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Resumo

Objetivo: verificar se intervengoes ligadas a cuidados paliativos sao positivas na
saude dos cuidadores de pessoas com deméncia.

Métodos: trata-se de uma revisao sistematica sobre cuidados paliativos para
pessoas com deméncia e desfechos voltados as questdes familiares e de cuidado.

Resultados: foram encontrados 649 artigos, 8 dos quais entraram para esta
revisao. Os estudos tiveram duracao media de quatro meses para a conclusao
daintervencao e variaram quanto ao local e abordagem, predominando a abor-
dagem educacional. Observou-se tambéem a influéncia de intervencdes em
cuidados paliativos, com desfechos positivos na saude do cuidador familiar para
sentimentos como ansiedade e depressao.

Conclusao: apenas quatro estudos eram randomizados, o que mostra a neces-
sidade de mais estudos para estabelecer base comparativa entre os efeitos da
intervencao.

Palavras-chave: cuidados paliativos, cuidadores, deméncia, ensaio clinico.

Abstract

Aims: to investigate if interventions related to palliative care have positive effects
on the health of caregivers of people with dementia.

Methods: this is a systematic review on palliative care for people with dementia
and outcomes related to family and caregiving issues. Our research process
identified 649 articles, with 8 included in this review.

Results: the studies had an average duration of 4 months for intervention comple-
tion and varied in terms of location and approach, with an educational approach
predominating. Positive effects on the health of family caregivers, especially in
managing anxiety and depression, were observed with palliative care interventions.

Conclusions: only four studies were randomized, highlighting the need for more
research to establish a comparative basis for intervention effects.

Keywords: caregivers, clinical trial, dementia, palliative care.

Introducao

A longevidade € um atributo conquistado cientifica e socialmente
ao longo dos ultimos dois séculos e que atribui, atualmente, grandes
desafios aos pesquisadores e sistemas de saude do mundo (1). Com o
perfil sociodemografico centrado na faixa etaria dos 65 anos ou mais,
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torna-se imprescindiveis mudangas nas politicas
publicas de assisténcia médica e social, para
atender o constante aumento da expectativa de
vida (2). Em decorréncia desse cenario, as doen-
¢as cronico-degenerativas, como os transtornos
neurocognitivos maiores (demeéncias), repre-
sentam alguns dos maiores desafios em saude
publica, dada sua alta incidéncia (3).

Caracterizada por pelo menos dois dos domi-
nios cognitivos acentuadamente prejudicados
e progressiva perda da capacidade funcional, a
deméncia possui maior prevaléncia na fase da ve-
lhice, visto que a idade é o principal fator de risco
para seu desenvolvimento (4). Além da etiologia
e da fisiopatologia diversa, quando associada ao
processo de envelhecimento, a deméncia tende
aassumir, também, os atributos heterogéneos e
multifacetados de tal processo, o que dificulta o
tratamento adequado para a pessoa idosa com
demeéncia (5).

Em seu modo mais severo, a deméncia em
estagios avancados esta comumente associada a
relatos de dor e dificuldade de comunicacao. Esse
fato é preocupante, uma vez que atendimentos
a pacientes com quadros nessa condicao repre-
sentam desafios significativos para a avaliacao
e o tratamento da dor pela equipe de saude,
que muitas vezes recorre a abordagens intuiti-
vas para a tomada de decisao (6, 7). Um estudo
realizado por Soares et al. (8) concluiu que nao
ha diferencas substanciais entre os sintomas de
pacientes terminais com cancer ou deméncia.
Apesar das evidéncias de que ambos 0s grupos
apresentem dificuldade de prognostico e sinto-
mas graves compativeis, a expectativa de vida
pos-diagnodstico e a dificuldade em reconhecer
0s riscos de morte decorrentes da doenca, dificul-
tam o encaminhamento e insercao a abordagem
paliativa (6, Q).

A Academia Nacional de Cuidados Paliativos
conceitua os cuidados paliativos como uma
forma de cuidado, que objetiva amenizar a dor
e o sofrimento, sejam eles de origem fisica, psi-
cologica, social ou espiritual (10). Os cuidados
visam o gerenciamento multiprofissional dos
sintomas, das metas de cuidado e do suporte

em todos os estagios da doenca, cuidados esses
que se estendem também aos familiares (11). O
desamparo e a sobrecarga de cuidados gerados
pela auséncia de assisténcia psicologica, fisica e
financeira, enfrentados por quem presta cuidados
as pessoas com deméncia, sao propulsores de
efeitos adversos a saude e a qualidade de vida
destes, reafirmando a necessidade de cuidados
especializados voltados ao suporte para alem do
receptor de cuidados (9).

Nao adverso ao conceito, Senderovich e Ret-
nasothie concluiram em revisao sistematica a
tendéncia de beneficios a partir da implementa-
cao dos cuidados paliativos em pessoas idosas
com deméncia avancada (9). Beneficios como a
reducao do tempo em internacoes e reinterna-
¢oes, o uso dos recursos de urgéncia e cuidados
intensivos e a diminuicao dos custos em saude
foram evidenciados (12).

O presente estudo descreve uma revisao siste-
matica acerca das implementagdes de cuidados
paliativos voltados as pessoas com deméncia.
O objetivo principal € verificar se intervencdes
ligadas a esse tipo de cuidado apresentam efei-
tos positivos na saude dos cuidadores dessas
pessoas.

