. Nos dias de
hoje, os enfermeiros recorrem frequentemente a intuicdo e a sua experiéncia profissional
para interpretar sinais de dor, contudo, os enfermeiros com pouca experiéncia profissional

nao conseguem reconhecer a dor através de respostas comportamentais (Burns et al., 2015).

Os instrumentos que avaliam o comportamento influenciado pela dor nas pessoas
com deméncia, incluem frequentemente as informacdes transmitidas pelos cuidadores
informais, facilitando a avaliacao e a gestao deste sintoma. A qualidade de vida destas
pessoas pode ser melhorada através de uma avaliacdo adequada da dor, levando a uma
escolha do tratamento e da gestao efetiva dos problemas comportamentais mais adaptada

a cada pessoa e as suas necessidades.

De uma perspetiva mais holistica, o conceito de sofrimento foi considerado
relevante e complexo, estando muitas vezes ligado a sentimentos de ansiedade e depressao.
Aminoff (2012) relata que os individuos com deméncia em fase terminal que desenvolvem
Ulceras de pressdao apresentam maior pontuacao nas escalas de avaliacao de sofrimento do

que pessoas com a mesma patologia, mas sem Ulceras.

Compreender as dimensdes do sofrimento torna-se imprescindivel, uma vez que
poderia fornecer uma visdao mais profunda sobre as experiéncias das pessoas com deméncia,
contudo, estas nao sao bem exploradas na literatura, uma vez que a informacao referente
as necessidades e preferéncias psicologicas, espirituais e existenciais das pessoas com

deméncia avancada e dos seus cuidadores familiares é escassa.

E imperativo ponderar os riscos e os beneficios antes de transferir a pessoa com
deméncia para o hospital, de forma a evitar cuidados excessivamente agressivos e um

tratamento excessivo ou funebre (van der Steen et al., 2014).

Na literatura, verificou-se que o recurso a alimentacao parentérica varia de pais
para pais, uma vez que existem influéncias culturais, emocionais e psicologicas na tomada
de decisao nesta area, tornando-se dificil encontrar um equilibrio entre dar resposta a fome
e a sede e o uso da alimentacao artificial na fase de final de vida. Foi demonstrado que ndo
existe evidéncia de que o uso de alimentacao parentérica melhore os resultados clinicos ou
que prolongue a sobrevivéncia de pessoas com deméncia avancada (Thuné-Boyle et al.,
2010).

Ainda nao existe consenso no que diz respeito ao uso de alguns farmacos no final de
vida de pessoas com deméncia. O uso de antibioticos neste grupo especifico de pessoas é
um tema ainda controverso, dado que, embora diminua o desconforto, aliviando os sintomas
de infecdo, podera atrasar a morte, o que pode ser visto como um meio de prolongar o

sofrimento (Raymond et al., 2014).
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Uma vez que a filosofia dos cuidados paliativos foi considerada apropriada, a falta
de cuidados paliativos especializados ou mesmo um padrao aceitavel de cuidados paliativos
gerais para pessoas com deméncia avancada foi questionado (Crowther et al., 2013). Os
profissionais de salde ainda apresentam alguma relutancia em identificar as pessoas com
deméncia como recetores adequados de cuidados paliativos especializados, argumentando
que as suas dificuldades tendem a ser diferentes das necessidades das pessoas com patologia
oncoldgica. Assim, desenvolveu-se uma nova abordagem de cuidados paliativos direcionados
especialmente para pessoas com deméncia, abrangendo intervencdes de enfermagem como
cuidados de higiene, posicionamentos frequentes, e manutencao da dignidade. Barber et al.
(2011) destacam a necessidade de combinar os conhecimentos baseados na evidéncia dos
enfermeiros especialistas em cuidar de pessoas com deméncia e os conhecimentos de
enfermeiros que trabalham nos cuidados paliativos gerais, com a finalidade de proporcionar

os melhores cuidados e conforto possiveis as pessoas com deméncia avancada.

Ryan et al. (2012) referem preocupacdes crescentes com os recursos disponiveis para
a prestacao de cuidados paliativos a uma populacao cada vez mais envelhecida e com a falta
de debate critico sobre formas de superar estes desafios através do desenvolvimento e

implementacao de diferentes modelos de provisao.

O conceito de cuidado holistico é muitas vezes usado como uma abordagem
adequada ao estadio avancado da deméncia, uma vez que as necessidades e preferéncias
das pessoas com deméncia e dos seus familiares representam um papel basilar no
planeamento de cuidados e na tomada de decisao (Phillips et al., 2013). Os cuidados
centrados na pessoa devem estar sempre presentes, nomeadamente em contextos de
prestacao de cuidados de longa duracao, priorizando os relacionamentos significativos entre

pacientes, familiares, funcionarios e voluntarios.

E cada vez mais importante aumentar a formacdo dos profissionais de salide em
cuidados paliativos para pessoas com deméncia, dado que ainda existe falta de
compreensao, confianca e conhecimento nas pessoas que trabalham em contextos de
prestacao de cuidados de longa duracao e nos hospitais, refletindo-se negativamente na
prestacdo de cuidados. Os niveis de sobrecarga emocional e fisica na equipa de enfermagem

que presta cuidados a pessoas com deméncia em final de vida estao cada vez mais elevados.

Van der Steen et al. (2014) definiu as competéncias basicas e recomendou uma linha
de conhecimento primario na abordagem aos cuidados paliativos para todos os profissionais
que trabalham com pessoas com deméncia avancada, de forma a adquirirem as habilitacoes
necessarias para melhorar a qualidade dos cuidados. Esta formacao devera ser realizada em

contextos de pos-graduacao.
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E ainda imprescindivel que os profissionais de salide trabalhem em parceria com os
cuidadores informais e com os familiares da pessoa com deméncia, de forma a
consciencializa-los para a patologia em questdo. Existe uma necessidade crescente em
realizar os ensinos inerentes a progressao da deméncia, nomeadamente sobre a fase de final
de vida e as opcOes de tratamento. O apoio prestado aos cuidadores informais e aos
familiares dos individuos com deméncia devera ter em atencao as suas necessidades e

preferéncias, tendo em conta as transicoes que os mesmos possam estar a vivenciar.

Os cuidadores informais de pessoas com deméncia apresentam maior probabilidade
de virem a desenvolver sintomas de depressao, ansiedade, raiva e frustracao, juntamente
com problemas no padrao de sono e repouso, levando a um défice na salde e no bem-estar,
e a um risco aumentado de doencas cardiovasculares, cancro e morte prematura (Irwin et
al., 2013).

Alguns cuidadores que deixam a pessoa com deméncia aos cuidados de lares
apresentam melhorias dos sintomas supracitados, em comparacdao com o0s que prestam
cuidados continuos em casa. Contudo, ao longo do tempo, os mesmos cuidadores
apresentaram um aumento nos sintomas de salde mental, relacionado com sentimentos de
arrependimento, culpa, perda, separacao e entrega do papel de prestador de cuidados

regulares (Hanson et al., 2016).

Outra dificuldade inerente a prestacao de cuidados, sao os apoios formais, uma vez
que se confirma um forte impacto economico relacionado com o nimero de gastos
crescentes desde a necessidade de uma vigilancia permanente e de cuidados prestados por
pessoas devidamente formadas (como Servicos de Apoio Domiciliario - prestadores de
cuidados formais e técnicos especializados) a consultas de especialidade, e ajudas técnicas

que vao sendo necessarias com a progressao da doenca.

Os hospitais ndo se encontram preparados para a prestacao de cuidados a longo
prazo, uma vez que prezam a prestacao de cuidados de salde de qualidade, acessiveis em
tempo oportuno, e nao a manutencao dos doentes por tempo ilimitado. Quando a patologia
apresentada é de solucdo irreversivel os hospitais encaminham os utentes para outras

respostas sociais mais adequadas.

0 Centro de Dia é uma resposta social, que consiste na prestacao de um conjunto
de servicos que cooperam para a manutencao do bem-estar fisico e emocional dos idosos no
seu meio sociofamiliar. Tem como objetivos a satisfacdo das necessidades basicas, prestar

apoio social, e incentivar as relacdes interpessoais, evitando assim o isolamento.

Os Centros de Noite, sao dirigidos a idosos que realizam as suas AVD’s
autonomamente no domicilio, mas que durante a noite, por motivo de isolamento,

necessitam de apoio e acompanhamento. Nao é uma resposta adequada para pessoas com
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deméncia, tendo em conta que com a progressio da sindrome demencial aumenta a

necessidade de apoio no autocuidado.

A visita domiciliaria é também uma alternativa de acompanhamento de qualidade a
pessoas idosas com deméncia em contexto domiciliario. Consiste em equipas
multidisciplinares que se deslocam a casa dos doentes, identificando as prioridades em
saude e as situacoes de risco. Contudo, e tendo em conta as atuais alteracoes demograficas,
os padroes de morbilidade, e os elevados gastos com a salde, a responsabilidade de cuidar,
recai cada vez mais, para as familias, potenciando assim os sintomas de satde mental do

cuidador informal abordados anteriormente (Christensen et al., 2009).
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3. A PESSOA COM DEMENCIA AVANCADA

As pessoas com deméncia apresentam necessidades psicologicas, incluindo conforto,
identidade e afeto. Manter a personalidade de uma pessoa é imperativo ao longo da
progressao da doenca, incluindo nos ultimos meses, quando os pacientes com deméncia
avancada podem sentir um maior comprometimento do seu bem-estar mental e emocional.
A satisfacdo das suas necessidades emocionais também significa proporcionar bons cuidados

de fim de vida, mantendo suas necessidades fisicas, espirituais e sociais (Beamer, 2011).

E possivel satisfazer as necessidades mentais e emocionais da pessoa com deméncia
avancada reconhecendo a sua dignidade e a sua personalidade, e antecipando as suas
necessidades no final de vida, prestando os devidos cuidados. A personalidade pode ser
definida como uma posicao que é concedida ao ser humano, por terceiros, no contexto da

relacao e do ser social, envolvendo reconhecimento, respeito e confianca (Beamer, 2011).

Segundo a mesma autora, as pessoas com deméncia em fase terminal sio suscetiveis de
sofrer sintomas angustiantes de dor, dispneia, Ulceras de pressao, caquexia ou agitacao,
semelhante a um doente oncoldgico terminal. No entanto, devido a incerteza sobre os
desejos e sobre o progndstico dos pacientes com deméncia avancada, a sua inclusdao nos

cuidados paliativos, sempre foi um tema pouco abordado.

Os individuos afetados com a sindrome demencial podem morrer em qualquer fase da
doenca, mas € possivel identificar trés grupos distintos: Pessoas que chegam ao fim da vida
com deméncia, mas que morrem devido a outra condicao identificavel; Pessoas que morrem
como resultado de uma combinacdo de deméncia e outra comorbidade; e por fim, pessoas
que chegam ao fim da vida e morrem devido as complicacoes da deméncia. Vale a pena
considerar, portanto, que os individuos afetados por esta doenca ndao morrem
necessariamente de deméncia, mas esta acompanha-os até ao fim das suas vidas (Birch et
al., 2010).

3.1 Nocao de Deméncia Avancada. Dementia Palliare

A progressao da deméncia é frequentemente definida tendo em conta a
sintomatologia que a pessoa apresenta. Pode ser dividida em ligeira, moderada e grave,
correspondendo as fases precoce, média e avancada respetivamente. Nesta Ultima fase, sdo

comuns sintomas como a incontinéncia urinaria e fecal, incapacidade de comunicar
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significativamente, incapacidade para realizar as atividades de vida diaria (apresentando
uma pontuacao inferior a trés no indice de Barthel), perda de peso significativa sem fator

causal, infecoes recorrentes, febre, disfagia e pneumonia de aspiracao (Birch et al., 2010).

A fase avancada da deméncia é ainda caracterizada por alteracées significativas na
personalidade, observando-se um aumento do défice cognitivo, perda progressiva da
memoria, confusdo e desorientacdo. Estes doentes podem ainda apresentar mudancas
comportamentais, incluindo agressividade ou resisténcia, que num curto espaco de tempo
poderao dar lugar a apatia. Sofrem também deterioracao progressiva da fala, resultando na
incapacidade de comunicacao, o individuo torna-se incoerente e posteriormente mudo. A
mobilidade funcional é também progressivamente perdida, refletindo-se na capacidade de
realizar o autocuidado. No que diz respeito a nutricao, observa-se uma diminuicdo gradual
do apetite e da capacidade de deglutir ou comer de forma independente. E também nesta
fase da doenca que os utentes estdo mais suscetiveis ao aparecimento de alguns sintomas
como a dispneia, febre e dor. Sendo a causa mais comum de morte a pneumonia por

aspiracao (Javier, 2010).

Destacam-se também os sintomas mais comuns presentes no ultimo ano de vida da
pessoa com deméncia, sendo o mais frequente a confusdo mental, seguindo-se a
incontinéncia urinaria, dor, apatia, constipacao e diminuicao do apetite (Birch et al., 2010).
A morte pode ser uma consequéncia direta da condicdo degenerativa, que se caracteriza
pela progressao dos sintomas (Cardoso et al., 2014). Nos estadios avancados da deméncia,
sintomas como fraturas, infecées do trato urinario e pneumonias podem-se tornar num

episodio terminal (Javier, 2010).

A imprevisibilidade da progressao da doenca resulta em dificuldades em identificar
a fase de fim de vida. Estima-se que podem passar entre dois a vinte anos desde o
diagnostico inicial e a morte da pessoa, e a fase avancada da deméncia pode durar de dois
a trés anos. Esta dificuldade traduz-se ainda na complexa tarefa em reconhecer a
singularidade das experiéncias individuais e as mudancas que podem ocorrer na salde e no
bem-estar das pessoas com deméncia avancada. Além disso, nao identifica o potencial de
intervencoes que podem melhorar a qualidade de vida das pessoas afetadas (Birch et al.,
2010).

A perda de autonomia, a diminuicdo da salde fisica e a crescente vulnerabilidade e
fragilidade geralmente sinalizam a progressao da doenca, o que requer uma abordagem que
reconheca a complexidade das necessidades em salde. Contudo, estas devem ser abordadas
em conjunto com as necessidades psicossociais e espirituais, devendo ainda ser prestada

atencdo ao ambiente em que a pessoa esta inserida.

Embora a deméncia se manifeste em pessoas cada vez mais novas, € frequentemente

associada a pessoas de idade avancada. Assim que a deméncia se manifesta, vai acompanhar
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a pessoa até ao fim da sua vida, contribuindo como causa de morte e modificando a sua

experiéncia de morrer (Cardoso et al., 2014).

Nas pessoas com deméncia, a velocidade com que as suas capacidades se alteram
pode diferir de caso para caso. Mas, sendo esta uma doenca progressiva, as capacidades vao
sofrer uma deterioracdo. A maioria das pessoas, nas fases avancadas de deméncia, necessita

de cuidados totais, por estarem completamente dependentes.

Estes doentes encontram-se frequentemente desamparados, confinados a cadeiras
de rodas ou acamados, com incontinéncia dupla, desnutricdo, sondas de alimentacao,
Ulceras de pressao e um sofrimento extremo que pode durar meses ou anos. E neste contexto
que se define a fase terminal da deméncia apesar da expectativa de vida ser prolongada. Os
cuidados prestados a pessoas com deméncia avancada nos Hospitais e nos lares sao muitas
vezes insuficientes, uma vez que sintomas como angustia e sofrimento podem permanecer

sem solucao (Aminoff, 2008).

Embora seja impossivel identificar o momento exato em que o individuo atinge a
fase terminal da doenca, os profissionais de salde, ao desenvolverem o plano de cuidados
para a pessoa com deméncia, devem priorizar a qualidade e nao necessariamente a
quantidade de vida, tendo em conta as suas necessidades fisicas, psicologicas e emocionais
(Birch et al., 2010).

A medida que a pessoa com deméncia perde a sua capacidade de comunicar, fica
impedida de transmitir se sente dor, desconforto e angustia. Uma vez que a pessoa nao
consegue comunicar os seus desejos, &€ importante que seja acompanhada por profissionais
especializados na prestacao de cuidados a pessoas com deméncia avancada, para que as

suas necessidades sejam identificadas e priorizadas (Beamer, 2011).

Durante a fase avancada da deméncia, sdo ainda frequentes os niveis elevados de
fragilidade fisica. A fragilidade é um indicador importante da condicdo de salde do idoso.
Contudo, a sua definicao ainda carece de consenso, dificultando a sua utilizacdo no

planeamento de estratégias de promocao da salde.

Pode ser definida como um conceito multidimensional que, por ser heterogéneo e
instavel, é ainda mais complexo que a incapacidade ou o envelhecimento. Pode ainda ser
considerada um risco resultante da acumulacéo fisioldgica associada a idade ou a doenca
que afeta mdltiplos sistemas fisiologicos, originando resultados adversos para a saude
(Sampson, 2012).

