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INTRODUCAO

Estima-se que atualmente mais de 36 milhdes de pes-
soas vivam com deméncia, podendo este numero
chegar a 80 milhdes em 2040. Em 2008, o custo calcu-
lado da deméncia na Europa (UE27) era de 160,3 mil
milhdes de euros, o que equivalia a 22.194 euros por
pessoa com deméncia (Alzheimer’s Disease Interna-
tional, 2011). Entende-se porque razao esta realidade
se transformou num alarme global para os paises. Nao
estdo em causa apenas os gastos diretos com os cuida-
dos de saide. Mais do que uma sindrome, a deméncia
¢ uma condigdo social que se interliga com problemas
demograficos, assisténcia social, problemas com os cui-
dadores familiares, com a capacidade de trabalho destes
e, ndo menos importante, com a dignidade e Direitos
Humanos. As sindromes demenciais, designadamente
em situagdes mais avancadas, conduzem inevitavel-
mente a aumentos substanciais nos custos dos cuidados
de saude e de assisténcia social.

Em termos clinicos, a deméncia é uma sindrome de
etiologia muito diversa, mas que conduz progressiva-
mente a um declinio cognitivo e a uma perda da capa-
cidade funcional e dependéncia no autocuidado. Como
ocorre normalmente em idades avangadas, ¢ acompan-
hada de co-morbilidades e ndo raro dor e compromisso
dos diversos érgaos. Em situagdo avangada e severa, a
sindrome compromete também os familiares cuida-
dores, pois cuidar de um utente com deméncia avanga-
da ¢é diferente e mais exigente de que cuidar de utentes
com outras patologias. Dadas as circunstancias em que
a sindrome decorre, é claramente subestimada a neces-
sidade das pessoas com deméncia usufruirem de cuida-
dos paliativos.

Em todos os paises europeus e nos paises mais desen-
volvidos em geral, a oferta de cuidados paliativos tem
conquistado progressivamente um espago mais pro-
eminente nos Servicos Nacionais de Saude.
Entendemos por Cuidados Paliativos a prestacao de cu-
idados aos doentes com doengas graves e/ou avangadas
e progressivas com o objetivo de promover o seu bem-
estar e qualidade de vida; os cuidados paliativos sdo um
elemento qualitativo essencial do sistema de saide, de-
vendo garantir-se o seu adequado desenvolvimento na

continuidade dos cuidados de saude, tendo por base
os principios de equidade e de cobertura universal, de
acordo com a estratégia do Servigo Nacional de Saude
em Portugal (Comissdo Nacional de Cuidados Paliati-
vos, 2016). Temos hoje em nosso puder multiplas evi-
déncias de investigacdo que demonstram que os Cui-
dados Paliativos (CP) se traduzem em beneficios para
os doentes e suas familias, facilitando a gestao de sinais
e sintomas, gestdo do regime terapéutico, a oferta de
apoio espiritual e diminuindo a sobrecarga dos famili-
ares. Os CP permitem ainda a diminui¢ao dos tempos
de internamento hospitalar, os reinternamentos, a futi-
lidade terapéutica, o recurso aos servi¢os de urgéncia
e aos cuidados intensivos e, consequentemente, dimin-
uem os custos em saude (Comissdo Nacional de Cuida-
dos Paliativos, 2016).

A resposta social e familiar perante utentes com demén-
cia varia muito de acordo com os padrdes culturais. Nos
paises do Sul da Europa, ha uma tendéncia crescente
para manter os utentes no seio da familia, enquanto nos
paises Escandinavos esta realidade ¢ menos evidente e
aposta-se mais na oferta de institucionalizac¢do, que é
em geral bem aceite pelos proprios e pelos familiares. E
evidente nestas sociedades um apoio mais consistente
em lares protegidos que permitam proporcionar con-
forto e preservar a qualidade de vida. A Organizagao
Mundial da Saide deixa claro que a necessidade de
apoiar os utentes com deméncia deve ser acompanha-
da de uma politica de apoio aos familiares cuidadores;
aconselha os governos nao s6 a proporcionarem cuida-
dos de qualidade mas também a apostarem na forma-
¢do das equipes de saude para lidarem com a demén-
cia (World Health Organization [WHO], 2012), aspeto
também refor¢ado pelo Parlamento Europeu.

Um olhar atento as evidéncias de investigacao mostra
que hd uma tendéncia para os utentes com deméncia
usufruirem de uma assisténcia mais consistente, desval-
orizando a sua situagdo global de satde (Mitchell, Kiely,
& Hamel, 2004).