Com o aumento da sobrecarga nos cuidados
de pessoas com deméncia, as multiplas con-
sequéncias no nucleo inter e intrafamiliar, os
altos investimentos financeiros na prestacao de
servicos e a baixa capacitagao em saude para
cuidados a pessoa com deméncia, considera-
-se o presente estudo de grande valia para a
melhoria dos servicos de cuidados paliativos no
Brasil, bem como para o desenvolvimento de
novas estratégias para a implementacao destes
cuidados para pessoas idosas com deméncia e
de suporte aos seus cuidadores.

Métodos

Trata-se de um estudo de revisao sistematica
registrado na PROSPERO (CRD42023423264). Para
a realizacao da revisao sistematica, os critérios
de inclusao desta pesquisa foram os seguintes:
ser um estudo de intervencao (ensaio clinico
randomizado ou nao randomizado); estudos de-
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senvolvidos cujas tematicas abordaram interven-
coes em cuidados paliativos para pessoas com
diagnostico de deméncia (Alzheimer, Parkinson,
frontotemporal, mista, vascular ou outro tipo) ou
seus familiares; e estudos que apresentassem
desfechos voltados as questoes de saude dos
cuidadores informais. Foi considerada intervencao
em cuidados paliativos o servico que atendesse
de modo biopsicossocial a pessoa com demén-
cia, seus familiares e o cuidador, com o objetivo
de amenizar as consequéncias decorrentes do
quadro do paciente, sejam elas a dor ou 0s pro-
cessos de luto enfrentados, buscando conquistar
a melhoria da qualidade de vida de todos os
afetados (11). A revisdo nao contou com limitacao
temporal quanto a publicacao dos artigos.

Foram excluidos estudos que nao atendiam a
algum critério de inclusao desta revisao; estudos
realizados com animais; artigos que estudaram
pessoas com outra alteragcao cognitiva ou que
tivessem outra condicao patologica associada
a deméncia (como comprometimento cognitivo
leve, depressao, esquizofrenia); estudos de revi-
sdes sistematicas ou da literatura, transversais,
dissertacoes, teses, capitulos de livros, estudos
de caso, resumos e comentarios de editor; e
treinamentos que envolvessem outros meios de
intervencao além da abordagem paliativa.

Para a revisao sistematica, entre marco e abril
de 2023, foi realizada uma pesquisa eletronica
nas bases de dados PubMed, Web of Science,
Scopus, Science Direct e Lilacs, bem como na
lista de referéncias dos artigos incluidos. Para
a realizacao da revisao, foi utilizado o software
StArt (State of the Art through Systematic Review)
na versao 2.3.4.2. Como palavras-chave, foi uti-
lizada a seguinte combinacao de termos MeSH:.
(‘palliative care" or “end of life" or "end-of-life" or
palliative or “‘advanced care” or "hospice care” or
“cuidados paliativos” or “cuidado paliativo” or “fim
da vida" or “fim de vida" or paliativo or “cuidado
avancado” or “cuidados avancados" or hospice)
dementia or alzheimer or deméncia (trial or en-
saio) AND (carer or cuidador or family or familia
or parent or families or caregiver).

Inicialmente, um autor (JHA) realizou a busca

dos artigos nos bancos de dados eletronicos
escolhidos. Por meio do software StArt, artigos
duplicados foram retirados da selecao. Dois au-
tores (ABSP e MLM) foram responsaveis pelas
trés etapas de selecao, por meio da leitura dos
titulos, resumos e textos completos. Cada etapa
de selecao foi realizada de forma independente
e, apos cada etapa, ambos autores verificaram
a concordancia de seu banco de dados de arti-
gos aceitos. Caso houvesse divergéncias entre
0s pesquisadores quanto a aceitagao do artigo
para a revisao, este era julgado por um terceiro
pesquisador (JHA). Apos a selegcao completa,
as listas de referéncia dos artigos selecionados
foram verificadas. Caso houvesse algum artigo da
lista de referéncia que atendesse aos critérios da
revisao, o mesmo foi incluido, e uma nova busca
da lista de referéncia foi realizada até que todas as
opgoes de entrada de artigos fossem finalizadas.

Um autor (ABSP) ficou responsavel pela ex-
tracao inicial dos dados e uma segunda autora
(MLM) pela revisao e confirmacao dos dados. Dos
artigos incluidos, foram extraidos os seguintes
dados: autores e ano de publicacao; caracte-
risticas da amostra de pacientes e cuidadores
informais; tipo de ensaio clinico (randomizado ou
nao), cegamento dos avaliadores; instrumentos
de avaliacao utilizados; detalhes da intervencao
(local, tempo, abordagem); resultados encon-
trados. Além disso, a autora (ABSP) verificou a
pontuagao dos ensaios clinicos selecionados
pela Escala de Avaliagcao PEDro (Physiotherapy
Evidence Database), sendo classificados com base
na sua qualidade metodologica (13). AEscala de
Avaliagao PEDro pontua de zero a dez e reflete
o viés potencial envolvido no estudo, sendo dez
a melhor pontuacao possivel. Caso houvesse
duvidas em relacao a pontuacao, a mesma era
discutida e decidida por um segundo avaliador.
A primeira questao relacionada aos critérios de
elegibilidade nao é pontuada.

Os dados encontrados na revisao sistematica
foram sintetizados por analise tematica, caso
fosse constatada a homogeneidade entre os
estudos coletados.
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Resultados

Um total de 649 registros foi encontrado na
busca eletrénica, nos bancos de dados sele-
cionados para consulta. Apos a remocao das
duplicatas (n = 341) e uma primeira triagem dos
criterios de elegibilidade dos titulos, 185 registros
foram excluidos. Apos a analise dos resumos,
foram selecionados 42 artigos para analise em
texto completo, o que levou a inclusao de oito
artigos com base nos critérios de elegibilidade.
Nenhum artigo foi selecionado apds a verificacao
das listas de referéncia dos artigos selecionados
(Figura 1).