Alguns autores defendem ainda que esta sindrome pode ser definida como um estado
de vulnerabilidade multidimensional decorrente de uma interacao complexa de fatores

biologicos, cognitivos e sociais (Perna et al., 2017).
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O termo fragil é frequentemente utilizado para caracterizar pessoas idosas com
vulnerabilidade acentuada. No entanto, "fragil" ndo significa comorbidade ou incapacidade.
E possivel individualizar a fragilidade em trés estadios: o estadio pré-fragil, que é
clinicamente silencioso, mantendo as reservas fisiologicas suficientes para que o corpo
responda adequadamente a doencas, lesdes ou stress; o estadio fragil, que se caracteriza
por uma recuperacao lenta e incompleta apos qualquer tipo de doenca aguda, lesbes ou
stress, uma vez que as reservas funcionais disponiveis sdo insuficientes para possibilitar uma
recuperacao completa; e por Ultimo, estadio de complicacdes da fragilidade, que esta
diretamente relacionado com a vulnerabilidade psicologica, resultando de uma deterioracao
homeostatica, provocando uma incapacidade reduzida do organismo para suportar o stress.
Neste estadio, o risco de queda aumenta ocorrendo um declinio funcional que leva a um
aumento da incapacidade, da necessidade de intervengdes farmacologicas, do risco de
hospitalizacao e de infecao cruzada e consequentemente, a morte (Perna et al., 2017). A
interacao complexa entre os dominios fisicos, psicologicos e funcionais pode influenciar o
estadio da fragilidade (de Vries et al., 2011).

Estudos recentes defendem que os individuos identificados como “pré-frageis”
podem beneficiar de intervencoes por parte dos profissionais de salde, de forma a prevenir
a sua evolucao para o estadio “fragil”. Todavia, a eficacia destas intervencées em pessoas
mais velhas, que sao frageis e que apresentam doenca de Alzheimer ainda nao foi

comprovada (Sampson, 2012).

Ainda nao sdo conhecidas as causas desta sindrome, contudo, estudos associam como
causalidade a instalacdo de um processo inflamatorio cronico, desregulacdes neurologicas e

endocrinas e alteragdes metabolicas (de Vries et al., 2011).

Na literatura geriatrica, o conceito fragilidade foi definido como sendo um melhor
indicador da "idade funcional” do individuo, e como um melhor preditor da mortalidade e da

resposta ao tratamento do que a idade da pessoa (Meyers et al., 2017).

Importa salientar que nem todas as pessoas com fragilidade apresentam os mesmos
sintomas. Esta sindrome pode estar presente na auséncia de doencas especificas, no
entanto, € mais comum desenvolver-se como consequéncia de uma comorbidade (de Vries
et al., 2011).

A fragilidade e a deméncia afetam a populacdo idosa, compartilhando algumas
etiologias comuns. Possuem muitas caracteristicas clinicas sobrepostas, prevendo assim
resultados semelhantes. A fragilidade torna-se mais comum com o aumento da idade,
estimando-se que 32% das pessoas com noventa anos de idade sejam frageis, contudo a esta

nao é reconhecida como parte natural do envelhecimento (Sampson, 2012).

Tanto a fragilidade como a deméncia sdo de origem multifatorial e partilhando

algumas vias etiologicas comuns. Fatores de risco como ser fumador, a obesidade, a falta
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de atividade fisica e a depressdo tém sido frequentemente associadas ao desenvolvimento

destas duas sindromes (Sampson, 2012).

Ambas estdo associadas a consequéncias graves, as pessoas com fragilidade
apresentam maior risco de morte, aumentando ainda o numero de internamentos

hospitalares urgentes e a institucionalizacao das pessoas afetadas (Sampson, 2012).

A fragilidade fisica esta associada ao défice cognitivo ligeiro e ao aumento da
incidéncia da doenca de Alzheimer. O desenvolvimento da fragilidade é um processo
dinamico e ciclico, que envolve multiplos sistemas organicos. Pode contribuir para o
desenvolvimento de défices cognitivos e insuficiéncia cardiaca, resultando na diminuicao da

atividade fisica e no declinio da saide do individuo (Sampson, 2012).

Desta forma, é comum supor que a fragilidade é sin6nimo de deméncia, contudo,
elas nao coexistem necessariamente. Aproximadamente um quinto das pessoas que
desenvolvem doenca de Alzheimer nao apresentam sinais de fragilidade, nao sendo possivel
presumir que todas as pessoas afetadas com a doenca de Alzheimer sejam frageis (Sampson,
2012).

A cognicdo tem sido cada vez mais considerada um elemento importante em varias
definicoes de fragilidade, sendo clinicamente relevante uma vez que melhora sua

capacidade de prever uma série de resultados adversos (Sampson, 2012).

A fragilidade pode ser avaliada através da aplicacao da Escala de Fragilidade de
Edmonton, sendo considerada uma medida valida para a avaliacao desta sindrome, uma vez
que apresenta boa validade de construcdo, boa confiabilidade e consisténcia interna

aceitavel (Perna et al., 2017).

Quase um terco das pessoas com doenca de Alzheimer consideradas frageis morre
no prazo de um ano. Esta estimativa vai ao encontro de outros estudos que destacam taxas
de mortalidade relativamente elevadas em idosos frageis com deméncia. Estes dados
indicam que deve ser adotada uma nova estratégia de gestao tendo como objetivo melhorar
a qualidade de vida e nao a reabilitacao do individuo, adotando uma abordagem mais

paliativa ou de apoio aos cuidados (Sampson, 2012).

3.2 Cuidados Paliativos a Utentes com Deméncia Avancada: Fase
Alargada

A Organizacdo Mundial da Salude define os cuidados paliativos como uma abordagem
que pretende melhorar a qualidade de vida dos individuos que enfrentam problemas

resultantes de uma doenca incuravel com prognostico limitado e/ou doenca grave. Tem
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ainda como objetivo melhorar a qualidade de vida dos seus familiares, através da prevencao
e alivio do sofrimento, com recurso a identificacdo precoce, avaliacdo adequada e

tratamento rigoroso dos problemas fisicos, psicossociais e espirituais (Beamer, 2011).

Os cuidados paliativos aceitam a morte como um processo natural e nao pretendem
antecipa-la, nem atrasa-la. O seu objetivo central é o bem-estar e a qualidade de vida do
individuo, disponibilizando todos os recursos necessarios sem recorrer a medidas extremas
e agressivas. Promovem ainda uma abordagem global e holistica do sofrimento dos doentes
através de uma prestacao de cuidados verdadeiramente interdisciplinar (Associacao
Nacional de Cuidados Paliativos, 2006).

Os cuidados paliativos sao oferecidos com base nas necessidades e nao apenas no
progndstico ou no diagnostico, pelo que podem ser introduzidos em fases mais precoce da

doenca (Bloomer et al., 2012).

Embora originalmente aplicado apenas aos doentes terminais, o termo "cuidados
paliativos” foi recentemente ampliado para incluir aqueles que tém uma doenca com risco
de vida nado passivel de cura. A morte ndo é necessariamente iminente nesses casos € as

pessoas podem ter um progndstico de meses a anos (Birch et al., 2010).

Este tipo de cuidados torna-se cada vez mais importantes para pessoas com
deméncia avancada, uma vez que se trata de uma doenca comum, devastadora e que
inevitavelmente causa a morte. Contudo, pesquisas anteriores demonstraram que os
individuos com deméncia avancada nao sao inseridos em cuidados paliativos com a mesma
frequéncia do que os doentes oncologicos, em vez disso, muitas vezes passam por

tratamentos agressivos e caros que sao, no entanto, desnecessarios (Araw et al., 2013).

Embora a deméncia avancada seja uma doenca terminal, os cuidados paliativos sao
consistentemente subutilizados. Comparativamente com doentes oncoldgicos, as pessoas
com deméncia avancada recebem intervencées como a ressuscitacao cardiopulmonar muito
mais frequentemente, embora a probabilidade de sobrevivéncia para esses individuos seja

muito baixa (Araw et al., 2013).

Esta disparidade deve-se ao facto de os profissionais de salide nao verem a deméncia
avancada como uma doenca terminal, e das pessoas afetadas terem capacidade limitada
para verbalizar as suas preferéncias em relacao aos cuidados de fim de vida (Araw et al.,
2013).

Os custos associados com a prestacdo de cuidados a doentes com deméncia sdao
aproximadamente trés vezes mais elevados do que para pessoas que nao padecem desta
doenca. Estes custos excessivos podem ser parcialmente atribuidos as intervencoes
desnecessarias que os individuos com deméncia avancada geralmente recebem. Nao sdo
apenas algumas centenas, mas sim a milhares de pessoas com deméncia avancada,

hospitalizadas em departamentos de medicina interna, cirurgia, ortopedia e geriatria e
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inameros individuos com deméncia grave que residem em lares de idosos ou nas suas proprias

casas (Araw et al., 2013).

Atualmente, a maioria das pessoas com deméncia morre nas enfermarias dos
cuidados intensivos de hospitais, onde as equipas nao estao devidamente treinadas para
reconhecer e atender as suas necessidades especiais. Os individuos com deméncia, que
morrem nestas enfermarias, sao privados do acesso a cuidados paliativos, uma vez que a
deméncia nao é muitas vezes percebida como uma condicdo fatal, e os individuos ndo

recebem cuidados de fim de vida adequados (Aminoff, 2008).

E uma prioridade reduzir o nimero de hospitalizacdes inadequadas para pessoas com
deméncia a medida que se aproxima a sua morte. Aumentar o nimero de mortes dentro das
casas de familia onde isso é desejado requer investimento dentro das comunidades locais,
apoio as familias e um aumento dos servicos, se esta se tornar uma opcao realista para os
cuidados de fim de vida (Crowther et al., 2013).

Existe, portanto, uma caréncia nos cuidados prestados a pessoas com deméncia no
fim de vida que precisa de ser colmatada, contudo, um modelo de cuidados paliativos para
doentes com deméncia é mais complexo comparativamente com o modelo para doentes

oncologicos (Aminoff, 2008).

A deméncia avancada cria necessidades complexas de cuidados, que ndo conseguem
obter reposta nos cuidados paliativos gerais. A maioria das equipas de cuidados paliativos
nao trabalham com pessoas com deméncia avancada. O prognostico incerto e a dificuldade
de atingir os niveis de conforto s6 comprovam a necessidade de desenvolver servicos de

cuidados paliativos especializados (Bloomer et al., 2012).

Os cuidados paliativos especializados para pessoas com deméncia podem promover
a tomada de decisdes éticas e o fim do tratamento ativo no final da vida. Os individuos com
deméncia podem beneficiar de uma abordagem deste tipo de cuidados com base no nivel de
necessidade, facilitando a discussao e o planeamento de cuidados avancados (Beamer,
2011).

Existem, contudo, barreiras significativas para uma comunicacao eficaz sobre
questdes de fim de vida no contexto de pessoas idosas com deméncia. A menos que a
comunicacao seja iniciada nos estadios iniciais da doenca, a perda da funcao cognitiva torna
a reflexdao dos individuos dificil ou impossivel, o que, por sua vez, aumenta a carga
emocional dos cuidadores (Birch et al., 2010). Uma diretiva avancada pode dar aos
individuos a oportunidade de expressar as suas escolhas e preferéncias para a intervencao
médica nos estadios iniciais da doenca. A dificuldade, no entanto, € perceber qual a melhor
altura para abordar a progressdao da doenca. O consenso € que deve ser feito o mais
rapidamente possivel apos o diagndstico, permitindo assim aos pacientes e as suas familias

tempo para se prepararem (Lawrence et al., 2011).
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O tratamento de uma pessoa com sindrome demencial com um elevado nivel de
comorbidade e incapacidade grave pode ser muito mais dificil do que o tratamento de um
utente com doenca cardiaca ou pulmonar em fase terminal ou cancro. A dificuldade
encontra-se na complexidade dos problemas médicos, de enfermagem, cognitivos,
emocionais, éticos, religiosos e sociais. O tratamento é demorado e leva a equipa médica e
de enfermagem, bem como a familia do doente a exaustao. Apesar dos esforcos intensivos,
a condicao do paciente deteriora-se, o sofrimento aumenta, e muitas vezes o processo pode

parecer interminavel (Aminoff,2008).

Apesar dos modelos que tentam predizer a morte dentro de 6 meses, pode ser dificil
determinar quando os cuidados de fim de vida devem ser prestados a um individuo que pode

sobreviver por anos (Javier, 2010).

Os cuidados paliativos sao cada vez mais importantes para as pessoas com deméncia
avancada, uma vez que esta doenca é comum, devastadora, e provoca inevitavelmente, a
morte. Os individuos com deméncia avancada, com alto nivel de sofrimento, que ja nao
respondem ao tratamento podem ser identificados como doentes terminais. O alivio do

sofrimento no final da vida € um objetivo dos cuidados paliativos (Aminoff, 2008).

A dor fisica tem sido frequentemente discutida na literatura, uma vez que com a
diminuicdo da capacidade de comunicacao nos estadios finais da deméncia, os pacientes sdo
muitas vezes incapazes de verbalizar mesmo o mais simples dos pedidos. Como resultado,
quando estdo com dor, podem simplesmente mostrar sinais através de comportamento
perturbador, agressivo ou agitado (Birch et al., 2010). E necessario que os profissionais de
salde avaliem as expressdes faciais, os movimentos, as reacées e as mudangas no estado
normal da pessoa, para conseguir identificar algum sinal de dor ou desconforto (Lawrence
et al., 2011).

Os problemas cognitivos, de comunicacao, funcionais e comportamentais da pessoa
com deméncia tornam mais dificil a prestacdo de cuidados paliativos tradicionais. Os
profissionais de cuidados paliativos tém que adaptar as suas capacidades para prestar
cuidados ao doente com deméncia. Compete aos profissionais de cuidados paliativos
melhorar as suas competéncias de comunicacdo com pacientes com capacidade verbal
limitada ou inexistente. A avaliacdo das necessidades e a gestao dos sintomas exigem uma
abordagem ampla e ponderada dos profissionais de saiide com contribuicdo do pessoal e dos

cuidadores (Beamer, 2011).

Segundo Javier (2010), a prestacao de cuidados paliativos de qualidade aos doentes
com deméncia poderia ser abordada através da educacado sistematica e divulgacdo de
informacao entre os prestadores de cuidados, os doentes e as familias; Programas mais
inovadores que integrem cuidados paliativos e curativos, incluindo programas de luto

antecipado e de luto; Modificacdo do sistema de pagamentos que se estende aos niveis
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estadual e/ou federal; Programas de apoio aos cuidadores e ao pessoal; E programas de

melhoria da qualidade no nivel organizacional e de sistemas de salde.

Este tipo de cuidados para pessoas com deméncia ajuda a melhorar o seu conforto
e qualidade de vida. A progressao da doenca, provoca consequentemente a fragilidade
fisica, que pode incluir quedas e imobilidade, como resultado, os utentes podem passar a
maior parte ou a totalidade do seu tempo na cama o que aumenta o risco de
desenvolvimento de Ulceras de pressao. A diminuicdo da vontade de comer ou beber e a
perda de reflexos de degluticao podem causar emagrecimento e podem exacerbar o risco
de desenvolvimento de outras complicacées. Consequentemente, sao propensos a infecoes
e aspiracdo de alimentos e fluidos. Ha evidéncias de que no fim da vida, as pessoas com
deméncia podem apresentar sintomas durante mais tempo do que outros grupos de doencas
comparaveis (Birch et al., 2010). Nos relatorios de autdpsia sao identificadas como as
principais causas de morte a pneumonia, doencas cardiovasculares, embolia pulmonar,

caquexia e desidratacao.

Através de pesquisas e da compreensao da literatura atual, € possivel afirmar que a
chave para a prestacdo de cuidados paliativos para pessoas com deméncia avancada € a
colaboracao eficaz entre gerontologia e equipas de cuidados paliativos. As equipas de
gerontologia tém tradicionalmente apoiado pessoas com deméncia desde o diagnodstico até
a morte, por isso, € cada vez mais evidente que a incorporacdo de uma abordagem de
cuidados paliativos pode melhorar os resultados para estas pessoas e para as suas familias.
Estas duas especialidades partilham os mesmos principios, defendendo que o cuidado deve
ser centrado na pessoa, de forma abrangente e holistica. Deve ser dada alta prioridade ao
aument o da independéncia funcional e da qualidade de vida, sendo necessario recorrer a
uma avaliacao regular e formal, garantindo a identificacao e tratamento dos problemas em
tempo Util. Os cuidados paliativos e a gerontologia podem fomentar uma visao holistica,
com atencdo para atender as necessidades mentais e emocionais, fisicas, espirituais e
sociais, reconhecendo o papel da familia, da historia de vida e da personalidade na
manutencao da qualidade de vida, insistindo ainda em que cada pessoa seja tratada como

Unica (Beamer, 2011).

Ainda assim, podem ser necessarias diversas intervencoes e diferentes grupos na
prestacdo de cuidados, dependendo dos niveis de necessidade. A pessoa com deméncia pode
exigir o envolvimento de servicos especializados em deméncia, fisioterapeutas, assistentes
sociais e profissionais de salde inseridos nos cuidados primarios. Os servicos especializados
de cuidados paliativos e de fim de vida também podem ser contratados para a avaliacdo e

gestao de sintomas (Crowther et al., 2013).

Educar os cuidadores em lares e hospitais privados sobre os principios dos cuidados

paliativos, dignidade, avaliacdo e gestao de sintomas fisicos também é importante. Ao
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melhorar a qualidade dos cuidados paliativos nestas instituicoes, € possivel reduzir o

sofrimento fisico de pessoas com deméncia avancada que se encontram nestas instituicoes.

Conhecer as necessidades de cuidados fisicos das pessoas com deméncia no final da
vida exige uma compreensao dos seus problemas cognitivos, funcionais e de comunicacao.
A falta de conhecimento e experiéncia em cuidados a pessoas com deméncia foi manifestada
em falhas no cuidado pessoal ou na higiene e na falta de confianca dos profissionais de salde
para atender a necessidades como dor e desconforto. Os especialistas em cuidados paliativos
enfatizam que identificar e responder as necessidades de cuidados fisicos da pessoa com

deméncia deve ser a prioridade de qualquer abordagem (Lawrence et al., 2011).

Estudos comprovam que tanto os familiares como os prestadores de cuidados de
saude acreditam que os cuidados paliativos sdo uma resposta eficaz no controlo de sintomas

da deméncia em estadio terminal (Javier, 2010).

Importa ainda realcar, que a comunicacao e a compaixao sao fundamentais para o

sucesso da prestacao de cuidados paliativos e de fim de vida.

3.3Dementia Palliare: Boas Praticas Assistenciais

0 termo “Dementia Palliare” refere-se a uma nova abordagem pratica positiva para
a prestacdo de cuidados a pessoas com deméncia avancada baseados na evidéncia.
Apresenta uma abordagem de conhecimentos especializados e das melhores praticas que
oferecem cuidados avancados de deméncia com dignidade, compaixao e qualidade (Tolson
et al., 2017).

Tem como propdsito apoiar as pessoas com deméncia avancada que ainda nao
exigem cuidados de fim de vida, mas que tém oportunidades limitadas para a
autorrealizacdo e estdo cada vez mais dependentes do apoio de outros para a sua salude e
bem-estar. Apoia-se num modelo biopsicossocial e espiritual, que da atencao a deméncia,
e que coloca a pessoa e a prestacao de cuidados no centro da pratica de satude. A “Dementia
Palliare” defende que os cuidados prestados a pessoas com deméncia avancada devem ser
liderados por profissionais com conhecimentos especializados e competéncias adequadas.
Sempre que possivel, prioriza a parceria entre o individuo, a sua familia e os seus amigos

(Holmerova et al., 2016).

Esta abordagem da resposta aos desafios da prestacdo de cuidados na deméncia,
providenciando solucdes educacionais, disponibilizando servicos e apoio através de apoio

social e de saude (Holmerova et al., 2016).
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E esperado que os profissionais de saide possam utilizar os recursos e as
contribuicdes uns dos outros de forma a alcancar os resultados desejados e a implementar

a eficiéncia (Holmerova et al., 2016).

A “Dementia Palliare” exige um comprometimento profissional com uma abordagem
interdisciplinar que da resposta as necessidades de apoio experienciadas e manifestadas
pelo individuo e pela sua familia, em sintonia com as necessidades identificadas ou
antecipadas pelos profissionais especializados em salde e assisténcia social (Holmerova et
al., 2016).

As suas estratégias devem considerar as necessidades fisicas, psicologicas, sociais,
espirituais e existenciais, especialmente aquelas em que pode ser possivel atuar, através de
estratégias de coping, atividade fisica, ambiente social e qualidade de interacdes para

maximizar a qualidade de vida de pessoas com deméncia avancada (Holmerova et al., 2016).

Na teoria e na pratica, pretende-se diminuir a desigualdade que existe quando as
pessoas com mais necessidade recebem ajuda inadequada ou que em alguns casos nao

recebem qualquer tipo de apoio.

Para conseguir a melhor pratica no que diz respeito a prestacao de cuidados, é
necessario perceber a sintomatologia, a gestao e as necessidades das pessoas com deméncia

e das suas familias (Holmerova et al.,2016).

Os mesmos autores revelam que a Finlandia e a Escocia apresentam os planos mais
estaveis de acdo para a deméncia, e que Portugal, a Republica Checa e a Eslovénia

apresentam planos de acao ainda em desenvolvimento.

O plano de acdo de Portugal para os cuidados continuados integrados, selecionou
um grupo de pessoas para desenvolver estratégias locais e respostas para a prestacao de

cuidados paliativos especificos para pessoas com deméncia.

Assim, o primeiro objetivo da “Dementia Palliare” foi desenvolver um acordo
interprofissional das melhores praticas para cuidados a pessoas com deméncia avancada e
as suas familias, com o intuito de perceber qual o contributo das diferentes disciplinas para
alcancar a melhor pratica possivel. Posteriormente, pretendeu-se desenvolver uma
experiéncia inovadora e virtual interprofissional, onde estivesse disponivel toda a
informacdo e recursos para equipar os profissionais europeus qualificados para transformar

os cuidados prestados na deméncia avancada (Tolson et al., 2017).

Neste contexto, foi desenvolvida uma declaracao de boas praticas assistenciais, que
contém a informacao que os profissionais de salde necessitam para a prestacao de cuidados
de qualidade a pessoas com deméncia, com o objetivo de viverem a melhor vida possivel

(Tolson et al., 2017). Este guia revela a complexidade e dos conhecimentos especializados
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necessarios a uma boa pratica, defendendo que é imperativo investir na educacao e no

treino dos profissionais de saude.

A declaracdo de boas praticas pretende orientar a pratica e promover uma
abordagem consistente e coesa dos cuidados. E destinada principalmente a utilizacao pela
forca de trabalho qualificada e pelo pessoal que as apoia, de forma a contribuir para a
colaboracao interprofissional, e ser (til para cuidadores formais, familiares e amigos, e
todas as outras partes interessadas ou pessoas envolvidas no cuidado e apoio da pessoa com
deméncia. O seu processo de desenvolvimento envolveu revisao de literatura, revisao
politica e experiéncia da deméncia através da analise de sete estudos de caso (Holmerova
et al., 2016)

A declaracéo é dividida em seis seces. A primeira aborda a protecao de direitos,
promocao da dignidade e inclusao - defendendo que as pessoas com deméncia avancada tém
o direito de serem respeitadas como cidadaos na comunidade, e que é imperativo promover

e respeitar a dignidade do individuo, da sua familia e amigos.

A segunda secao diz respeito ao planeamento futuro para deméncia avancada - O
Planeamento futuro eficaz é apoiado por todos os profissionais, envolvendo uma parceria
com as pessoas com deméncia, as suas familias e amigos. Esta parceria devera comecar a
partir do momento do diagnostico para garantir a oportunidade de viver o melhor possivel

com esta condicao.

A secéo trés da relevo a gestao dos sintomas e a manutencao do bem-estar - A gestao
dos sintomas abrange as necessidades e preferéncias biopsicossociais, espirituais e

existenciais da pessoa com deméncia, da sua familia e amigos.

A quarta secédo foca-se em viver a melhor vida possivel - Os Profissionais de salude
adotam uma abordagem de pratica positiva para prestar cuidados, permitindo a pessoa com

deméncia avancada e a sua familia viver a melhor vida possivel.

A quinta secdo da especial atencdo ao apoio a familia e aos amigos - A abordagem
“Dementia Palliare” defende que a familia e os amigos fazem uma importante e valiosa
contribuicdo para a vida e para o bem-estar das pessoas com deméncia avancada. Defende

ainda que o préprio bem-estar da familia e dos amigos é importante por si so.

Por fim, a sexta e ultima secdo tem como objetivo avancar com a pratica da
“Dementia Palliare” - Os profissionais tém um papel fundamental no avanco da pratica e
defendem as reformas politicas nos cuidados avancados a pessoas com deméncia (Holmerova
et al., 2016).

Esta declaracdo pretende servir como um guia para promover uma abordagem
coerente e coesa para o tratamento avancado da deméncia. O principal piblico-alvo desta

declaracéo sao os profissionais que trabalham com pessoas que tém deméncia avancada e a
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sua familia e amigos, em qualquer ambiente comunitario, de salide ou de assisténcia social.
A declaracao pretende ser desafiadora e ambiciosa, mas realista e pratica, tendo como
objetivos: a estimulacdo da aprendizagem e sensibilizar as equipas multidisciplinares e
interprofissionais; Fornecer uma base para desenvolver e melhorar os cuidados de forma
direta e indireta, incluindo o envolvimento continuo da pessoa com deméncia a medida que
a condicao avanca e da sua familia/outras pessoas significativas; Melhorar as parcerias entre
as pessoas com deméncia, a sua familia e amigos; e Estimular ideias e prioridades para

melhorar (Holmerova et al., 2016).

3.4Subsidios para Avaliacao de Necessidades

A sindrome demencial envolve um declinio progressivo na cognicao, na funcao e no
comportamento, aumentando assim as necessidades de cuidados a pessoa afetada. A
avaliacdo em deméncia depende das informacdes provenientes do doente e da sua familia.
Deste modo, ao longo das décadas foram desenvolvidos muitos instrumentos de avaliacdo
para a pessoa com deméncia. As escalas usadas neste tipo especifico de avaliacdo devem
estar validadas e devem basear-se em informacoes objetivas e nao subjetivas. Neste
subcapitulo serdao abordadas escalas de avaliacdo nos dominios da cognicdo, funcao,
comportamento, qualidade de vida, depressao na deméncia, stress e sobrecarga do cuidador

e gravidade geral da deméncia.

3.4.1 Cognicao

A investigacdo demonstra que as pessoas com défice cognitivo ligeiro sao mais
propensas a desenvolver Deméncia. A diminuicdo progressiva da cognicao é frequentemente
considerada como um estado de transicdo entre o envelhecimento normal e a deméncia
precoce (Hanson et al., 2016). Desta forma, importa investigar a existéncia de um declinio
cognitivo, para um melhor acompanhamento e vigilancia da evolucdo da sintomatologia para

um possivel quadro demencial.
e Teste do relogio

O teste do reldgio, foi introduzido em meados do século XX, como um indicador de apraxia
construtiva. Tendo sido utilizado de 1953 a 1986 para rastreio de défices visuoconstrutivos
derivados de lesdes na regido parietal do cérebro. Nos Gltimos 20 anos este teste tem

despertado interesse pelo seu papel no rastreio precoce do défice cognitivo (Oliveira, 2013).
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Apresenta boa sensibilidade e especificidade, contudo, avalia apenas uma parte muito
estreita da disfuncdo cognitiva presente na deméncia, e noutras condi¢des, como por

exemplo o acidente vascular cerebral (Sheehan, 2012).
e Mini-Exame do Estado Mental

O Mini-Exame do Estado Mental, desenvolvido por Folstein e McHughem 1975, é o
instrumento de avaliacdo mais conhecido e utilizado na pratica clinica em todo o mundo.
Avalia a funcao cognitiva nas areas da orientacdo, da memoria, da atencao e calculo, da
linguagem e da construcéo visual. E bastante traduzido e usado. Tem sensibilidade limitada
a mudanca, o que em teoria, deveria limitar o seu uso no trabalho clinico e nos estudos de
pesquisa, embora nestes contextos seja ainda mais utilizado e até defendido (Sheehan,
2012).

e Avaliacdo Cognitiva de Montreal

A Avaliacao Cognitiva de Montreal, desenvolvida por Nasreddine em 2005, foi originalmente
desenvolvida para ajudar a detetar o défice cognitivo ligeiro. Avalia a atencao, a
concentracao, as funcoes executivas, o pensamento, a memdria, a linguagem, o calculo e a
orientacdo. Uma vez que avalia a funcao executiva, € particularmente util para pessoas com

disfuncao vascular, incluindo deméncia vascular (Sheehan, 2012).
e Avaliacdo Cognitiva de Addenbrookes

A Avaliacdao Cognitiva de Addenbrookes foi desenvolvida por Mathuranth em 2000, foi
originalmente desenvolvida como um teste de diagnostico para a deméncia que, ao contrario
do MMSE, da mais atencdo as capacidades executivas. Estd demonstrado que possui uma

confiabilidade elevada e uma excelente precisao diagnostica (Sheehan, 2012).

3.4.2 Funcionalidade

O declinio funcional ocorre por prejuizo da autonomia e da independéncia,
caracterizando-se pela diminuicao progressiva da capacidade de realizacao das atividades
de vida diaria (Oliveira et al., 2012).

e Escala de Barthel

A escala de Barthel desenvolvida por Mahoney e Barthel em 1965, validada para a populacao
portuguesa por Sequeira em 2007, é provavelmente o instrumento de avaliacdo da
capacidade funcional dos idosos mais conhecido, tendo sido amplamente traduzido e

validado. Foca-se na deficiéncia fisica funcional em 10 dominios e ndo deve ser utilizada
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para outro fim em pessoas com deméncia, uma vez que os défices cognitivos tendem a

confundir a avaliacao (Sheehan, 2012).
e Medida de Independéncia Funcional

A medida de Independéncia Funcional, desenvolvida por Keith em 1987, avalia a deficiéncia
geral, abrangendo varios dominios importantes, incluindo o autocuidado, o controlo de
esfincteres, a mobilidade, a comunicacéo, a funcéo psicossocial e a cognicéo. E passivel de

ser especialmente util em internamento ou reabilitacdo (Sheehan, 2012).
e Escala de Atividades Instrumentais da Vida Diaria

A escala de atividades instrumentais da vida diaria, desenvolvida por Lawton e Brody, em
1969, validada para a populacao portuguesa por Sequeira em 2007, avalia a capacidade da
pessoa em realizar oito tarefas complexas de vida diaria. Estas tarefas incluem o uso do
telefone, fazer compras, fazer limpeza e lidar com financas. Estas tarefas sao mais
complexas do que as que sdo avaliadas pela escala de Barthel sendo, portanto, mais sensiveis

as mudancas cognitivas observadas na deméncia (Sheehan, 2012).

3.4.3 Comportamento

As alteracbes de comportamento observadas na deméncia, muitas vezes definidas como
sintomas comportamentais e psicologicos sdao de especial importancia para influenciar os
cuidados prestados a pessoa. A avaliacdo adequada das intervencdes para este tipo de

sintomas so pode ser realizada utilizando escalas de confianca (Cerejeira et al., 2012).
e Inventario Neuropsiquiatrico

O Inventario Neuropsiquiatrico, desenvolvido por Cummings em 1994, avalia uma ampla
gama de comportamentos observados na deméncia tanto na frequéncia como na gravidade.
Inclui a avaliacdo de delirios, agitacado, depressao, irritabilidade e apatia. Tem boas
propriedades psicométricas, devendo-se ponderar a sua utilizacdo na pratica clinica. Devera

ser aplicado ao cuidador da pessoa com deméncia (Sheehan, 2012).
e Inventario de agitacao de Cohen-Mansfield

O Inventério de Agitacdo de Cohen-Mansfield, desenvolvido em 1986, classifica até vinte e
nove comportamentos observados em pessoas com deméncia, tendo em conta a sua
frequéncia - a falta de foco na gravidade é compensada pela amplitude dos comportamentos
identificados. Os comportamentos abrangidos incluem agressao verbal, repeticao, gritos,

agressao fisica e avancgos sexuais (Sheehan, 2012).

63



e BEHAVE-AD

A escala BEHAVE-AD, desenvolvida por Reisberg em 1987, abrange a maioria dos
comportamentos disfuncionais importantes, incluindo agressao, hiperatividade, sintomas
psicoticos, distlrbios do humor, ansiedade e distUrbios diurnos/noturnos. E confiavel,

sensivel a mudanca e ao estadio da doenca (Sheehan, 2012).

3.4.4 Qualidade de vida

A qualidade de vida é pode ser definida como a percecao da pessoa sobre a sua posicdo na
vida, tendo em conta a sua cultura e os seus valores, os seus objetivos e expectativas de
vida (WHO, 1997 cit. por Giro et al., 2013). Na deméncia, as avaliacoes subjetivas sdo
praticamente impossiveis, e tanto os doentes como os cuidadores tém classificacdes muito

diferentes no que diz respeito a qualidade de vida.
e Escala de qualidade de vida relacionada com a doenca de Alzheimer

A escala de qualidade de vida relacionada com a doenca de Alzheimer, desenvolvida por
Logsdon em 1999, foi amplamente validada, e é especifica da doenca, podendo ser
preenchida pelo doente ou pelo cuidador e o seu uso é adequado em todos os tipos de
deméncia (Sheehan, 2012).

e DEMQOL

DEMQOL desenvolvida por Smith em 2007, é um instrumento especifico para avaliar a
qualidade de vida em pessoas com deméncia. Apresenta propriedades psicométricas
comparaveis aos melhores instrumentos disponiveis e foi validado para uma populacao do
Reino Unido (Sheehan, 2012).