As caracteristicas dos estudos selecionados
estdo apresentadas na Tabela 1, com detalha-
mento do local, tempo de intervencao/frequéncia
e abordagem. Na Tabela 2, podem ser encontra-
das a caracterizacao da amostra tanto do Grupo
Controle (GC) quanto do Grupo Intervencao (Gl)
para 0s casos em que se enquadram, aléem do tipo
de estudo, cegamento e resultados encontrados.
Os artigos selecionados nao foram limitados
temporalmente. Todos os estudos tinham deli-
neamento do tipo ensaio clinico, sendo quatro
randomizados (14-17) e trés com cegamento de
avaliadores (15, 17, 18). A maioria dos estudos
excluidos por texto completo eram intervencoes
em cuidados paliativos, que nao apresentavam
desfechos voltados a saude do cuidador.

Referéncias identificadoas
nas bases de dados (n=649):

Science Direct (n=12)
PubMed (n=210)
Web of Science (n=216)
Scopus (n=209)
Lilacs (n=2)

IDENTIFICAGAO

Referéncias excluidas

por duplicidade, antes

do processo de selecao
(n=341)

T

Referéncias avaliadas por
Titulo (n=318)

Excluidos (n=185)

TRIAGEM

Referéncias avaliadas por
Resumo (n=133)

Excluidos (n=91)

|

w

2 . X Excluidos (n=34)

= Referéncias avaliadas por

2 Texto Completo (n=42) Sem desfechos

9 voltados a satide do

o cuidador (n=17)

Estudos que nio
contenham algum
critério de inclusio
(n=11)

3 Treinamentos que

& Estudos incluidos na nio envolviam

o revisdo (n=8) mtervengao em

g cuidados paliativos

n=6

Figura 1 - Fluxograma Revisao Sistematica -
PRISMA
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TABELA 1 - Caracterizacao das intervencoes selecionadas na revisao sistematica.

AUTORES, LOCAL TEMPO DE ABORDAGEM

ANO INTERVENCAO

Bonner et al., Chicago, 6 meses Advance Care Treatment Plan - intervencao educacional sobre deméncia e tratamentos medicos no fim de vida. Foram abordados,

2021 (14) EUA atraves de 4 sessodes (duracao meédia de 1 hora), os temas: Tratamentos de deméncia, ressuscitagao cardiopulmonar, ventilacao
mecanica e alimentacao por sonda. A abordagem foi norteada pelos conceitos-aprendizagem de Experiéncia concreta, Observacao
Reflexiva, Conceituacao abstrata e Experimentacao ativa.

Davies et al., Londres, 6 meses Intervencao de auxilio a tomada de decisao de cuidadores familiares de pessoas com deméncia grave ou em fim de vida, que vivem

2022 (19) Inglaterra em casa ou em casa de repouso. O auxilio a decisdo incluiu quatro tépicos principais: 1) mudangas no cuidado; 2) dificuldades para
comer e beber; 3) bem-estar cotidiano e 4) saude, exames e medicamentos. As discussoes sobre os temas ocorreram através de 7
workshops, educacionais e reflexivos.

Duggleby et al., Alberta, 2 meses My Tools 4 Care-In Care (MT4C-In Care) - intervencao do tipo site interativo baseado na web, autoadministrado. Quatro sessdes

2018 (20) Canada compdem o site: 1) sobre mim - parte interativa onde os cuidadores podem escrever sobre si ou fazer uploads de fotos; 2) mudancas
comuns a serem esperadas; 3) perguntas frequentes e 4) recursos. O estudo foi voltado para cuidadores de pessoas com deméncias,
residentes em uma instituicao de cuidados de longo prazo.

Hanson et al, Carolina do 2 meses Intervencao focada nas necessidades de cuidados paliativos na deméncia em estado avancado. A intervencao guiou-se por

2018 (15) Norte, EUA consultas especializadas (médicos e enfermeiros) em cuidados paliativos aos familiares tomadores de decisao, com um protocolo
de consultas composto pelas abordagens: a) estagio, prognostico e trajetoria da demeéncia, b) avaliacao e tratamento da dor e outros
sintomas fisicos, c) avaliagao e manejo de sintomas neuropsiquiatricos, d) apoio social para o estresse do cuidador, €) avaliacao das
necessidades espirituais, f) preocupacoes culturais que enquadram os cuidados, g) objetivos da tomada de decisdes sobre cuidados e
h) decisdes clinicas importantes, como opcdes de alimentacao, uso de antibiodticos e reinternacao. Foi oferecido a familia uma copia do
folheto informativo "Advanced Dementia: A Guide for Families.

Moore et al,, Londres, 6 meses Intervention of Compassion - modelo complexo de cuidados de fim de vida para pessoas com deméncia avangada, baseado na oferta

2017 (21) Inglaterra de educacao e contribuicao multidisciplinar. Uma lider de cuidado interdisciplinar conduziu dois componentes centrais de intervencao
em duas Nursing Homes: (1) avaliagcao e cuidados integrados e interdisciplinares; (2) educacao e apoio para cuidadores remunerados
e familiares. Para os cuidadores, a intervencao fundamentou-se em fornecer Educacao, formacao e apoio a cuidadores formais e
informais nos temas que envolvem: Avaliacao e planejamento de cuidados; Gerenciamento de sintomas para manter o conforto e bem-
estar; Planejamento avancado de cuidados; Conhecimento de valores sobre a deméncia e os cuidados de fim de vida.

Reinhardt et al., Nova York, 6 meses Modelo "ask-tell-ask" - a equipe composta por dois medicos e um assistente social questionava os familiares de pessoas com

2014 (18) EUA demeéncia sobre o entendimento da doenca, percepcao do estagio da doenca no familiar e expectativas diante da progressao.
Alem disso, a equipe discutiu os objetivos de cuidado e forneceu informacdes auxiliares em tomadas de decisao, quanto a(o): (a)
reanimacao, (b) hospitalizagao, (c) nutricao e hidratacao artificiais e (d) controle da dor e dos sintomas. Essas informagdes foram
compartilhadas em reunides presenciais com duracao media de 47 minutos. A assistente social de cuidados paliativos contatava, via
telefonema (duragao média de 10 minutos), os familiares a cada 2 meses para verificar o nivel de conforto emocional do familiar.

Sampson et al., Londres, 6 meses Intervencao em cuidados paliativos e planejamento de cuidados antecipados (ACP). A intervencao consistiu numa avaliacao do doente

2010 (16) Inglaterra em cuidados paliativos que serviu de base a uma discussao do ACP com o cuidador, a quem foi oferecida a oportunidade de escrever

um ACP, que teve a oportunidade de redigir um ACP para a pessoa com deméncia. Consultas estruturadas com os cuidadores para
avaliar: a) nivel de conhecimento sobre a deméncia do paciente; b) a gravidade da deméncia e prognostica para o paciente; ¢) o
estado fisico do paciente; d) situacao social e os niveis atuais de suporte social, e e) quaisquer registros de preferéncias anteriores de
atendimento. As consultas posteriores forneceram informagodes basicas sobre a deméncia e seu prognostico, o papel dos cuidados
paliativos e do planejamento de cuidados antecipados.




6/14

Scientia Medica Porto Alegre, v. 34, p. 1-14, jan.-dez. 2024 | e-45652

TABELA 1 - Caracterizacao das intervencoes selecionadas na revisao sistematica (CONT.).

Yeung, Ho, &
Chan, 2023 (17)

Hong Kong,
China

3 - 8 semanas
(duracao média:
5.4 semanas).

Programa "Have a Say " - intervencao do tipo Planejamento Antecipado de Cuidados (ACP). O programa “Have a Say" incluiu varios
recursos: 1) sessoes interativas; 2) autonomia dos participantes com deméncia em estagio inicial no processo ACP e tomada de
decisoes; 3) envolver os cuidadores familiares para facilitar a comunicacao familiar e prepara-los para atuar como substitutos; 4)

suporte informativo sobre a trajetoria da deméncia; 5) apoio as diades na tomada de decisdes; e 6) preparo da equipe de saude da
linha de frente para implementacao e discussao continua sobre a intervencao. As diades do Gl receberam sessao baseada em grupo e
duas sessoes individuais baseadas em diadicas, com duracao de 1 hora/semana.

ACP: Intervencao em cuidados paliativos e planejamento de cuidados antecipados; ACT - Plan: Advance Care Treatment Plan; MT4C-In Care: My Tools 4 Care-In Care.

Tabela 2 - Informacdes dos artigos selecionados para a revisao sistematica.

AUTOR,ANO  PACIENTES CUIDADORES TIPO DE CEGAMENTO INSTRUMENTOS RESULTADOS ENCONTRADOS
(n, sexo (n, sexo ENSAIO DE AVALIACAO -
feminino (%), feminino (%), Cuidador
idade media, idade media,
diagnostico relacao com
principal, o paciente
gravidade da (%), tempo de
deméncia) cuidado)
Gl GC Gl GC
Bonneretal., 173,74, 79 185, 75, 76 173, 81, 55 185, 84, 55 anos, Controlado Nao Treatment Mudanga pre-pos teste para a semana 4 / Mudanca pre-pos
2021 (14) anos, NI, anos, NI, anos, filha filha (52), tempo  randomizado Decisions teste para semana 20 - Gl /GC (Valor p):
moderada. baixa. (70), tempo de cuidado 1-3 por cluster Questionnaire. - Conhecimento de deméncia: p=0.175 / p<0.001,;
de cuidado anos (60) - Conhecimento de promoc¢ao de saude: p=0.004 / p=0.015;
1-3 anos (63) - Auto-eficacia: p<0.001 / p<0.001.
Os dados indicam um aumento de conhecimento em todos
os topicos abordados pelo Advance Care Treatment Plan,
em ambas as semanas, quando comparados Gl e GC. Os
resultados para autoeficacia foram satisfatorios para ambos
0s grupos, indicando melhora nessa dimensao.
Daviesetal, 26,58, 83 - 26, 92, 61 - Piloto de Nao K10 Valores da analise pré-pos (6 meses - linha de base) -
2022 (19) anos, Doenca anos, filha viabilidade, EQs5D-5L Diferenca média encontrada:
de Alzheimer, (54), NI. braco DCS - K10: - 0.8; indicando melhora nos niveis de sofrimento
avancada. unico (nao SWC-EOLD. psicologico;
randomizado). - DCS: - 4.1, melhora nos conflitos de decisao;
- EQsD-5L: - 0.0; manutencao na qualidade de vida;
- SWC-EOLD: 0.3; pequeno aumento na satisfagao.
Duggleby et 37 76, 85 anos, - 37,65, 63 - Piloto de Nao HHI Efeito na linha de base e 1 e 2 meses a partir de medidas
al, 2018 (20)  Doenca de anos, filha viabilidade, GSES repetidas ANOVA, valor p:
Alzheimer, NI. (59%), NI. braco NDRGEI HHI total: p=0.031 - melhora para os dominios de prontidao
unico (nao SFi2v2, e expectativas positivas (p<0.001) e interconectividade

randomizado).