3.4.5 Depressao

Os sintomas depressivos sao considerados parte integrante da deméncia, tanto como
uma reacao psicoldgica a experiéncia da perda de funcbes cognitivas como consequéncia
direta do processo degenerativo cerebral (Ramos, 2014). A classificacdo desta experiéncia

fundamentalmente subjetiva é especialmente desafiadora nas pessoas com défice cognitivo.
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e AEscala de Depressao Geriatrica

A Escala de Depressao Geriatrica, desenvolvida por Yesavage em 1983, é a avaliacdo mais
usada para avaliar a depressao em pessoas mais velhas, tendo sido encurtada para varias
versdes. O maior inconveniente desta escala é que foi validada para pessoas com deméncia
leve, mas nao para pessoas com deméncia moderada a grave devido a sua dificuldade em

compreender as perguntas (Sheehan, 2012).
e Escala de Cornell para depressao em deméncia

A Escala de Cornell, desenvolvida por Alexopoulos em 1988, é uma escala de dezanove itens
em que sao feitas perguntas ao doente e ao cuidador, o que significa que o utente nao
necessita de ter capacidade para compreender e responder as questoes, para que esta escala
possa ser utilizada. Foi validada para pessoas com deméncia, tendo um papel fundamental

para identificar e quantificar os sintomas depressivos (Sheehan, 2012).
e Escala de Avaliacao de Depressao de Montgomery Asberg

A Escala de Avaliacdo de Depressao de Montgomery Asberg, desenvolvida em 1979, é
bastante Util para avaliar pessoas mais velhas, uma vez que avalia principalmente os
sintomas psicoldgicos em vez da confusdo fisica. E particularmente sensivel & mudanca,

porém a sua utilidade é limitada fora da deméncia leve (Sheehan, 2012).

3.4.6 Sobrecarga do Cuidador

E importante avaliar a sobrecarga e o coping do cuidador informal do idoso em situacéo
de dependéncia, uma vez que a sobrecarga a que o individuo que cuida de uma pessoa com
dependéncia se sujeita, tem uma grande implicacdo para a sua saude fisica e mental
(Figueiredo, 2007).

e Questionario de Saude Geral

0 questionario de salde geral, desenvolvido por Goldberg e Williams em 1988, é uma escala
de autoavaliacdo curta projetada para detetar o sofrimento psicolégico na comunidade. E
provavelmente o instrumento de autoavaliacao mais utilizado e validado para detetar a

morbidade psicologica (Sheehan, 2012).
e Escala de Sobrecarga do cuidador de Zarit

A escala de Sobrecarga do cuidador de Zarit, desenvolvida em 1980, foi validada para a

populacao portuguesa por Sequeira em 2010. E um instrumento de autoavaliacao que avalia
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o stress dos prestadores de cuidados. Foi projetada para os cuidadores de pessoas com

deméncia e demonstra sensibilidade a mudanca (Sheehan, 2012).

3.4.7 Gravidade Geral da Deméncia

Para que seja possivel prestar os melhores cuidados a pessoas com deméncia, é
importante conhecer a gravidade da doenca e o estadio em que o individuo se encontra.
Como abordado anteriormente, a deméncia pode ser leve, moderada ou grave (Franca,
2010), e cada fase dara origem a diferentes consequéncias e necessidades especificas que

dependem de pessoa para pessoa.
e Avaliacdo Clinica da Deméncia

A escala de avaliacédo clinica da Deméncia, desenvolvida por Berg e Morriss e colegas em
1982, foi traduzida para a populacao portuguesa por Garrett e colaboradores em 2007.
Permite descobrir o estadio da deméncia de uma forma mais confiavel, uma vez que é
baseada nos problemas em realizar as tarefas diarias funcionais e cognitivas. Classifica a

deméncia em leve, moderada e grave (Sheehan, 2012).
e Escala Global de Deterioracao

A Escala Global de Deterioracao, desenvolvida por Reisberg em 1982, é essencialmente para
definir o estadio da deméncia. Tem sido bem validada e classifica os casos em sete fases

desde nenhuma queixa até deterioracao muito grave (Sheehan, 2012).
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PARTE Il - ESTUDO EMPIRICO
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1. METODOLOGIA

0 enquadramento metodolégico desempenha um papel fundamental em qualquer
trabalho de investigacdo, uma vez que é através dele que se faz a descricao das etapas que
vao ser processadas. A metodologia pode ser definida como o conjunto de métodos e
técnicas que servem de linhas orientadoras de uma investigacédo cientifica (Fortin, 2003).
Assim, serdo apresentadas as questdes metodoldgicas relativas ao projeto de investigacao,
a caracterizacao do tipo de estudo e o paradigma em que se baseia. Numa fase inicial, serao
patenteados os objetivos e as hipoteses de investigacao. Segue-se a descricao dos métodos
de operacionalizacao do estudo de investigacao, particularmente: a tipologia do estudo, a
populacao e amostra do estudo, o método de colheita de dados, a analise e tratamento de

dados, e por fim os procedimentos de natureza ética.

1.1 Objetivos do Estudo

A investigacdo exige motivacdo, rigor, método e persisténcia. Desta forma, a
questao de investigacdo € vista como o principio e o fim do processo. Sendo a razdo de ser
do estudo, o que orienta a investigacao e o que motiva o esfor¢co e investimento. E um
enunciado interrogativo, que usualmente inclui uma ou duas variaveis e a populacdo a

estudar.

Uma boa questdo de investigacdo deve ser exequivel, interessante, nova, ética e
relevante. Desta forma, e tendo em conta os atributos desejados inicialmente foi delineada
a seguinte questao de partida: “Em que medida existe uma associacao entre o grau de
fragilidade e o nivel de dependéncia funcional das pessoas com deméncia e a necessidade

de usufruir de cuidados paliativos?”

Acredita-se que a questdao de partida enunciada cumpre com o0s requisitos
supracitados, uma vez que apresenta qualidade de exequibilidade, por ser realista, dado
que decorre de uma realidade concreta e sobre a qual € possivel atuar; trata-se de um tema
ainda pouco abordado na area da salde; relevante, uma vez que se propoe a elucidar sobre
uma problematica de salde concreta, com interesse para a pratica de enfermagem, onde

os enfermeiros poderao intervir com ganhos em sadde.

As finalidades do presente estudo sao contribuir para o desenvolvimento de

competéncias do Enfermeiro Especialista em Enfermagem de Salde Mental e Psiquiatria
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junto de utentes com deméncia avancada, e contribuir para a consciencializacao da
necessidade de desenvolver cuidados paliativos para utentes com deméncia avancada

centrados nas suas necessidades especificas e extensiveis aos seus familiares.
Em concordancia, foram definidos os seguintes objetivos:

e Analisar sob a otica do Enfermeiro especialista em Salde mental e

psiquiatria as necessidades das pessoas com deméncia avancada;
e Conhecer o nivel de dependéncia funcional das pessoas com deméncia;
e Avaliar a fragilidade apresentada pelas pessoas com deméncia;

e Perceber de que forma o grau de fragilidade se associa a dependéncia da

pessoa com deméncia;

o Compreender como o comprometimento da funcionalidade total afeta a
realizacao das ABVD e das AIVD;

e Analisar de que forma os cuidados paliativos poderao melhorar a qualidade

de vida da pessoa com deméncia avancada.

1.2 Hipéteses do Estudo

De acordo com os objetivos definidos foram identificadas as seguintes hipoteses de

investigacao:

H1: Existe uma associacao estatisticamente significativa entre a funcionalidade e a

fragilidade da pessoa com deméncia;

H2: Existe uma associacao estatisticamente significativa entre o desempenho das atividades

instrumentais de vida diaria e a fragilidade da pessoa com deméncia;

H3: Existe uma associacao estatisticamente significativa entre o estadio da deméncia e a
fragilidade.

No que diz respeito as variaveis, estas sao definidas como entidades que podem ou
nao ser controladas pelo investigador, com o intuito de observar quaisquer efeitos que
possam ter ou ter tido no fenomeno estudado (Carmo e Ferreira, cit. por Silva, 2009). Desta
forma, neste estudo foi definida como variavel dependente a “fragilidade” (avaliada através
da Escala de Fragilidade de Edmonton). Definiu-se como variaveis independentes, a
funcionalidade total (monitorizada através do indice de Barthel), o “estadio a deméncia” da
pessoa dependente (avaliada através da aplicacao do CDR) e o desempenho das atividades

instrumentais de vida diaria (monitorizadas através da aplicacao do indice de Lawton). A
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funcionalidade total é uma variavel complexa que inclui as seguintes variaveis secundarias:
alimentacao, vestir, banho, higiene corporal, uso da casa de banho, controlo intestinal,
controlo vesical, subir escadas, transferéncia cadeira-cama e deambular. Também o
desempenho das AIVD constitui uma variavel complexa que inclui as seguintes variaveis
secundarias: cuidar da casa, lavar a roupa, preparar a comida, ir as compras, uso do

telefone, uso de transportes, gestao financeira, gestao da medicacao.

As restantes variaveis referentes a caracterizacdo sociodemografica e clinica tanto
do prestador de cuidados como da pessoa com deméncia foram denominadas como variaveis

de contexto.

1.3 Tipologia do Estudo

O presente estudo enquadra-se no paradigma quantitativo e consiste num estudo do
tipo descritivo e correlacional, uma vez que é pretendido explorar e determinar a existéncia

de relacoes entre variaveis.

Segundo Fortin (2003), o método quantitativo pode ser caracterizado como um
processo sistematico de recolha de dados observaveis e quantificaveis. Baseia-se nos factos
objetivos dos fendmenos que existem independentemente do investigador. Segundo a
mesma autora, a abordagem quantitativa apresenta como caracteristicas basicas a
objetividade, a predicao, o controlo e a generalizacao. Tem como objetivo a evolucao e a
validacdo dos conhecimentos, permitindo também a possibilidade de generalizar os

resultados, de predizer e controlar os conhecimentos.

Os estudos descritivos ou exploratorios sao usados quando nao existe muito
conhecimento sobre um fendémeno em particular. Visam a pesquisa e a descricao das
caracteristicas de determinada populacdo ou fendémeno (Fortin, 2003). O investigador
observa, descreve e documenta varios aspetos do acontecimento. Nao existe manipulacéo
das variaveis nem procura pela causa e efeito relacionados ao fenémeno. Os desenhos
descritivos, relatam o que realmente existe, determinam a frequéncia em que este

fenomeno ocorre e categoriza a informacao.

Através deste trabalho pretendeu-se conhecer a existéncia de uma relacao entre o
grau de fragilidade e o nivel de dependéncia funcional da pessoa com deméncia com a

necessidade de usufruirem de cuidados paliativos.

Segundo a mesma autora, o estudo de investigacao é elaborado pelo investigador,

de forma logica, com o objetivo de obter respostas as questdes de investigacao.
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Este € um estudo transversal uma vez que, fornece informacdes acerca de uma
situacao num determinado momento, ou seja, a recolha de dados é realizada apenas uma

vez e num determinado intervalo de tempo.

1.4 Populacdo e Amostra

Fortin (2003) defende que a populacao é constituida por um conjunto de elementos
que partilham caracteristicas comuns, satisfazendo os critérios definidos anteriormente pelo
investigador, com o proposito de fazer generalizagdes. Define ainda a amostra como um

subconjunto de um grupo de sujeitos que estao inseridos na mesma populacao.

A inclusdo de um grupo de individuos na amostra de um estudo de investigacdo
depende da sua ligacao ao fenomeno em estudo, da sua disponibilidade para participar e se
corresponde, ou nao, aos critérios de inclusdo. A selecdo da amostra de um estudo de
investigacao € uma etapa bastante importante, uma vez que, a consecucao dos objetivos

propostos inicialmente depende em grande parte dos elementos selecionados.

No presente estudo de investigacao, fazem parte da populacao alvo os pares
prestador de cuidados informal/pessoa dependente com diagndstico clinico de deméncia
beneficiarios de duas UCC de uma ULS da zona Norte do pais. Contudo, tendo em conta as
dimensdes da populacao, os recursos materiais e humanos disponiveis, e o tempo destinado

a colheita de dados, procedeu-se a selecdo de uma amostra.

Neste estudo, a amostra foi selecionada em conformidade com uma técnica de
amostragem nao probabilistica, ou seja, de acordo com os interesses e conveniéncia da
pesquisa, tendo sido realizada em dois estadios. O primeiro estadio corresponde a selecao
de uma amostra intencional, envolvendo os pares acima descritos e os critérios de inclusao,
e o segundo estadio corresponde a uma selecao de uma amostra acidental, uma vez que é
constituida por individuos que sao facilmente acessiveis e estao presentes num determinado
lugar, num momento preciso. Ou seja, esta amostra foi constituida por pares de cuidadores
informais/pessoa com diagndstico clinico de deméncia, que em contexto de consulta, foram

abordados pelos enfermeiros das UCC sobre o estudo de investigacao.

Neste caso especifico, os pares selecionados serao inicialmente triados pelos enfermeiros

das UCC supracitadas, de acordo com os critérios de inclusao.

Como critérios de inclusdo do grupo de informantes é possivel nomear:
e Ter idade superior ou igual a 65 anos;
e Ter diagnostico médico de deméncia;

e A pessoa dependente ser beneficiaria das duas UCC supracitadas;
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e Estar aos cuidados de um cuidado informal;

e Cuidador manifestar disponibilidade para colaborar no estudo, mediante aceitacao

expressa através ‘Consentimento Informado’.
Como critérios de exclusao definiu-se:

e Cuidadores informais com idade inferior a 18 anos por ndo possuirem estatuto de

adulto e, por conseguinte, capacidade legal de tomada de decisao;

e Diagndstico de défice cognitivo ligeiro na pessoa dependente.

1.5 Instrumentos de Recolha de Dados

De forma a proceder a avaliacao da situacao dos utentes com deméncia inseridos no
estudo, torna-se imperativo a utilizacao de instrumentos de colheita de dados que permitam

a obtencao da informacao pretendida.

Num estudo descritivo, o investigador devera escolher um método de colheita de
dados mais organizado como o questionario. Uma vez que o presente estudo esta inserido
no Projeto Drive-C, os instrumentos de colheita de dados utilizados foram os questionarios

anteriormente selecionados e aprovados para serem empregues no Projeto em questao.

Fortin (2003) define questionario como um conjunto de questdes que possibilitam a
avaliacao de atitudes e opiniées dos individuos ou colher qualquer outra informagéo junto

dos mesmos.

A aplicacao do questionario € vantajosa no que diz respeito ao tempo e custos
associados, permitindo ainda um melhor controlo dos enviesamentos e é uma ferramenta
essencial de medicao para colher dados especificos (Fortin, 2003; Kumar, 2005; Oppenheim,
2000)

A escolha dos instrumentos de avaliagdo recai para dois questionarios de
caracterizacdo através da recolha de dados sociodemograficos do contexto e de natureza
clinica, um para o prestador de cuidados e outro para a pessoa com deméncia. Inclui também
o indice de Barthel, o indice de Lawton, a Escala de Fragilidade de Edmonton e a Escala de

Avaliacao Clinica da deméncia (CDR).

A selecao destes instrumentos teve em conta a sua especificidade, adequacao aos
objetivos do estudo, sensibilidade as caracteristicas da amostra envolvida e ao facto de se
encontrarem validados para a populacédo portuguesa, de forma a melhorar as caracteristicas

psicométricas dos mesmos.
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Os instrumentos de avaliacdo foram completados pelo o proprio investigador a partir das

respostas que lhe foram fornecidas pelo investigado (Quivy et al., 2005).

Contudo, esta aplicacdo apenas se concretizou ap6s um agendamento prévio, tendo em
conta disponibilidade do prestador de cuidados, tendo sido realizada no domicilio dos

inquiridos.

e Questionario Sociodemografico e Clinico

Para adquirir a caracterizacao sociodemografica e clinica dos cuidadores informais e das
pessoas dependentes incluidos neste estudo, foi utilizado um questionario, previamente
selecionado pelo Projeto Drive-C, que aborda as variaveis importantes e necessarias para a
investigacao (ANEXO II).

Este questionario tem como objetivo a recolha de dados sociodemograficos e informacao
clinica, e no caso do prestador de cuidados tem ainda como objetivo obter dados sobre o

processo de cuidar.

Estas variaveis foram abordadas através de perguntas do tipo abertas e fechadas de resposta

Unica ou multipla.

e indice de Barthel

A Escala de Barthel foi desenvolvida por Mahoney e Barthel em 1965. Esta validado para a
populacao portuguesa, nomeadamente para amostras de idosos nao institucionalizados
(AraGjo et. al, 2007; Sequeira, 2010). Neste estudo foi utilizado o indice de Barthel validado
por Sequeira, uma vez que possui valores de fidelidade e validade consistentes (ANEXO III).
Avalia a capacidade funcional do idoso e determina o grau de dependéncia de forma global

para cada atividade. (Araljo et. al, 2007; Sequeira, 2010)

E bastante utilizada para avaliacdo do grau de dependéncia nas atividades basicas de vida
diaria: comer, higiene pessoal, uso da casa de banho, tomar banho, vestir, higiene corporal,
controlo de esfincteres, deambular, transferéncia da cadeira para a cama e subir e descer

escadas.

E o instrumento mais utilizado na pratica clinica e na investigacao. Pode ser preenchido
através da observacdo direta, dos registos clinicos ou ainda ser autoadministrado. Cada
atividade apresenta entre dois a quatro niveis de dependéncia, variando entre dependéncia

total, necessidade de ajuda e independéncia (Sequeira, 2007).
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A sua pontuacao pode variar entre zero e cem, podendo o resultado indicar se a pessoa
avaliada se encontra num estado de dependéncia total, dependéncia severa, dependéncia
moderada, dependéncia ligeira ou independéncia. Assim, a pontuacdo minima de zero
corresponde a dependéncia total, ou seja, a maxima dependéncia para todas as AVD’s, e a

pontuacao maxima de cem equivale a independéncia total (AraUjo et. al, 2007).

Aratjo et al. (2007) defende ainda que indice de Barthel fornece ainda informacéo
importante nao so6 a partir da pontuacao total obtida, mas também a partir das pontuacoes
parciais para cada atividade avaliada, permitindo adequar os cuidados prestados as

necessidades do individuo avaliado.

e indice de Lawton

A escala de atividades instrumentais da vida diaria foi desenvolvida por Lawton e Brody, em
1969. Neste estudo é utilizada a versdo do indice de Lawton validada por Sequeira para a
populacdo portuguesa (ANEXO V). Apresenta um nivel elevado de fidelidade e boas

capacidades psicométricas para ser utilizado em contexto comunitario.

Diz respeito a avaliacdo do nivel de independéncia na realizacdo das atividades
instrumentais da vida diaria em individuos com e sem deméncia, incidindo sobre os seguintes
dominios: cuidar da casa, lavar a roupa, preparacao da comida, ir as compras, utilizacao do
telefone, utilizacdo de transporte, gestdo do dinheiro e gestao da medicacao (Aradjo et al.,
2008; Sequeira, 2007)

Cada atividade é pontuada de “1 a 3”, de “1 a 4” ou de “1 a 5”, em que a maior pontuagao
corresponde a um maior grau de dependéncia. O indice varia entre oito e trinta pontos,
podendo o resultado indicar se a pessoa avaliada é independente, moderadamente
dependente, necessitando de uma certa ajuda ou severamente dependente, necessitando

de muita ajuda (Sequeira, 2010).

O indice de Lawton apresenta diversos pontos fortes como a sua facil aplicacao e
interpretacao, nao exigir utilizadores especializados para a sua utilizacao, tem um baixo
custo associado, e consome pouco tempo no preenchimento. Contudo, existem também
desvantagens associadas ao uso deste instrumento, uma vez que algumas das atividades
descritas poderem ser influenciadas pela cultura e género, dado que, em algumas culturas
estas tarefas sao tradicionalmente realizadas por mulheres. Outro ponto fraco a destacar é

o facto deste instrumento ainda nao estar adaptado a pessoas institucionalizadas.
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e Avaliacdo Clinica da Deméncia

A escala de avaliagdo clinica da Deméncia, desenvolvida por Berg e Morriss e colegas em 1982, foi

traduzida para a populagdo portuguesa por Garrett e colaboradores em 2007.

Avalia cinco graus de comprometimento do desempenho da pessoa, em cada uma das
categorias: memodria, orientacdo, julgamento e resolucdo de problemas, atividade na
comunidade, atividades em casa e passatempos, atividades do dia-a-dia e cuidado pessoal
(ANEXO V). Os cinco graus de comprometimento sdo: saudavel, questionavel, leve,
moderado e grave (Apostolo, 2012). Cada um destes dominios é classificado entre zero e
trés, variando em nenhuma alteracao, questionavel, deméncia leve e deméncia moderada,

consoante o valor obtido.

Permite avaliar a gravidade e a evolucado dos sintomas da deméncia. A sua aplicacado deve
ser feita por um profissional de salde com a pessoa dependente e o cuidador informal,
avaliando a funcao cognitiva e a capacidade funcional em cada um dos dominios referidos
anteriormente. A categoria da memoria é considerada como principal, sendo as restantes

consideradas como secundarias (Apostolo, 2012)

A classificacdo final do CDR é obtida pela analise dessas classificacdes por categorias,
seguindo um conjunto de diretrizes, sendo classificada em nenhuma, suspeita de deméncia,

deméncia ligeira, deméncia moderada ou deméncia grave.

e Escala de Fragilidade de Edmonton

A escala de Fragilidade de Edmonton foi desenvolvida por um grupo de investigadores do
Canadian Iniciative on Frailty and Aging para dar resposta a falta de instrumentos de
avaliacao da fragilidade (Fernandes et al., 2013). Trata-se de uma escala abrangente que
avalia nove dominios: cognicado, estado geral da saude, independéncia funcional, suporte
social, uso de medicacao, nutricdo, humor, continéncia e desempenho funcional (Perna et
al., 2017).

Cada dominio pode ser classificado entre zero a dois pontos, excetuando o uso de
medicacdo, a nutricdo, o humor e a continéncia que apenas podem ser classificados entre
zero e um (ANEXO VI).

A pontuacao total varia de zero a dezassete pontos, variando ainda entre nao fragil,

vulneravel, fragilidade leve, fragilidade moderada e fragilidade severa.

Foi validada para a populacao portuguesa por Daniela Martins e colaboradores em 2012, foi

considerada uma medida valida para a avaliacao desta sindrome, uma vez que apresenta
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boa validade de construcdo, boa confiabilidade e consisténcia interna aceitavel (Martins et
al., 2012)

Os dados para o preenchimento desta escala foram colhidos a partir dos dados fornecidos

por outros instrumentos de avaliacao, tratando-se assim de um preenchimento indireto.

1.6 Analise e Tratamento de Dados

Apds a aplicacao dos questionarios, o investigador precisa de proceder a analise dos
dados obtidos, uma vez que estes nao serao significativos se nao forem tratados e refletidos
(Bell, 2002).

A analise de dados inclui a operacionalizacao dos mesmos através da sua organizacao
e sintese, identificando todos os dados relevantes para a investigacdo em curso (Quivy et
al., 2005).

Tendo em conta que o questionario utilizado no presente estudo possui um cariz
quantitativo, optou-se pela analise estatistica descritiva dos dados. Para tal procedemos ao
tratamento e analise das respostas através da utilizacdo do programa informatico estatistico

Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) versao 24 para Windows®.

O tratamento estatistico envolve a utilizacdo dos testes mais adequados para a
analise da relacao entre as variaveis em estudo. No presente estudo identificamos uma
variavel dependente, varidveis independentes e as restantes variaveis relativas a
caracterizacdo sociodemografica e clinica dos pares foram consideradas como variaveis de

contexto.

A variavel fragilidade foi considerada como variavel dependente e foi monitorizada
através da Escala de Fragilidade de Edmonton. As varidveis estadio da deméncia,
desempenho nas AIVD’s e funcionalidade total foram consideradas variaveis independentes
e foram monitorizadas através do indice de Lawton e o indice de Barthel e CDR
respetivamente. Ha ainda, um conjunto de variaveis, consideradas de contexto, que foram

relevantes para a analise da informacéao.

Com o proposito de responder aos objetivos especificos do estudo, realizou-se a
correlacao entre o desempenho das AIVD’s, e a funcionalidade total com a presenca de
fragilidade. Procurou-se ainda conhecer a relacao entre o grau de fragilidade e o estadio da
deméncia. Para a correlacédo entre a funcionalidade total e o desempenho das AIVD’s com a
fragilidade foi utilizado o teste de correlacao de Pearson. A correlacdo de Pearson é
considerada um teste nao paramétrico que possibilita a analise da associacao entre duas
variaveis, indicando que os fenémenos em estudo nao estao indissoluvelmente ligados mas

que a intensidade de um é acompanhada tendencialmente pela intensidade do outro, no
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mesmo sentido ou sentido inverso (Morteira cit. por Pestana et al., 2003). A preferéncia por
este teste deve-se ao facto de este se mostrar indicado as variaveis que se desejam analisar,

e trabalhar com dois valores em simultaneo, o valor de r e o valor de p.

O valor de r diz respeito a forca e a direcdo de associacao entre as variaveis,
variando entre -1 (correlacao negativa perfeita) a +1 (correlacao positiva perfeita). Quanto
mais afastado for o valor de r do valor central (zero), maior é a forca de associacao entre
as variaveis. O valor p refere-se ao nivel de probabilidade de erro envolvida em aceitar o
resultado obtido como valido, sempre que p for menor ou igual a 0,05 é possivel assumir a

existéncia de relacado estatisticamente significativa entre as variaveis.

Importa ainda destacar que a esta correlacao esta subjacente a hipdtese nula, que
afirma a nao existéncia de relacdo entre as variaveis, e a hipotese alternativa, que defende
a existéncia de relacdo entre as variaveis. E possivel aceitar a hipotese alternativa sempre

que o valor p for inferior a 0,05.

Com o objetivo de conhecer a associacao entre o estadio da deméncia (ligeira,
moderada e severa) e a fragilidade utilizou-se a prova paramétrica ANOVA (F). Os testes
ANOVA representam um método ideal para comparar o valor médio de dois ou mais grupos
de variaveis, uma vez que permitem testar diferencas entre as diversas situacdes tendo em
analise duas ou mais variaveis. O valor de F diz respeito ao quociente entre grupos e a
variancia residual. A analise da variancia compara a variancia dentro dos grupos com a
variancia entre grupos, se a variancia residual for nitidamente inferior a variancia entre

grupos é possivel afirmar que os valores médios sao diferentes.

1.7 Procedimentos de Natureza Etica

Fortin (2003) defende que a pratica de qualquer atividade que englobe seres
humanos tenha em consideracdo as questdes éticas e morais. Apesar da ciéncia se
desenvolver através da investigacdo, € essencial que o processo cientifico ofereca garantias
morais e éticas. O respeito pela pessoa e a protecdao do seu direito de viver livre e

dignamente enquanto ser humano, constitui um limite que nao deve ser superado.

Assim, todas as pessoas que decidam participar num estudo de investigacao deverao ter

direito a:

e Autodeterminacao - cada individuo tem o direito de decidir sobre a sua participacao

ou nao na investigacao, escolhendo de forma livre e voluntaria;

e Intimidade - cada participante é livre de responder apenas ao que quiser, o estudo

deve ser o menos invasivo possivel;
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e Anonimato e Confidencialidade - todos os participantes tém direito ao anonimato,

devendo os seus dados ser protegidos para que a sua participacao nao seja revelada.

e Protecao - contra desconforto ou prejuizo, tendo em conta as regras de protecao do

individuo contra inconvenientes passiveis de lhe fazerem mal ou de o prejudicarem;

e Tratamento justo - equitativo e leal. Todos os participantes tém o direito de ser
informados sobre a natureza, o fim e a duracao da investigacao, bem como os
métodos utilizados no estudo.

Para a concretizacao do presente estudo de investigacao, foram tidas em consideracao
todas as formalidades necessarias a garantia de protecdo dos direitos fundamentais e

liberdade das pessoas, abordadas previamente.

Uma vez que o presente estudo se encontra inserido no Projeto Drive-C, a autorizacao
formal para a recolha de dados ja teria sido dada por ambas as Instituicoes selecionadas

para o efeito.

A colheita de dados foi realizada através de uma visita domiciliaria a cada par de
prestador de cuidados/pessoa dependente, tendo sido sempre estabelecido contato prévio
com os cuidadores informais, de forma a verificar a sua disponibilidade para participar no

estudo e proceder a marcacao da visita domiciliaria.

Assim, formaliza-se entao o consentimento informado onde sao apresentados os
objetivos do estudo, explicadas questoes referentes a participacao da pessoa, procedimento
de investigacdo, riscos e beneficios da participacdo, e anonimato/confidencialidade (ANEXO

1.
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2. CARACTERIZAGAO DOS PARTICIPANTES DO ESTUDO

Neste capitulo sao apresentados os resultados referentes a caracterizacao dos
participantes neste estudo de investigacao, pares cuidadores informais - pessoas alvo de
cuidados, obtidos através da aplicacdo do questionario sociodemografico. Optou-se por
dividir este capitulo em duas partes distintas, sendo a primeira referente ao cuidador: dados
sociodemograficos e a segunda parte referente a caracterizacao do idoso dependente: dados

sociodemograficos e informacao clinica.

Ao longo da analise dos dados tentar-se-a realcar os aspetos mais relevantes e
significativos de forma a estabelecer uma relacdo entre as diversas variaveis envolvidas e

compreender o seu significado.

2.1. Caracterizacao do Prestador de Cuidados

De seguida sera realizada a caracterizacao do prestador de cuidados em relacao as

caracteristicas sociodemograficas obtidas durante a colheita de dados.

A presente amostra é constituida por 42 cuidadores informais principais beneficiarios do no

Centro de Salde Sao Mamede in Festa e do Centro de salde de Senhora da Hora.

2.1.1. Dados Sociodemogrdfico

Relativamente ao género dos cuidadores, verifica-se que a grande maioria pertence ao sexo

feminino, 92,9% (n=39) e apenas 7,1% (n=3) sao elementos do sexo masculino.

TABELA 1 - Sexo do Prestador de Cuidados

Sexo N %
Masculino 3 7.1
Feminino 39 92.9
Total 42 100
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GRAFICO 1 - Sexo do Prestador de Cuidados

7%

m Masculino

M Feminino

Os prestadores de cuidados apresentam idades compreendidas entre os 27 e os 87 anos,

sendo que a média esta situada nos 59 anos (X=59.2; dp=12.8).

TABELA 2- Idade do Prestador de Cuidados

Idade
Média 59.17
Desvio padrao 12.833
Minimo 27
Méaximo 87

Verifica-se que a percentagem mais expressiva dos participantes é casada 64,3% (n=27),
existindo 11,9% (n=5) cuidadores solteiros e divorciados, 9,5% (n=4) participantes vilvos, e

um elemento em unido de facto (2,4%, n=1)

TABELA 3- Estado civil do Prestador de Cuidados

Estado Civil N %
Solteiro (a) 5 11.9
Casado (a) 27 64.3
Unido de Facto 1 2.4
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Viuvo (a) 4 9.5
Divorciado (a) 5 11.9
Total 42 100.0

Relativamente a escolaridade dos inquiridos, constata-se que a maioria dos elementos

completou quatro anos de escolaridade com sucesso (n=10, 23.8%). Através da analise da

tabela 5, € ainda possivel concluir que existem 7.1% (n=3) participantes que sao analfabetos,

38,1% (n=16) dos elementos estudaram entre 5 e 9 anos, seis individuos (14.3%, n=3)

completaram o 12.° ano de escolaridade e apenas 2.4% (n=1) sao licenciados

TABELA 4- Distribuicao da Escolaridade do Prestador de Cuidados

Idade (anos)

0

10

12

15

16
Total
Omisso

Total

N

41

42

%

7.1

4.8

23.8

9.5

2.4

14.3

4.8

14.3

2.4

2.4

97.6

2.4

100.0

No que diz respeito a situacao profissional, verifica-se que a maioria dos cuidadores se

encontra desempregado (26.2%, n=11). Quanto aos restantes participantes, constata-se que

83



21.4% (n=9) se encontram reformados por idade, existe igual nUmero de elementos tanto
reformados por invalidez como estudantes (2.4%, n=1), 16.7% (n=7) das pessoas sao
domésticas, dez pessoas (23.8%, n=10) estdo empregadas, e 7.1% (n=3) encontram-se noutra

situacao profissional.

TABELA 5- Situacao Profissional do Prestador de Cuidados

Situacao Profissional N %
Reformado (a) por idade 9 21.4
Reformado (a) por invalidez 1 2.4
Empregado (a) 10 23.8
Domeéstico (a) 7 16.7
Desempregado (a) 11 26.2
Estudante 1 2.4
Outro 3 7.1
Total 42 100.0

Relativamente a relacdo de parentesco entre o prestador de cuidados e a pessoa com
deméncia, verifica-se que a maioria dos cuidadores é filho(a) do recetor de cuidados (35.7%,
n=15). Constata-se que a segunda maior percentagem diz respeito aos conjugues (28.6%,
n=12). Entre os restantes inquiridos, existe igual nimero de elementos que s&o genro/nora,
irmao(a) e neto(a) (2.4%, n=1), seis prestadores de cuidados sao pai/mae (14.3%, n=6) da

pessoa dependente e 14.3% (n=6) tém outra relacdo de parentesco.