(p=0.015).

NDRGEI total: p=0.006 - melhora para todos os dominios,
sendo eles preocupacoes existenciais (p=0.003), depressao
(p=0.021), tensao e culpa (p=0.005) e sofrimento fisico
(p=0.003).

GSES total: p=0.520

PCS SF-12v2: p=0.559 / SF-12v2 MCS: p=0.856.




Efeitos de intervencdes de cuidados paliativos para pessoas com deméncia

Ana Beatriz Simdes Pereira - et al. 7/ 14

TABELA 2 - Informacdes dos artigos selecionados para a revisao sistematica (CONT.).

Hansonetal. 30,67 83

2018 (15) anos, NI, GDS
5 (altamente
dependente).

Moore etal,  Nursing Home

2017 (21) 2: 6,100, 80
anos, NI, NI.

Reinhardtet 47 85, 86 anos,

al, 2014 (18) NI, avancada.

Sampsonet 22 77 88 anos,

al, 2010 (16) NI, avancada.

Yeung, Ho, & 18, 61, 82 anos,
Chan, 2023 NI, GDS 3 (66)
(17)

32,47.85
anos, NI,
GDS 6.

40,77.85
anos, NI,
avancada.

10, 90, 85
anos, NI,
avancada.

18,50 84
anos, NI,
GDS 4 (72)

30, 84%, 59
anos, filha
(56), muito
envolvidos na
decisao da
familia (97).

Nursing
Home 2: 4, NI.

47,79, 60
anos, filha/
outro (42), NI

22, 36, 60
anos, filha
(36), ndo
participa do
cuidado ativo.

18, 89, 60
anos, filha
(72), NI.

n=32, 73, 60
anos, filha (47),

muito envolvidos

na decisao da
familia (86).

0, 80, 59 anos,
filha (70), NI

10, 30, 57 anos,
filha (50), nao
participa do
cuidado ativo

18, 78, 69 anos,
coénjuge (61), NI.

Piloto
randomizado.

Piloto de
viabilidade,
nao
randomizado.

Ensaio clinico
randomizado

Controlado
randomizado
de cluster de
dois bracos

Multicéntrico
quase
experimental

Sim

Sim

Sim

FDAD scale

22-item ZBl
HADS
SWC-EOLCD
RUD

PHQ-9
SWLS

Kio

EQ-5D

DCS

DSl

SAS;

subscale from the
STAXI

LSQ

SWC-EOLCD

12-item ZBI

Apos 60 dias - Gl /GC (Valor p):
- FDAD: 2.3/2.4 (p=0.409);
- Necessidades espirituais tratadas: 47%/0%, p<0.001.

Apos 6 meses (mediana ou n (%)):

- ZBl: 23;

- HADS (depressao) 28 : 2 (50%);

- HADS (ansiedade) 28: 2 (50%);

- SWC-EOLD: 34;

- RUD (visitas a algum profissional de saude no més anterior):
1

- RUD (internacoes hospitalares no més anterior): 0.
Resultados Gl/ GC:

- PHQ-g:Inicio: 4.2/4.5; 3 meses: 4.0/3.3; 6 meses: 3.8/4.5
(p>0.05).

- SWLS: Inicio: 18.2/18.6; 3 meses: 18.5/19.4; 6 meses:
17.9/18.5 (p>0.05).

Gl / GC (linha de base; apos 6 semanas; apds 6 meses; apos
o luto):

- K10:20.7/22.7;18.9/13.8 ;14.6/15.0 ; 23.0/10.0;

- EQ-5D: 0.7/0.6 ;0.8/0.8;,0.8/0.8;0.6/0.9;

- DCS: 41.6/34.2 ;271/26 ; 30.9/18.8 ; 37.5/incompleto;

- DSl 26/26.5 ;21.8/22.0 ; 22.2/16.3 ; 28.0/32;

- SAS: 12.3/12.9 ;13.0/11.3 ; 10.4/11.0 ; 21.0/10.0;

-LSQ: 4.5/4.6;4.9/55;,54/55;3.0/6.0.

GI/GC: Inicial: 10.7 / 12.2; imediatamente pos-intervencao: 11.2
/ 9.9 (p=0.082); 1 més pos intervencao: 11.0 / 7.4 (p=0.040); 3
meses pos intervencgao: 8.5 / 8.6 (p=0.697).

DCS: Decision Conflicts Scale; DSI: Decision Satisfaction Inventory;, EQ-5D: Euroqol-5D; EQ-5D-5L: Euroqol-5D-5L; FDAD: Family Distress in Advanced Dementia; GC: Grupo
Controle; GDS: The Global Deterioration Scale; Gl: Grupo Intervencao; GSES: General Self Efficacy Scale; HADS: Hospital Anxiety and Depression Scale; HHI: Herth Hope Index;
K10: Kessler Psychological Distress Scale; LSQ: Life Satisfaction Scale; NDRGEI: Non-Death Revised Grief Experience Inventory; NI = Nao Informado; PHQ-9: Satisfaction with
Life Scale The Patient Health Questionnaire; RUD: Resource Utilization in Dementia Questionnaire; SAS, State Anger Scale; STAXI: State Trait Anger Expression Inventory; S\WC-
EOLCD: Satisfaction with End of Life Care in Advanced Dementia Scale; SWLS: Satisfaction With Life Scale; ZBI: Zarit Burden Interview.
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Nos oito artigos selecionados, um total de
647 pessoas com deméncia participou das inter-
vencoes. Eles possuiam, em media, 83 anos de
idade, eram do sexo feminino (78,07%), e tinham,
majoritariamente, o diagnostico de Doenca de
Alzheimer entre os estudos que informaram o
tipo de deméncia (19, 20), com a gravidade da
doenca variando de média a moderada (Tabela
2). Ja entre os cuidadores informais, 638 partici-
param das intervencoes, possuiam idade media
de 60 anos, eram do sexo feminino (73,45%) e,
em sua maioria, eram cuidadoras familiares,
sendo a maior parte filhas. Moore et al. (21) ndao
quantificaram nem indicaram a caracterizacao
dos dados demograficos dos cuidadores.