TABELA 6- Relacao de Parentesco com o Recetor de Cuidados

Parentesco N %
Conjugue 12 28.6
Filho (a) 15 35.7
Genro/Nora 1 2.4
Irmao (a) 1 2.4
Pai/Mae 6 14.3
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Neto (a)
Outro

Total

2.2. Caracterizacao do Recetor de Cuidados

2.4

14.3

100.0

Neste subcapitulo pretende-se caracterizar a pessoa alvo de cuidados em relacao as

caracteristicas sociodemograficas e informacdo clinica obtidos através da aplicacdo do

questionario sociodemografico. A amostra é constituida por 42 idosos com Sindrome

demencial beneficiarios do Centro de Salde Sdo Mamede in Festa e do Centro de Saude

Senhora da Hora.

2.2.1. Dados Sociodemograficos

Relativamente ao género dos recetores de cuidados, verifica-se que a grande maioria

pertence ao sexo feminino, 69% (n=29) e apenas 31% (n=13) sao elementos do sexo

masculino.

TABELA 7- Sexo do Recetor de Cuidados

Sexo

Masculino

Feminino

Total

N

13

29

42

%

31.0

69.0

100.0

GRAFICO 2 - Sexo do Recetor de Cuidados
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Sexo do RC

= Feminino = Masculino

As pessoas com deméncia incluidas no estudo apresentam idades compreendidas entre os 67

e os 95 anos, sendo que a média esta situada nos 81 anos (X =81.19; dp=7,023).

TABELA 8 - Idade do Recetor de Cuidados

Idade (anos)

Média 81.19
Desvio padrao 7.023
Minimo 67
Maximo 95

2.2.2. Informacao Clinica

Nesta parte do estudo pretende-se analisar os dados relativos a situacao de doenca

da pessoa dependente, caracterizando o quadro demencial.

Relativamente ao tipo de deméncia, constata-se que a maioria apresenta
diagnostico médico de deméncia de Alzheimer, correspondente a 19% (n=8) da amostra.
Seguidamente a deméncia vascular, e a deméncia Frontotemporal apresentam igualmente
uma percentagem de 4.8% (n=2). 71.4% (n=30) dos prestadores de cuidados nao responderam

a esta questao por desconhecerem o tipo de deméncia do idoso dependente.

TABELA 9 - Tipo de Deméncia do Recetor de Cuidados
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Tipo de Deméncia N %
Vascular 2 4.8
Alzheimer 8 19.0
Frontotemporal 2 4.8
Omisso 30 71.4
Total 42 100.0
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3. ATIVIDADES DE VIDA DIARIA

Neste capitulo serdao expostos os dados descritivos referentes a avaliacdo das
atividades basicas e instrumentais de vida diaria, com base nos resultados obtidos através

da aplicacdo do indice de Barthel e do indice de Lawton.

3.1. Atividades Basicas de Vida Diaria

Os resultados apresentados seguidamente foram obtidos através da aplicacdo do
indice de Barthel para avaliacdo das atividades basicas de vida diaria. A pontuacéo global
deste instrumento varia entre 0 a 100 pontos, sendo que a pontuacdao minima de zero
corresponde a maxima dependéncia para todas as atividades de vida diaria avaliadas e a

pontuacao maxima de cem corresponde a independéncia total.

Relativamente a pontuacdo obtida através da aplicacdo do indice de Barthel aos
recetores de cuidados, os resultados apresentados na tabela 10 permitem verificar que a
maioria das pessoas com deméncia estdo totalmente dependentes (n=21, 50.0%), 16.7% sao
severamente dependentes (n=7), 14.3% sao moderadamente dependentes (n=6) e oito
individuos sao ligeiramente dependentes (n=8, 19%), nao existindo participantes

independentes nesta amostra.

TABELA 10 - indice de Barthel

Pontuacédo indice de Barthel N %
Independente (90-100) 0 0.0
Dependéncia ligeira (60-90) 8 19.0
Dependéncia moderada (40-55) 6 14.3
Dependéncia severa (20-35) 7 16.7
Dependéncia total (<20) 21 50.0
Total 42 100.0
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De seguida, procede-se a analise descritiva dos itens que constituem o indice de Barthel.

3.1.1 Alimentacéo e Vestir

Relativamente as atividades alimentacdo e vestir, através da analise da tabela 11,
€ possivel concluir que a maioria dos participantes é “dependente” em ambas as atividades.
Na atividade vestir, a percentagem de dependéncia para a sua execucao é de 59.5% (n=25),
enquanto que na alimentacéo verifica-se que a taxa de dependéncia é de 57.2% (n=24). O
numero de individuos que “necessita de ajuda” para se vestir sdao cinco, correspondente a
11.9%, sendo que o nimero de pessoas independentes para a execucdo desta atividade é
significativamente maior (28.6%, n=13). No que diz respeito a alimentacdo, existe uma
percentagem igual de 21.4% (n=9) de pessoas que “necessita de ajuda” e de pessoas que sao

independentes neste autocuidado.

TABELA 11 - Avaliacao dos itens Alimentacao e Vestir

N %
Dependente 25 59.5
Vestir Necessita de ajuda 5 11.9
Independente 13 28.6
Dependente 24 57.2
Alimentacao Necessita de ajuda 9 21.4
Independente 9 21.4

3.1.2 Controle Vesical e Intestinal

Relativamente aos itens controlo vesical e intestinal, a analise da tabela 12 permite
concluir que a maioria das pessoas com deméncia apresenta incontinéncia urinaria (69%,
n=29) e incontinéncia fecal (64.3%, n=27). E possivel ainda verificar que 16.7% (n=7) dos
idosos apresentam episddios de incontinéncia ocasional tal como 26.2% (n=11) apresentam

incontinéncia fecal ocasional. A percentagem de elementos com independéncia nesta
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atividade é menor sendo os valores de 14.3% (n=6) em termos de controlo vesical e 9.5%

(n=4) no controlo intestinal.

TABELA 12 - Avaliacao dos Itens Controlo Vesical e Controlo Intestinal

N %
Incontinente ou 29 69.0
. algaliado
Controlo vesical
Incontinéncia urinaria | 7 16.7
ocasional
Independente 6 14.3
Incontinente fecal 27 64.3
Controlo intestinal Incontinéncia 11 26.2
involuntaria ocasional
Independente 4 9.5

3.1.3 Banho, Higiene Corporal e Uso da Casa de Banho

No que diz respeito aos itens banho, higiene corporal e uso da casa de banho, é
possivel constatar, através da leitura da seguinte tabela, que a percentagem mais elevada

dos recetores de cuidados é “dependente” na execucao dos autocuidados supracitados.

Relativamente ao banho, verifica-se que 78.6% (n=33) dos idosos sao “dependentes” e
apenas 21.4 % (n=9) tomam banho de forma “independente”. Quanto a higiene corporal,
também a taxa de dependéncia é explicitamente superior a de independéncia, 88.1% (n=37)
dos elementos sao “dependentes” na execucao da sua higiene corporal enquanto que apenas
cinco elementos (11.9%) sao “independentes”. No uso da casa de banho, a maioria das
pessoas € “dependente” (76.2%, n=32). Quanto aos restantes elementos, 21.4% (n=9)

“necessita de ajuda” e apenas uma pessoa (2.4%) € “independente”.
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TABELA 13 - Avaliacao dos Itens Banho, Higiene Corporal e Uso da Casa de Banho

N %
Dependente 33 78.6
Banho Independente 9 21.4
Dependente 37 88.1
Higiene Corporal Independente 5 11.9
Dependente 32 76.2
Uso da casa de banho = Necessita de ajuda 9 21.4
Independente 1 2.4

3.1.4 Transferéncia Cadeira/Cama, Subir Escadas e Deambulacgéao

Apos a avaliacao dos itens transferéncia cadeira/cama, subir escadas e deambulacao
é possivel constatar que também no que diz respeito a mobilidade a maioria das pessoas é
dependente. Relativamente ao item transferéncia cadeira/cama, verifica-se que 64.3%
(n=27) é “dependente”, 28.6% (n=12) “necessita de grande ajuda”, 7.1% (n=3) “necessita de
ajuda minima” e nao existem elementos “independentes”. Quanto ao parametro subir
escadas, 71.4% (n=30) é “dependente”, 26.2% (n=11) “necessita de ajuda” e 2.4% (n=1) é
“independente”. Em relacdo a deambulacdo, é possivel constatar que 57.1% (n=24) da
amostra é “dependente”, 14.3% (n=6) é “independente com cadeira de rodas”, 23.8% (n=10)

“necessita de ajuda” e 4.8% (n=2) é “independente”.

TABELA 14 - Avaliacao dos Itens Transferéncia Cadeira/Cama, Subir Escadas e Deambulacdo

N %
Dependente 27 64.3
Necessita de grande | 12 28.6

ajuda
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Transferéncia Necessita de ajuda | 3 7.1

cadeira/cama minima
Independente 0 0
Dependente 30 71.4
Subir escadas Precisa de ajuda 11 26.2
Independente 1 2.4
Dependente 24 57.1
Deambulacao Independente com 6 14.3

cadeira de rodas
Necessita de ajuda 10 23.8

Independente 2 4.8

3.2 Atividades Instrumentais de Vida Diaria

A avaliacdo do grau de dependéncia nas atividades instrumentais de vida diaria foi
efetuada através da aplicacdo do indice de Lawton. Cada item apresenta entre trés a cinco
niveis de dependéncia, em que a pontuagao zero corresponde a dependéncia total, sendo a
independéncia pontuada com dois, trés ou quatro pontos tendo em conta os niveis de
diferenciacdo. A sua cotacdo global varia entre zero a vinte e trés pontos, oscilando de
forma inversamente proporcional ao grau de dependéncia, ou seja, quanto menor for a
cotacdo, maior é o grau de dependéncia e vice-versa. No que diz respeito ao nivel de
dependéncia obtido através da aplicacdo do indice de Lawton, opta-se por ndo construir
uma tabela, uma vez que todos os inquiridos se encontram na mesma categoria - totalmente

dependentes.

De seguida procede-se a analise detalhada de cada atividade. Para simplificar este
processo as atividades foram agrupadas em trés grupos. O primeiro diz respeito aos cuidados

domésticos, o segundo refere-se a locomocao e o terceiro as compras e gestao financeira.
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3.2.1 Cuidados Domésticos

Nesta categoria foram enquadradas as seguintes atividades: “preparacao da

comida”, “cuidado com a casa”, “lavar a roupa”, “capacidade para usar o telefone” e

“responsabilidade com a medicacdo”. A analise da tabela 15 possibilita verificar que grande

parte dos elementos sao severamente dependentes em todas as atividades enquadradas

nesta categoria. Sendo que, o nimero de elementos cujo nivel de dependéncia é igual a “0”

varia entre quarenta e um e um e vinte e oito, demonstrando uma clara situacao de

dependéncia nas atividades inerentes aos cuidados domésticos.

TABELA 15 - Avaliacdo dos Cuidados Domésticos

N %
Incapaz de preparar as refeicoes 41 97.6
Prepara pratos pré-cozinhados 0 0
Preparacdo da comida Prepara se lhe derem os ingredientes 1 2.4
Planeia, prepara e serve sem ajuda 0 0
Incapaz de fazer alguma tarefa 32 76.2
Cuidado com a casa Necessita de ajuda para todas as tarefas | 6 14.3
S6 faz tarefas leves 3 7.1
Faz tudo exceto trabalho pesado 1 2.4
Cuida da casa sem ajuda 0 0
E incapaz de lavar a sua roupa 37 88.1
Lavar a roupa So lava pequenas pecas 4 9.5
Lava a sua roupa 1 2.4
Incapaz de usar o telefone 28 66.7
Capacidade para usar o Necessita de ajuda para o usar 11 26.2
telefone
So liga para lugares familiares 1 2.4
Usa-o sem dificuldade 2 4.8
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Incapaz de tomar a sua medicacao | 42 100.0

. sozinho
Responsabilidade com a

medicacao Toma a medicacao se esta for preparada | 0 0

previamente por outra pessoa

E capaz de tomar a medicacdo na horae 0 0

nas doses corretas

3.2.2 Locomoc¢ao

Nesta categoria foi apenas incluida a atividade “usar meios de transporte”. A leitura
dos dados permite apurar que existe uma grande dependéncia nesta atividade dado que, a
maioria dos elementos é incapaz de usar transportes (n=38, 90.5%). Apenas 9.5% dos

participantes sao capazes de utilizar transportes se forem acompanhados (n=4)

TABELA 16 - Avaliacao da Locomocao

Incapaz de usar transportes 38 90.5
Usar meios  de | Necessita de acompanhamento 4 9.5
transporte

S6 anda de Taxi 0 0

Viaja em transporte publico ou conduz 0 0

3.2.3 Compras e Gestao Financeira

As atividades incluidas neste grupo sao: “fazer compras” e “capacidade para tratar
dos seus assuntos economicos”. Nesta categoria, mais uma vez, os resultados apontam que
a maioria dos elementos é incapaz de fazer compras de forma independente (66.7%, n=28)
ou é capaz de gerir o seu dinheiro (100%, n=42). No que diz respeito a “fazer compras” onze
pessoas (26.2%) sao capazes de fazer compras se estiverem acompanhados, apenas um
elemento (2.4%) é capaz de fazer pequenas compras, e 4.8% dos participantes (n=2) realizam

todas as compras necessarias.
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TABELA 17 - Avaliacao de Compras e Gestao Financeira

E incapaz de ir as compras 28 66.7
Fazer compras Faz as compras acompanhado 11 26.2
S6 faz pequenas compras 1 2.4
Faz as compras sem ajuda 2 4.8
Incapaz de utilizar o dinheiro 42 100.0
Capacidade para | Utiliza pequenas quantidades de O 0
tratar dos assuntos | dinheiro
econémicos
Paga as contas e vai ao banco 0 0
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5. NIVEL DE DEMENCIA E FRAGILIDADE

Neste capitulo serdao abordados o nivel da deméncia de forma a perceber em que
estadio da sindrome demencial se encontram os participantes do estudo, e a fragilidade do
recetor de cuidados. Os resultados foram obtidos através da aplicacdo do Questionario de

Avaliacao Clinica da Deméncia e da Escala de Fragilidade de Edmonton respetivamente.

5.1 Estadio da Deméncia

A Escala de Avaliacao Clinica da Deméncia avalia a memoéria, a orientacdo, o
julgamento e a resolucao de problemas, as atividades domésticas e recreativas e o cuidado
pessoal. Cada um destes dominios é classificado entre 0 e 3, em que 0 corresponde a
nenhuma alteracao e 3 corresponde a deméncia severa. A pontuacéo global indica em que
estadio da deméncia se encontra a pessoa avaliada variando entre nenhuma, suspeita de

deméncia, deméncia ligeira, deméncia moderada ou deméncia grave.

No que concerne ao estadio da sindrome demencial, a maioria das pessoas encontra-
se num estadio grave (54.8%, n=23), 38,1% (n=16) estao num estadio moderado e apenas trés

elementos (7,1%, n=3) se encontram no estadio inicial/ligeiro.

TABELA 18 - Estadio da Deméncia

Estadio N %
Ligeira 3 7.1
Moderada 16 38.1
Grave 23 54.8
Total 42 100.0
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5.2 Fragilidade

O nivel de fragilidade dos recetores de cuidados foi avaliado a partir dos dados

obtidos através da aplicacao da Escala de Fragilidade de Edmonton.

A Escala de Fragilidade de Edmonton é uma escala numérica em que cada dominio
pode ser classificado entre zero a dois pontos. A pontuacao total varia de zero a dezassete
pontos, variando ainda entre nao fragil, vulneravel, fragilidade leve, fragilidade moderada

e fragilidade severa.

Os resultados descritivos obtidos a nivel da pontuacao total revelam que a maioria
da amostra apresenta “fragilidade severa” correspondendo a 59.5% (n= 25) dos elementos
da amostra. Através da analise da Tabela 19 é possivel concluir que 23.8% dos elementos
(n=10) apresenta fragilidade moderada, 9.5% (n=4) apresenta fragilidade ligeira, dois
participantes (4.8%) estao vulneraveis e apenas uma pessoa (2.4%) nao apresenta

fragilidade.

TABELA 19 - Interpretacao dos resultados da Escala de Fragilidade de Edmonton

N %
0-5 Sem fragilidade 1 2.4
6-7 Vulneravel 2 4.8
8-9 Fragilidade ligeira 4 9.5
10-11 Fragilidade moderada | 10 23.8
12-17 Fragilidade severa 25 59.5
Total 42 100.0
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6. DISCUSSAO DOS RESULTADOS E TRIANGULAGAO

A analise e discussao dos resultados € uma fase critica num trabalho de investigacao,
dado que obriga a uma reflexdo intensa e analise profunda de todo o processo de
investigacao. Pretende-se, portanto, responder as hipdteses de investigacao identificadas

inicialmente de forma a atingir os objetivos propostos.

H1: Existe uma associacdo estatisticamente significativa entre a funcionalidade e a

fragilidade da pessoa com deméncia;

A analise da Tabela 20 permite verificar a existéncia de correlacédo estatisticamente
significativa entre a maioria das atividades basicas de vida diaria e a fragilidade. Como
referido anteriormente, a funcionalidade constitui uma variavel complexa que inclui
variaveis secundarias. De seguida sera feita uma analise dos dados obtidos na correlacdo

entre a fragilidade e cada uma das variaveis secundarias da funcionalidade.

TABELA 20- Avaliacao da associacao entre a funcionalidade e a fragilidade da pessoa com
deméncia

ABVD Fragilidade
R Sig. N

Alimentacao -0.654 0.000 42
Vestir -0.628 0.000 42
Banho -0.379 0.013 42
Higiene corporal -0.213 0.176 42
Uso da casa de banho -0.457 0.002 42
Controlo intestinal -0.558 0.000 42
Controlo vesical -0.538 0.000 42
Subir escadas -0.377 0.014 42
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Transferéncia cadeira/cama -0.534 0.000 42

Deambulacao -0.618 0.000 42

E possivel concluir que ndo existem correlacdes significativas entre a atividades basica

“higiene corporal” e a fragilidade dado que p > 0,05.
No que diz respeito as restantes atividades de vida diaria, conclui-se que:
e Alimentacao

> Ha uma correlacdo muito forte negativa altamente significativa entre a
ABVD “alimentacao” e a fragilidade (r=-0.65; N=42; p<0,001)

e Vestir

> Ha uma correlacdo muito forte negativa altamente significativa entre a
ABVD “vestir” e a fragilidade (r=-0.63; N=42; p<0,001)

e Banho

» Ha uma correlacao negativa fraca muito significativa entre a ABVD “banho”
e a fragilidade (r=-0.38; N=42; p=0,013)

e Uso da casa de banho

> Ha uma correlacdo negativa fraca bastante significativa entre a ABVD “Uso
da casa de banho” e o0 a fragilidade (r=-0.46; N=42; p=0,002)

e Controlo intestinal

> Ha uma correlacdo negativa moderada altamente significativa entre a ABVD
“controlo intestinal” e a fragilidade (r=-0.56; N=42; p<0,001)

e Controlo vesical

> Ha uma correlacdo negativa moderada altamente significativa entre a ABVD

“controlo vesical” e a fragilidade (r=-0.54; N=42; p<0,001)
e Subir escadas

> Ha uma correlacao negativa fraca muito significativa entre a ABVD “subir
escadas” e a fragilidade (r=-0.38; N=42; p=0,014)

e Transferéncia cadeira/cama

» Ha uma correlacdo negativa moderada altamente significativa entre a ABVD

“Transferéncia cadeira/cama” e a fragilidade (r=-0.53; N=42; p<0,001)
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e Deambulacao

> Ha uma correlacdo muito forte negativa altamente significativa entre a
ABVD “Deambulacao” e a fragilidade (r=-0.62; N=42; p<0,001)

Através dos dados obtidos, é possivel verificar que nao existe relacdo
estatisticamente significativa entre a atividade “higiene corporal” e a fragilidade do
individuo, ou seja, o nivel de dependéncia nesta atividade nao tem influencia no grau de
fragilidade do individuo com deméncia. No que diz respeito as restantes ABVD’s, é possivel
constatar que apresentam uma correlacdo negativa com a presenca de fragilidade, isto é,
as variaveis associam-se em direcdes opostas. Assim, é possivel afirmar que quanto maior o
nivel de dependéncia (menor pontuacédo no indice de Barthel) maior o grau de fragilidade
do individuo com deméncia (maior pontuacdo na Escala de Fragilidade de Edmonton). A
atividades basicas que apresentam maior influencia sobre o grau de fragilidade sdo a
alimentacao (r=-0.654; p<0.001), vestir (r=-0.628; p<0.001), o controlo intestinal (r=-0.558;
p<0.001), controlo vesical (-0.538; p<0.001), a transferéncia cadeira/cama (r=-0.534;
p<0.001) e a deambulacdo (r=-0.618; p<0.001). Esta teoria é comprovada por um estudo
realizado por Silva et al. em 2009, cujos resultados demonstram que a dependéncia para
pelo menos uma ABVD esteve mais presente no grupo de idosos considerados frageis do que
nos considerados nao-frageis. O grupo considerado como fragil demonstra uma maior
dependéncia em relacdo as atividades basicas de vida diaria. Também AT et al. (2015),
defendem que os indicadores de fragilidade identificam que as pessoas idosas apresentam
risco de desenvolverem dependéncia. Desta forma é possivel aceitar h1, demonstrando que
realmente existe relacdo estatisticamente significativa entre a funcionalidade e a

fragilidade da pessoa com deméncia.

H2: Existe uma associacdo estatisticamente significativa entre o desempenho das

atividades instrumentais de vida diaria e a fragilidade da pessoa com deméncia

Como referido anteriormente, o desempenho das AIVD’s constitui uma variavel complexa
que inclui variaveis secundarias. De seguida sera feita uma analise dos dados obtidos na

correlacao entre a fragilidade e as variaveis secundarias do desempenho das AIVD’s.
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TABELA 21- Avaliacdo da associacao entre o desempenho das AIVD s e a fragilidade

AIVD Fragilidade
r Sig. N

Cuidar da casa 0.447 0.003 42
Lavar a roupa 0.143 0.367 42
Preparar a comida 0.255 0.103 42
Ir as compras 0.180 0.253 42
Uso do telefone 0.640 0.000 42
Uso de transporte 0.102 0.520 42
Gestao financeira b. 42
Gestdo da medicacao b. 42

b. Nao é possivel calcular porque pelo menos uma das variaveis é constante

Apés a analise da Tabela 21, é possivel concluir que ndo existe correlacao
estatisticamente significativa entre a fragilidade e as AIVD’s “lavar a roupa”, “preparacao
da comida”, “ir as compras” e “uso de transporte” uma vez que, p>0,05. Quanto as
restantes AIVD’s verifica-se a existéncia de correlacdo significativa com a variavel

dependente:
e Cuidar da casa

» Hauma correlacao positiva fraca bastante significativa entre a AIVD “cuidar
da casa” e a fragilidade (r=0.45; N=42; p=0.003)

e Uso do telefone

» Ha uma correlacdo muito forte positiva altamente significativa entre a AIVD
“Uso do telefone” e a fragilidade (r=0.64; N=42; p<0,001)

No que diz respeito as AIVD’s “capacidade para tratar dos assuntos econoémicos” e

“responsabilidade com a medicacao”, nao foi possivel calcular a sua correlacdo com o
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resultado da Escala de Fragilidade de Edmonton uma vez que pelo menos uma das variaveis

€ constante.

Através da analise dos dados obtidos, é possivel verificar que a maioria das AIVD s
nao apresenta relacao estatisticamente significativa com o grau de fragilidade, contudo,
existe uma correlacao positiva entre as atividades cuidar da casa e uso do telefone com a
fragilidade. Desta forma, € possivel referir que quanto maior a dependéncia do individuo na
realizacao das AIVD’s (maior pontuacdo no indice de Lawton), maior o grau de fragilidade
(maior pontuacdo na Escala de Fragilidade de Edmonton). E ainda possivel destacar que o
uso do telefone (r=0.64: p<0.001) apresenta uma correlacao mais forte com a fragilidade do
que a atividade cuidar da casa (r=0.45; p=0.003). Esta diferenca pode ser justificada com o
facto de a atividade cuidar da casa estar dependente da cultura e do género dos individuos,
uma vez que, em algumas culturas estas tarefas sao tradicionalmente executadas por
mulheres. Este resultado pode também ser comprovado pelo estudo realizado por Silva et
al. (2009), cujos resultados demonstram niveis de dependéncia nas AIVD’s mais elevados em
pessoas frageis do que em pessoas nao frageis referindo ainda que estes dados vao ao
encontro de resultados obtidos noutros estudos, comprovando assim que a relacao entre a

incapacidade e a fragilidade é demonstrada no desempenho das AIVD's.

Nesta situacao em particular, e tratando-se de uma hipotese complexa, € possivel
aceitar parcialmente a hipotese, das oito varidveis secundarias aceita-se que o uso do
telefone e o cuidar da casa comprovam nesta amostra, uma relacao estatisticamente

significativa com a presenca de fragilidade.

H3: Existe uma associacao estatisticamente significativa entre o estadio da deméncia e

a fragilidade;

A analise da tabela 22 permite constatar que se verifica uma associacao estatisticamente
significativa entre o estadio da deméncia e a fragilidade da pessoa alvo de cuidados, uma

vez que p<0.001.

TABELA 22 - Avaliacdo da associacao entre o estadio da deméncia e a fragilidade

F Sig.
Entre grupos 12.111 P=0.000

Nos grupos
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Segundo a analise da tabela 22, comprova-se que existe uma associacdo entre o estadio da
deméncia e a presenca de fragilidade. Esta teoria é comprovada por um estudo realizado
por Gray et al. em 2013, cujos resultados defendem que “(...) a associacao entre a fragilidade
e a deméncia variou de acordo com os resultados dos testes cognitivos (...)”. Desta forma,

comprova-se a hipétese formulada, aceitando-se assim h3.

Em suma, neste estudo encontramos associacoes estatisticamente significativas entre a
fragilidade e a funcionalidade, nomeadamente nas seguintes variaveis secundarias:
alimentacao (p<0.001), vestir (p<0.001), banho (p=0.013), uso da casa de banho (p=0.002),
controlo intestinal (p<0.001), controlo vesical (p<0.001), subir escadas (p=0.014),
transferéncia cadeira/cama (p<0.001) e deambulacdo(p<0.001); entre a fragilidade e o
desempenho das atividades instrumentais de vida diaria nas variaveis cuidar da casa
(p=0.003) e uso do telefone (p<0.001); e entre a fragilidade e o estadio da deméncia
(p<0.001). Desta forma aceitamos as trés hipoteses definidas anteriormente, sendo que h2

€ apenas aceite parcialmente
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CONCLUSAO

A sindrome demencial é uma das principais preocupacdes no que diz respeito a satide
na Europa, uma vez que afeta cada vez mais pessoas, prevendo-se que o niUmero de pessoas

afetadas com deméncia aumente para 18.65 milhdes em 2050.

A deméncia pode ser caracterizada como um défice cognitivo multiplo, com
alteracdao da memdria e com o compromisso de um de quatro sintomas de perturbacdo
intelectual, como a afasia, agnosia, apraxia ou disfuncao executiva, interferindo nas

atividades basicas, sociais e profissionais do individuo.

E importante preservar a identidade e a dignidade da pessoa com deméncia, dando
resposta as necessidades pessoais, sociais e clinicas relacionadas com a monitorizacao
constante das atividades de vida diarias do utente. A medida que a deméncia evolui, existe
uma deterioracdo da capacidade cognitiva, o que implica que seja necessario apoio no

processo de tomada decisdo e no planeamento da vida da pessoa com deméncia.

Torna-se assim pertinente que as pessoas com deméncia usufruam de cuidados
paliativos, para que possam receber o apoio e os cuidados centrados nas suas necessidades,

tendo como objetivo a preservacao da dignidade do individuo.

E precisamente nesta area que se situa o presente estudo. Os resultados deste
estudo de investigacdo, que embora seja um estudo limitado no que se refere a sua
amplitude, pretendem constituir-se como um contributo para a formacao dos enfermeiros e

para a pratica de enfermagem sustentada em evidéncias.

Devido a transicao demografica resultante do envelhecimento populacional, sdo
necessarios desafios e mudancas na atuacdo dos profissionais de salde que lidam com um
tipo de populacdao com necessidades especificas crescentes, com grandes caréncias de

cuidados e recursos assistenciais para a manutencéo da salde e da sua capacidade funcional.

O presente estudo foi integrado no Projeto internacional DRIVE-C, e teve como
proposito contribuir para a consciencializacao para a necessidade de desenvolver cuidados
paliativos para pessoas com deméncia avancada centrados nas suas necessidades especificas

e extensiveis aos seus familiares.

Foi desenvolvido um estudo de natureza quantitativa dirigido a uma populacao de
quarenta e dois pares (prestador de cuidados/pessoa dependente), cujos dados foram

colhidos em contexto comunitario.

A colheita de dados foi realizada com recurso a instrumentos de avaliacao

selecionados anteriormente pelo Projeto DRIVE-C, sendo constituidos essencialmente por
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escalas validadas para a populacdo idosa portuguesa com validade e consisténcias ja
demonstradas, como o indice de Barthel, o indice de Lawton, a Escala de Avaliacao Clinica
da Deméncia, e ainda um questionario Sociodemografico e clinico para o prestador de
cuidados e para a pessoa com deméncia. A Escala de Fragilidade de Edmonton foi preenchida

posteriormente através dos dados fornecidos pelos instrumentos supracitados.

A informacéao recolhida foi tratada pelo método de analise estatistica descritiva dos
dados com recurso ao SPSS. Esta metodologia revelou-se adequada face aos objetivos

delineados.

Apos o término de todo o processo de investigacdo importa sintetizar as principais

conclusoes.

No que diz respeito a caracterizacao do prestador de cuidados, conclui-se que o
perfil do cuidador vai de encontro ao apresentado pela literatura e outros estudos de
investigacado sobre a tematica. Assim, o perfil comum do cuidador informal da pessoa com
deméncia é mulher, com uma idade média de 59 anos, casada, sendo conjuge ou filha da
pessoa dependente, possui escolaridade equivalente ao 1.° ciclo de estudos e encontra-se

desempregada.

Relativamente a caracterizacdo da pessoa dependente, verifica-se que a maioria
pertence ao sexo feminino e tem uma média de 81 anos. A deméncia mais prevalente na
populacao do estudo é a deméncia de Alzheimer, encontrando-se a maioria dos utentes em

estadio grave.

Relativamente a avaliacdo do nivel de dependéncia das pessoas alvo de cuidados,
realizada com recurso ao indice de Barthel e ao indice de Lawton, é possivel constatar que
os participantes apresentam uma alta dependéncia nas atividades basicas de vida diaria, e

uma dependéncia total nas atividades instrumentais de vida diaria.

Foi ainda avaliado o grau de fragilidade da pessoa com deméncia através da Escala
de Fragilidade de Edmonton, concluindo-se que mais de metade dos elementos apresentam

fragilidade severa.

De forma a atingir os objetivos do estudo, procurou-se identificar as necessidades
das pessoas com deméncia, de forma a investigar a pertinéncia de cuidados paliativos

direcionados para esta populacao especifica.

Assim, depois da discussao dos dados e triangulacao, conclui-se que o elevado grau
de dependéncia em determinadas ABVD’s apresentam relacao estatisticamente significativa
com o grau de fragilidade da pessoa com deméncia, demonstrando que niveis elevados de
dependéncia funcional influenciam o grau de fragilidade da pessoa com deméncia. Destaca-

se também que as atividades basicas com correlacdo mais forte com a fragilidade foram a
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alimentacao, o controlo de esfincteres, a transferéncia cadeira/cama e a deambulacao,

sendo, portanto, as ABVD’s que mais influenciam o grau de fragilidade.

Relativamente as AIVD’s, comprovou-se a existéncia de uma associacao
estatisticamente significativa entre as atividades cuidar da casa e uso do telefone com o
grau de fragilidade, contudo nao foi possivel avaliar todas as atividades instrumentais, uma
vez que pelo menos uma das variaveis é constante. Embora apenas se tenha confirmado
correlacao com duas das oito atividades instrumentais de vida diaria nesta amostra, estudos
anteriores comprovam que a fragilidade esta relacionada com a dependéncia no

desempenho destas atividades.

No que se refere a associacao entre o estadio da deméncia e a fragilidade do recetor
de cuidados, conclui-se que existe uma relacao estatisticamente significativa entre as duas
variaveis, o que permite constatar que o nivel de fragilidade da pessoa é influenciado pelo

estadio da deméncia em que ela se encontra.

Com os resultados obtidos neste estudo pode-se afirmar que a medida que a
deméncia progride, o grau de fragilidade aumenta proporcionalmente, aumentando
consequentemente a dependéncia da pessoa na realizacdo das atividades basicas e

instrumentais de vida diaria.

Uma vez que a deméncia podera desenvolver-se durante anos, e a pessoa afetada
podera viver muito tempo sob dependéncia total, faz sentido treinar os profissionais de
saude para que estejam preparados para prestar cuidados de fim de vida a individuos que
poderao viver muitos anos. Desta forma, é imprescindivel a utilizacdo de instrumentos de
avaliacao de confianca e direcionados as especificidades das pessoas com deméncia, de
forma a avaliar as suas necessidades de forma fidedigna. Cada pessoa é diferente, e os
profissionais de salide devem reunir esforcos para nao generalizar os cuidados a pessoa com
sindrome demencial. E fundamental uma anamnese cuidada, recolhendo informacoes
através do individuo e dos seus familiares sobre a sua personalidade, as suas preferéncias e
as expectativas de fim de vida, personalizando assim a prestacao de cuidados. Os cuidados
de fim de vida de qualidade e individualizados procuram satisfazer as caréncias do individuo,
promovendo a qualidade de vida, o seu conforto e bem-estar. Evitam também admissoes
desnecessarias no meio hospitalar, onde o risco de infecdes cruzadas é elevado, podendo

afetar drasticamente o estado de salde - ja vulneravel - do idoso.