As avaliacoes utilizadas nos estudos incluidos
na revisao tinham como foco principal o rastre-
amento da sobrecarga, ansiedade e depressao
do cuidador de uma pessoa com deméncia em
situacao paliativa. Dentre todos os instrumentos
utilizados nas pesquisas (Tabela 2), seguem os
mais recorrentes e seus respectivos objetivos
de rastreio:

(@) Decision Conflicts Scale (DCS): instrumento
que mede a incerteza e as dificuldades no
processo de tomada de decisao. As pon-
tuacdes variam de 0 a 100 e, quanto mais
elevadas, maior conflito (22);

(b) Euroqol-5D (EQ-5D): mede o estado geral
de saude, com pontuacdes que variam de
0 a 100, sendo as pontuagdes mais baixas
indicativas de pior saude (23);

(c) Kessler Psychological Distress Scale (K10):
€ uma escala que mede as pontuacdes
gerais de angustia e classificatoria para
niveis de provaveis transtornos mentais
(n&o, leve, moderado e grave). As pontua-
¢oes variam de 10 a 50, pontuados a partir
de 10 itens categoricos, onde pontuagoes
mais altas sugerem alto nivel de angustia/
maior probabilidade de ter um transtorno
mental grave (24),

(d) Satisfaction with End of Life Care in
Advanced Dementia Scale (SWC-EOLCD):
instrumento habitualmente aplicado apos
a morte do paciente, com foco em medir
a satisfacao com os cuidados no fim da

vida por parte do cuidador principal. As
pontuacdes variam de 10 a 40, com maiores
pontuacdes indicando maior satisfagcao (25);

(e) Zarit Burden Interview (ZBI): € uma escala
que mede a sobrecarga do cuidador. As
pontuacdes variam de 0 a 88, com maiores
pontuacdes indicando maior sobrecarga
(26).

Além disso, a autora (ABSP) verificou a pontua-
cao dos ensaios clinicos selecionados pela Escala
de Avaliacao PEDro (13). Apos a classificacao dos
11 critérios para cada um dos artigos, foi possivel
avaliar a qualidade metodologica dos mesmos,
com 62,5% dos estudos obtendo pontuacao
maior ou igual a 5 (Tabela 3). A primeira questao
relacionada aos critérios de elegibilidade nao
contribui para a pontuacao total (13).

Discussao

Os estudos selecionados tiveram duracao
media de quatro meses para a conclusao da
intervencao e variaram no que tange ao local
e a abordagem da implementacao. Segundo a
ultima versao do Global Atlas of Palliative Care
(27), a maioria das pessoas com o diagnostico de
deméncia e em situacao paliativa concentra-se no
continente europeu. Entretanto, diante da nossa
revisao, foram predominantes as intervencoes
realizadas na Ameérica do Norte, que visavam a
prestacao de cuidados paliativos para pessoas
com deméncia e atendiam também as neces-
sidades paliativas voltadas ao cuidador familiar.

No que tange as abordagens dos estudos
selecionados, foram sobretudo educacionais. Se-
gundo uma revisao sistematica (28), que abordou
a eficacia da educacao em cuidados paliativos,
0s programas com tal abordagem ampliam o
conhecimento e a conscientizacao publica, fa-
vorecendo um uso mais eficaz dos servicos em
cuidados paliativos. A ferramenta educacional
em cuidados paliativos foi desenvolvida, com
base nos estudos acima mencionados, por meio
de workshops, reunides, telefonemas, sessdes/
consultas individuais e especializadas.

As intervencodes tinham o objetivo comum de
orientar os cuidadores acerca do diagnostico e
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prognostico da doenca, diferenciaram-se quanto
aos temas abordados nos momentos de inter-
vencao. Nos estudos relatados (14, 18), os temas
mais comuns foram Reanimacao/Ressuscitacao
Cardiopulmonar, Ventilagao Mecanica e Alimen-
tacao por meios artificiais. O controle de sintomas

foi um tema abordado em algumas intervencoes
(15, 18, 21). Quanto a atencao e suporte psicos-
social e espiritual do cuidador, estudos (15, 20)
destacaram variaveis como estresse, necessida-
des espirituais, suporte social e autorrelato do
cuidador sobre si mesmo.

TABELA 3 - Avaliacao da qualidade metodologica dos estudos incluidos por meio da escala PEDro (13).