Estas conclusoes sao particularmente relevantes num momento em que se discute o
desenvolvimento de unidades de cuidados paliativos direcionadas a pessoas com deméncia,
uma vez que descrevem as caréncias desta populacao, comprovando a necessidade de

cuidados especificos direcionados ao fim de vida desta populacao.
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Este estudo tem algumas limitacbes, uma vez que estamos perante um estudo
descritivo, com uma amostra limitada, nao se pretende proceder a qualquer generalizacao
de resultados, dado que o nimero de pares nao permite generalizacées nem simplifique a
analise de associacoes estatisticas. Porém, é esperado que com uma mostra de maiores
dimensoes e utilizando a mesma estratégia de tratamento de dados, se obtenham dados
mais consistentes. Ainda assim, o presente estudo de investigacao contribui para a
caracterizacao da populacao de pares cuidadores informais e pessoas com deméncia,
permitindo confirmar que a medida que deméncia evolui, aumenta a dependéncia da pessoa,
que gradualmente perde a capacidade de realizar tarefas basicas para a manutencao da sua
qualidade de vida, ficando totalmente dependente de terceiros para dar resposta as suas

necessidades primarias.

Durante a realizacao do presente estudo, sentiram-se ainda outras dificuldades que
também sentimos como limitacdes. As dificuldades experienciadas prenderam-se
essencialmente com o nimero de participantes selecionados pelas UCC, o que veio a limitar
a dimensao da amostra. Outra dificuldade esta relacionada com a aplicacdo do instrumento
de recolha de dados, que dada a idade avancada e o baixo grau de escolaridade de alguns
prestadores de cuidados tornou a colheita de dados mais demorada. Todavia, com a
explicacdao transmitida durante a aplicacao dos instrumentos, os participantes nao
demonstraram dificuldades de percecao. Por Ultimo, houve também dificuldade durante o
tratamento de dados, uma vez que os respondentes desconheciam alguma informacao sobre
os dados sociodemograficos do recetor de cuidados, o que limitou a caracterizacdo do
mesmo. Todavia, e face aos objetivos delineados no inicio da investigacao, € possivel afirmar

que os mesmos foram atingidos na totalidade.

Assim, pretende-se que este estudo deixe pistas para a melhoria da pratica clinica
e também para novas iniciativas de investigacdo, tendo como objetivo dar continuidade ao
estudo, obtendo uma amostra de maiores dimensdes de forma consolidar a investigacao

realizada.

No campo académico, julga-se ser pertinente construir linhas orientadoras para o
desenvolvimento ou adaptacdo de um modelo de boas praticas centrado nas necessidades
especificas do individuo com deméncia avancada. No campo da pratica clinica em
enfermagem de saude mental e psiquiatria, sugere-se a formacao de profissionais de saude

para a prestacdo de cuidados especificos a pessoas com esta patologia.

Espera-se ainda contribuir para a melhoria da assisténcia prestada as pessoas
afetadas com deméncia, salientando a importancia desta populacédo usufruir de cuidados
paliativos, uma vez que estamos perante uma patologia cronica que pode acompanhar a
pessoa durante muitos anos, causando uma dependéncia total que afeta ndo so6 a sua

qualidade de vida como a sua dignidade.
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A realizacao deste estudo de investigacao deu origem a uma oportunidade de
aprendizagem e preservacao de conhecimentos e competéncias enquanto enfermeira
especialista em salde mental e psiquiatria. Da mesma forma, permitiu a mobilizacdo dos

conhecimentos e de competéncias na area da investigacao.

Estando plenamente consciente das limitagdes do estudo, € esperado que o mesmo
inspire a melhoria dos cuidados de enfermagem de salde mental e psiquiatria ndo s6 durante
o tempo de internamento, mas também a nivel domiciliario, dando o apoio e os recursos

necessarios a manutencao do bem-estar e da qualidade de vida a pessoa com deméncia.
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ANEXO |
EXPLICACAO DO ESTUDO E CONSENTIMENTO INFORMADO






EXPLICAGCAO DO ESTUDO E CONSENTIMENTO INFORMADO

Antes de decidir se vai colaborar neste estudo, deve primeiro compreender o seu proposito,
0 que se espera da sua parte, os procedimentos que se irdo utilizar, os riscos e os beneficios
da sua participacao. Solicitamos que leia todo o documento e se sinta a vontade para colocar
todas as questdes que julgar necessarias antes de aceitar fazer parte do estudo.

Ana Isabel Dias Neves Couto e Silva, a frequentar o Curso de Mestrado em Enfermagem de
Saude Mental e Psiquiatria, da Escola Superior de Enfermagem do Porto, pretende desenvolver
um estudo de investigacdo subordinado ao tema “Necessidade de Cuidados Paliativos em
Pessoas com Deméncia.” Este estudo tem como objetivos:

e Analisar sob a o6tica do Enfermeiro especialista em Saude mental e psiquiatria
as necessidades das pessoas com deméncia avancada;

e Conhecer o nivel de dependéncia funcional das pessoas com deméncia;
e Avaliar a fragilidade apresentada pelas pessoas com deméncia;

e Perceber de que forma o grau de fragilidade se associa a dependéncia da
pessoa com deméncia;

e Compreender como o comprometimento da funcionalidade total afeta a
realizacdo das atividades basicas de vida diaria e atividades instrumentais de
vida diaria;

e Analisar de que forma os cuidados paliativos poderao melhorar a qualidade de
vida do utente com deméncia avancada.

PARTICIPACAO: A sua participacdo no estudo é voluntaria. Se decidir ndo tomar parte do
estudo, recebera igualmente todos os cuidados de enfermagem correspondentes com a sua
situacao e com os padrées de qualidade desta instituicdo. Se decidir participar, podera sempre
desistir a qualquer momento. A sua decisdo de participar ou nao neste estudo, nao afetara a
sua relacao terapéutica atual ou futura com os autores do estudo ou seus pares.

PROCEDIMENTO: Se aceitar participar neste estudo, vai-lhe ser solicitado responder a um
questionario, onde lhe serdo colocadas questdes sobre o tema em causa. O questionario sera
aplicado apoés contacto telefénico prévio de acordo com a sua disponibilidade.



RISCOS E BENEFICIOS DE PARTICIPAR NO ESTUDO: N&o existem quaisquer riscos para os
participantes do estudo. Nao se preveem beneficios imediatos. Contudo, a realizacdao do
estudo podera permitir uma maior e melhor participacdo dos enfermeiros no processo de
cuidar.

ANONIMATO / CONFIDENCIALIDADE: Todos os dados relativos a este estudo serdo mantidos sob
sigilo. Em nenhum documento ou publicacdo, que eventualmente se venha a produzir, sera
incluida qualquer informagcdo que possa conduzir a identificacdo dos participantes. Apos a
conclusao do estudo, todos os dados relativos aos intervenientes e que possam conduzir a sua
identificacado serdo destruidos.



DECLARAGCAO DE CONSENTIMENTO

Eu, abaixo-assinado s
declaro que compreendi a explicacdao que me foi fornecida acerca do estudo em que irei participar,
tendo-me sido dada a oportunidade de fazer as perguntas que julguei necessarias. A
informacao e explicacdo que me foi prestada versaram os objetivos, os procedimentos, os riscos e
beneficios do estudo, sendo-me garantido o anonimato e a confidencialidade da informacao.

Foi-me comunicado que tenho o direito a recusar a todo o tempo a minha participacao no estudo,
sem que isso possa ter como efeito qualquer prejuizo pessoal na assisténcia que nos é prestada.

Por isso, aceito participar de livre e espontdnea vontade neste estudo, respondendo as
questdes que me forem colocadas.

, de de 201_

Assinatura do participante:

Assinatura do investigador:







ANEXO Il
QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO



| PARTE — CARATERIZAGAO DO PRESTADOR DE CUIDADOS

Data de reenchimentol | |/| | |/| | | | |
Idade: (anos)

Escolaridade: |:|:| (n.° de anos que completou com sucesso)

Sexo O Masculino O Feminino

Estado civil: QO Solteiro(a) O Casado(a) QO Unido de facto
Situacédo Profissional:

O Reformado (a) por idade

O Reformado (a) por invalidez

O Doméstico (a)

O Empregado (a)

O Desempregado (a)

O Estudante

Q Vitvo(a) QO Divorciado(a)

Cowo | [ [ [ [T T T T T T T[T]

Profissédo que exerce ou exerceu: | | | | | | | | |

Relagéo de parentesco com o recetor de cuidados:
O Cénjuge O Pailmae

O Filho(a) O Neto(a)

QO Genro/Nora QO Outro | | | | | | | | |

O Irméao(a)
E o Cuidador Principal? O Sim O Néo

NUmero de pessoas a quem presta cuidados: I:D essoas)

Ha quanto tempo presta cuidados a pessoa dependente (anos) |:|:| (meses)

Presta cuidados a pessoa:

O Uma vez por dia O < Uma vez por semana
O > Uma vez por dia O Mensal
@]
O Ao longo do dia Ocasionalmente
O Uma vez por semana O sazonalmente

O Duas a trés vezes por semana O Outra | | | | |

O Neto(a)
Que tipo de apoio recebe? (pode assinalar mais do que uma opg&o)

[ Emocional O instrumental [ Informal [ Nenhum
Tipo de vigilancia de salde: (pode assinalar mais do que uma opg&o)

[ Enfermeiro de familia  [J Médico de familia  [J Psiquiatra

O outro | |

[ Mmeédico privado

O outro |




Il PARTE — CARATERIZAGCAO DO RECETOR DE CUIDADOS

Idade: D:‘(anos) Escolaridade: Dj (n.° de anos que completou com sucesso) Sexo O Masculino QO Feminino
Estado civil: QO Solteiro(@) O Casado(a) QO Unidodefacto QO Viavo(a) O Divorciado(a)

Tipo de dependéncia: QO Ficica O Mental O Fisica e Mental
Tipo de deméncia: QO Vascular QO Alzheimer O Mista O Corpos de Lewis QO Outra ED:l:D



ANEXO 1lI
INDICE DE BARTHEL



Il PARTE - A - indice de Barthel (Sequeira, 2007, 2010)

O indice de Barthel avalia um conjunto de Atividades Basicas de Vida Diaria (ABVD). Este instrumento
possibilita a realizacao de uma avaliacao global e uma avaliacao, por cada dimenséo do autocuidado. Assim,
deve preencher cada item de acordo com a alinea que traduz de forma mais fidedigna a sua situacao.
Cotacdo: 100 pontos (independente); 60 - 95 pontos (ligeiramente dependente); 40 - 55 pontos
(moderadamente dependente); 20 - 35 pontos (severamente dependente) < 20 pontos (totalmente
dependente). 100 pontos (independente); 60 - 95 pontos (ligeiramente dependente); 40 - 55 pontos
(moderadamente dependente); 20 - 35 pontos (severamente dependente) < 20 pontos (totalmente
dependente).

Item Atividades Basicas de Vida Diaria (ABVD)

Independente (capaz de usar qualquer instrumento. Come num tempo
raznival)

Necessita de ajuda (necessita de ajuda para cortar, levar a boca, etc.)

Alimentacdo Dependente
Independente (veste-se, despe-se e ajusta a roupa. Aperta os sapatos,
- \

Necessita de ajuda (pelo menos em %2 das tarefas, mas realiza-as num
ham temnn)
Vestir Dependente

Independente (toma banho geral no duche ou banheira. Entra e sai do
banho sem ajuda de terceiro)
Banho Dependente

Independente (lava a face, maos e dentes. Faz a barba)

Higiene corporal Dependente

Independente (usa-a sem ajuda, senta-se, levanta-se e arranja-se
sozinho)

Necessita de ajuda (para manter o equilibrio, limpar-se e ajustar a roupa)
Uso da Casa de Banho

Dependente

Independente (ndo apresenta episddios de incontinéncia. Se necessita de
enemas ou microlax. fa-lo sozinho)

Controlo Incontinéncia ocasional (episodios ocasionais de incontinéncia e
. necessita de ailida nara enemas a1l micrnlax)
Intestinal Incontinente fecal

Independente (ndo apresenta episodios de incontinéncia. Se necessita de

enemas ou microlax, fa-lo sozinho)
Incontinéncia ocasional (episddios ocasionais de incontinéncia e

narcaccita da ainida nara 1ien da ecanda A calactar)

Controlo Vesical Incontinente ou algaliado

Independente (sobe e desce escadas. Pode usar um instrumento de
apoio)
Necessita de ajuda (necessita de ajuda fisica ou supervisdao para

Subir Escadas suhir/descer escadas)
- Dependente

Independente (ndo necessita de qualquer ajuda. Se usa a cadeira de

radaec trancfara

Necessita de ajuda minima (ajuda minima e supervisao)

Transferéncia Necessita de grande ajuda (é capaz de se sentar, mas necessita de muita
ailda nara a trancfardnrial
Cadeira/ Cama Dependente

Independente (caminha pelo menos 50 metros sozinho ou com ajuda de

andarilho. canadianas....)
Necessita de ajuda (caminha 50 metros com ajuda ou supervisao)

Deambular Independente com cadeira de rodas (anda pelo menos 50 metros)
Dependente




ANEXO IV
iNDICE DE LAWTON






indice de Lawton (Sequeira, 2007, 2010)

O indice de Lawton, avalia as Atividades Instrumentais de Vida Diaria (AIVD): Trata-se de um indice com uma pontuacéo
que varia entre 8 e 30 pontos. Deve preencher cada item de acordo com a resposta que melhor caracteriza a sua
situacdo. Cotacdo: 8 pontos (independente); 9 a 20 pontos (moderadamente dependente) - necessita de uma certa
ajuda; > 20 pontos (severamente dependente) - necessita de muita ajuda.

Item Actividades Instrumentais de Vida Diaria
Cuida da casa sem ajuda

Faz tudo excepto o trabalho pesado

So faz tarefas leves

Necessita de ajuda para todas as tarefas
Cuidar da casa J P

Incapaz de fazer alguma tarefa

Lava a sua roupa
Sé lava pequenas pecas

E incapaz de lavar a sua roupa
Lavar a roupa

Planeia, prepara e serve sem ajuda
Prepara se lhe derem os ingredientes
Prepara pratos pré-cozinhados

Incapaz de preparar as refeicées
Prenarar a camida

Faz as compras sem ajuda

S6 faz pequenas compras

Faz as compras acompanhado

. E incapaz de ir as compras
Ir as compras

Usa-o sem dificuldade
S6 liga para lugares familiares

Necessita de ajuda para o usar
Incapaz de usar o telefone

Hiso.da telefone Viaja em transporte publico ou conduz
S6 anda de taxi
Necessita de acompanhamento
Incapaz de usar o transporte

Paga as contas, vai ao banco, etc.

S6 em pequenas quantidades de dinheiro

Uso do dinheiro Incapaz de utilizar o dinheiro

Paga as contas, vai ao banco, etc.

Responsavel pelossc" em pequenas quantidades de dinheiro
medicamentos Incapaz de utilizar o dinheiro
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AVALIAGAO CLINICA DA DEMENCIA
CLINICAL DEMENTIA RATING (CDR)
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ANEXO VI
ESCALA DE FRAGILIDADE DE EDMONTON



Dotrenio da
1 tapiidade

Edmonton Frail Scale ( EFS )

Q ponton 1 poston

Imagine, por favor, que esse circulo & um relégio,
Cologque, por favor, 05 nameros nos lugares

COMmetos, @, em seguida, cologue o ponteirosa  Sem erros
Indicar uma Hora. Por exemplo, onze horas ¢ dez

minutos.

NO ano passado quantas vedes deu entrada no
hospital?

Em geral, como descreveria s sua ssade?

Necessita de ajuda para : Sm  Nio
2 preparacio de refeicdes?
nas compeas?
nos transpoctes?
para utiizar o telefone?
naimpeza?
na bvandaria?
na gestdo do dinheiro?
___Na toma de medicagdes?

Total

6:;8\60 necessita de ajuda, pode contar com

Social aguém que esteja disponivel @ apto para Sempre

atender a5 suas necessidades

Usa cinco ou mais medicamentos diferentes
regularmente, por prescricdo médics
As veres, esquece-se de tomar 05 seus

 medicamentos prescritos pedo médico

Recentemente perdeu peso, de modo 30 sey

_ vestudeio ter ficado mais largo?

Tem se sentido triste ou deprimido?

Tem problemas em manter o controle da urina?

Gostara gue ¢ sentasse nesta cadera com as
CO5tas @ bragos apolacos, @ quando ey disser
“agora”, levante-se, por favor, @ caminhe num
rtmo seguro e confortivel até & marca no chio
[+/- 3m de disthncia), deposs volte para a cadeins

0-10 seg.

o final @ 3 soma da coluna totas

2 posion