Autores (ano) Critérios da Escala PEDro

(1) (2) (3) (4) (5) (6) (7) 8 (9) (10) (1) Total
Bonner et al., 2021 (14) + + - + R - - + + + + 6
Davies et al., 2022 (19) + - - - - - - + - - + >
Duggleby et al., 2018 (20) + - - - - - - - - - + 1
Hanson et al., 2018 (15) + + - + - - + + + + + 7
Moore et al., 2017 (21) + - - - - - - - - - + 1
Reinhardt et al,, 2014 (18) + + - + + - + + + + + 8
Sampson et al., 2010 (16) + + - + - - - - + + + 5
Yeung, Ho, & Chan, 2023 (17)  + + - + + + + + * + * 9

(1): Elegibilidade (ndo contribui para pontuacao total); (2):

Distribuicao aleatoria; (3): Alocagao oculta; (4):

Comparabilidade base; (5): Individuos cegos; (6): Terapeutas cegos; (7): Avaliadores cegos; (8): Adequado follow-
-up; (9): Analise de intencao de tratar; (10): Comparacdes entre os grupos; (11): Pontos estimados e variabilidade.
(+): Critério claramente satisfatorio; (-): Critério nao satisfatorio.

Vale atentar-se aos estudos (15, 16, 17) que
abordam o tema do Planejamento Antecipado
de Cuidados (Anticipatory Care Planning - ACP),
um tema muito visado na literatura acerca dos
cuidados paliativos. O ACP envolve a tomada
de decisao compartilhada entre profissionais de
saude, tomador de decisao (geralmente o cuida-
dor familiar) e a pessoa com doencga avancada.
Nesse processo, sao consideradas as vontades
expressas pelo ultimo, bem como as vontades
e os desejos em relacao as decisdes atuais e
futuras relacionadas sobre sua saude como,
por exemplo, as escolhas clinicas referentes a
tratamentos (29).

Visando diminuir o impacto da sobrecarga e fu-
turas consequéncias, diferentes abordagens tém
sido testadas entre os pesquisadores para apoiar
as pessoas com deméncia e seus familiares. Entre
as abordagens, destacam-se os cuidados palia-
tivos. Essa pratica foi introduzida pela médica,
enfermeira e assistente social Cicely Saunders,

que, em 1967, na Inglaterra, propds o conceito
de “Dor Total" Esse conceito aplica uma visao
multidimensional a dor, onde o componente fisico
da dor € passivel de modificacao, sob influéncia
de fatores socioemocionais e espirituais (30, 31).
Segundo recente revisao sistematica condu-
zida por Silva e Massi, nao ha um consenso na
literatura atual acerca do inicio dos cuidados
paliativos no Brasil. Contudo, entende-se que
a sua implementacao no pais tenha ocorrido
entre as décadas de 1970 e 1990. Desde entao,
os cuidados paliativos tém sido gradualmente
incorporados ao sistema de saude (32, 33).
Considerada uma pratica holistica de cuidado
ha, no entanto, a preocupacao nao somente em
atender as necessidades holisticas do receptor
de cuidados, mas também as do cuidador. Isso
ocorre porque, devido a somatizacao da elevada
carga de trabalho, dificuldades socioecondmicas,
multiplos papéis exercidos e elevados niveis de
estresse associados ao trabalho, os cuidadores
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acabam negligenciando sua propria saude, sendo
considerados pacientes secundarios (34).

Considerando a evolucao do prognostico da
demeéncia, as necessidades de cuidado e as
dificuldades assumidas pelos cuidadores fami-
liares, relacionam-se a esse publico altos niveis
de sobrecarga de cuidado. Dentre algumas das
pesquisas selecionadas para essa revisao (17, 21),
rastrearam a sobrecarga do cuidador de pessoas
com deméncia, com o primeiro estudo tendo Gl
e GC pontuando para ZBl 2 17, o que indica alto
nivel de sobrecarga (26). Em um estudo rando-
mizado (17), os cuidadores em ambos 0s grupos
obtiveram pontuacdes menores para o nivel de
sobrecarga, com o Gl variando as pontuagoes
ao longo das quatro avaliagdes de rastreio feitas
no estudo, enquanto GC apresentou decréscimo
continuo nas pontuacdes. Comparadas a ultima
intervencao citada, outra intervencao (21) teve
maior tempo de duracao e a auséncia de sessdes
interativas, sendo a ultima tida como fator auxi-
liar para a absorcao de informacées complexas,
como as abordadas (17). O estudo de Moore
et al. (21) nao aborda, em sessdes individuais,
parte da intervengao, o que nao concede aos
cuidadores um momento de escuta e validacao,
nao reconhecendo as condicdes individuais de
cada cuidador, base essa importante para uma
intervencao (35).

No que diz respeito ao rastreio de variaveis
como ansiedade e depressao, os estudos se-
lecionados variaram quanto aos instrumentos
de rastreio utilizados, bem como os resultados
obtidos. Dentre os estudos, Moore et al, (21)
foram os unicos que estudaram a relacao de
ansiedade entre os cuidadores, por meio da
Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS),
onde 50% dos participantes obtiveram pontua-
¢oes indicativas (HADS = 8), tanto para ansiedade
quanto para a depressao. A depressao tambéem
foi rastreada por alguns pesquisadores (18, 20),
0s quais concluiram, em seus estudos, um de-
clinio progressivo nas pontuagodes referentes
aos dominios depressivos, avaliados em cada
estudo respectivamente pelos instrumentos e
Non-Death Revised Grief Experience Inventory

(NDRGEI) e Satisfaction with Life Scale The Pa-
tient Health Questionnaire (PHQ-9), com nivel de
significancia igual a p=0,021 para o dominio de
sintomas depressivos no NDRGEI. Observa-se,
portanto, a influéncia das intervencdes em cui-
dados paliativos na melhora dos sentimentos
como ansiedade e depressao, frequentemente
relatadas e relacionadas a perda de comunicacao,
desamparo ou sentimento de impoténcia frente
as necessidades do ente querido, achado este
de suma importancia para o desenvolvimento de
intervencdes que visem amparar esse publico.

O sofrimento generalizado e emogdes ne-
gativas, como medo, constrangimento, tristeza,
culpa e raiva sao comumente experienciadas por
cuidadores de pessoas em cuidados paliativos.
Oechsle et al. (36) concluiram que 95% dos 232
cuidadores familiares de pessoas em cuidados
paliativos expressaram niveis de sofrimento cli-
nicamente relevantes, 72 horas apos a primeira
admissao do paciente. Quatro dos estudos sele-
cionados para essa revisao analisaram a relacao
de sofrimento entre os cuidadores e apenas dois
obtiveram resultados relevantes quanto a redu-
c¢ao dos niveis de sofrimento (19,20). Duggleby
et al. (20). e colaboradores encontraram niveis
de significancia relevantes para todos os domi-
nios do NDRGEI, sendo eles: sofrimento fisico
(p=0,003), preocupacao existencial (p=0,003) e
culpa (p=0,005).

Diferentemente dos outros estudos selecio-
nados, Sampson et al. (16) avaliaram questdes
como a angustia familiar (K10), raiva (State Anger
Scale - SAS), qualidade de vida (Euroqol-5D),
niveis de satisfacao com a vida (Life Satisfaction
Scale - LSQ), com os cuidados de fim de vida (SW-
C-EOLCD), satisfagao com as decisdes (Decision
Satisfaction Inventory - DSI) e conflitos de decisao
(DCS) em varios momentos durante a intervencao,
incluindo apos a morte da pessoa receptora de
cuidados. Todas as dimensodes avaliadas tiveram
decréscimos ou aumentos (angustia, raiva e
conflitos de decisao) substancias no momento
do luto para o GI, enquanto GC apresentou-se
estavel, com melhorias nos desempenhos de
cada instrumento avaliativo. Os achados podem
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ter sido influenciados pelo ambiente hospitalar
agudo, que os proprios autores relatam nao ter
sido 0 ambiente mais adequado para os cuida-
dores participarem da pesquisa, pois o foco era
voltado ao cuidado do paciente, O ambiente,
portanto, € um fator importante no cuidado de
pessoas em fim de vida e seus familiares (16, 37).
Kustanti et al. (38) sugerem que, apesar da pratica
psicoterapica ser necessaria no processo de luto
e de baixo custo, ha recorrentemente, servicos
inadequados de apoio ao luto para os cuidadores
familiares, uma necessidade nao atendida no
estudo de Sampson e colaboradores (16).

A partir da revisao sistematica, sem delimi-
tacao periodica ou por idioma, foram incluidos
oito artigos que abordavam implementacdes
em cuidados paliativos e que apresentassem
algum desfecho voltado a saude do cuidador
familiar. Todos os artigos adotaram a abordagem
educacional em cuidados paliativos e diferiram
quanto aos temas discutidos, instrumentos de
avaliacao e desenho do estudo.

Os estudos que realizaram intervencoes in-
dividualizadas com cada cuidador familiar obti-
veram melhores resultados quanto ao nivel de
sobrecarga de cuidado. Foi possivel concluir que
algumas intervencoes tiveram influéncia positiva
na reducao dos niveis de sofrimento e sintomas
depressivos. No momento do luto, os cuidado-
res estavam mais suscetiveis aos sentimentos
de angustia, raiva, conflitos de decisao e menor
satisfacao com a vida.

Apenas quatro estudos foram randomizados,
0 que destaca a necessidade de mais pesquisas
que possam estabelecer uma base comparativa
entre os efeitos da intervencao em cuidados pa-
liativos na saude do cuidador informal. Ademais,
€ imprescindivel que estudos futuros direcionem
o rastreio psicologico, social e espiritual do cui-
dador e implementem intervencées em cuidados
paliativos diretamente para esse publico.

Diante das possibilidades de implementacao
no Brasil, salienta-se as barreiras para a imple-
mentacao e a urgéncia de politicas publicas que
visem ampliar o conhecimento publico sobre
o tema, o suporte estrutural e educacional e,

unificar/amparar a pratica em territorio nacional.

Destaca-se como ferramenta para a facilitacao
e enfrentamento das barreiras encontradas, a
alianca técnico-cientifica entre as trés esferas
de governo (Federal, Estadual e Municipal) com
as Universidades, e a instituicao de projetos na
comunidade, utilizando-se de um trabalho arti-
culado com o Sistema Unico de Saude e com o
Sistema Unico de Assisténcia Social. Desse modo,
e fundamental que todas as esferas politicas, a
comunidade e os profissionais da saude exer-
cam seus papeis para a consolidacao de uma
politica de acesso universal, integral e equitativo,
nos preceitos do Sistema Unico de Saude, aos
cuidados paliativos.

Notas

Apoio financeiro

Este estudo nao recebeu apoio financeiro de
fontes externas.

Declaracao de conflito de interesses

Os autores declaram nao haver conflitos de
interesse relevantes ao conteudo deste estudo.

Contribuicoes dos autores

Todos os autores fizeram contribuicoes subs-
tanciais para concepcao, ou delineamento, ou
aquisicao, ou analise ou interpretacao de dados;
e redacao do trabalho ou revisao critica; e apro-
vacao final da versao para publicacao.

Disponibilidade dos dados e
responsabilidade pelos resultados

Todos os autores declaram ter tido total acesso
aos dados obtidos e assumem completa respon-
sabilidade pela integridade destes resultados.
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