Ao contrario do que acontece com utentes portadores
de outras patologias, a dor é frequentemente subavali-
ada (Barry, Parsons, Passmore, & Hughes, 2014; Mitch-
ell et al., 2009).
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Os utentes ficam mais expostos a desenvolverem com-
plicagdes, internamentos repetidos e ndo raro terapéu-
ticas invasivas de interesse muito duvidoso (Dasgupta
& Dumbrell, 2006; Robinson et al., 2009; Witlox et
al., 2010; Fick, Steis, Waller, & Inouye, 2013;). Nestas
situacoes, os cuidados paliativos reduzem a exposi¢do
ao contexto hospitalar, reduzem os custos globais com
os cuidados de saude, suscitam mais conforto e bem-
estar para os utentes e para a familia (El-Jawahri, Greer,
& Temel, 2011). O paradoxo é que se os cuidados pa-
liativos para utentes com deméncia avancada possuem
tantos beneficios associados, estes ndo sdo devidam-
ente considerados mesmos nas atuais politicas e cri-
térios de referenciacdo para cuidados paliativos. Por
outro lado, dado que podemos estar perante utentes
que podem usufruir de cuidados durante um periodo
mais alargado (“extended palliative period”) justifica-se
que os utentes sejam acompanhados por profissionais
com formacgdo especifica em cuidados paliativos para
utentes com deméncia.

No contexto de um projeto europeu terminado em 2016
definiram-se um conjunto de boas praticas para utentes
com deméncia avangada (Dementia Palliare Best Prac-
tice Statement - BPS) destinado a fornecer orientacoes
para a pratica e promover uma abordagem consistente
para a assisténcia a utentes com deméncia avancada
(Holmerova et al., 2016). Esta BPS, que remete para
uma abordagem integrada, surge num contexto em que
a maioria dos paises da UE ndo dispoe de planos de
acdo nacionais na area da deméncia. Além disso, as Dir-
etrizes Nacionais ndo preconizam a existéncia de cuida-
dos paliativos especificos para pessoas com deméncia.
A BPS inclui a identificagio de boas praticas dirigi-
das a pessoas com deméncia avancada, mas que ainda
nao exigem cuidados em fim de vida. Trata-se nao de
uma norma, mas de orientagdes e recursos para apre-
ndizagem de profissionais que lidam com pessoas com
deméncia avancada. No projeto supracitado, realizado
em contexto Europeu, verificamos ser escassa na maio-
ria dos paises a formagao a nivel graduado e pds-grad-
uado sobre deméncia e ainda mais escassa a formagao
sobre cuidados paliativos para utentes com deméncia.
Van der Steen et al. (2014) produziram um documento
que é sem duivida uma referéncia para a abordagem dos
cuidados paliativos para utentes com deméncia: “(White
paper defining optimal palliative care in older people
with dementia: a Delphi study and recommendations
from the European Association for Palliative Care”).
Os investigadores apresentam a primeira defini¢ao de
cuidados paliativos para pessoas deméncia, baseada em
evidéncias e consensos.

O estudo pretende constituir-se num quadro de referén-
cias para a pratica clinica, orientagdes politicas e pesqui-
sa. Foi realizado um estudo de Delphi em cinco rodadas
(“rounds”). Partindo da literatura disponivel, um grupo
de 12 peritos de 6 paises identificou um conjunto de
dominios estruturantes com recomendagdes especifi-
cas por dominio. Posteriormente, 89 especialistas de 27
paises avaliaram os procedimentos através de question-
ario online com feedback. O consenso final foi conse-
guido a partir de critérios pré-definidos. Por fim, os re-
sultados foram discutidos com a European Association
for Palliative Care. Basicamente, parte-se da premissa de
que as trajetorias de doenca de utentes que necessitam
de cuidados paliativos sio muito diferentes e exigem
respostas diferenciadas (Lunney et al., 2003; Gill, Gah-
bauer, Han, & Allore, 2010; van der Steen et al., 2014).
A necessidade em cuidados paliativos pode persistir
durante anos 18. Muitos estudos apontam periodos de
dez ou mais anos (Zanetti, Solerte, & Cantoni, 2009; van
der Steen, 2010). Em muitos casos, a morte ocorre pela
presenca de outras patologias como pneumonia, desid-
ratagao ou faléncia de 6rgaos vitais (Koopmans, van der
Sterren, & van der Steen, 2007; van der Steen, Deliens,
Ribbe, & Onwuteaka-Philipsen, 2012). Podem surgir as-
sociados outros sintomas neuropsiquiatricos tais como
a depressdao. No que se refere aos dominios estudados,
apresentam-se em seguida as recomendagdes mais evi-
dentes para a configuracao dos cuidados paliativos a
utentes com deméncia avangada:

Referencia¢iao para Cuidados Paliativos

A deméncia deve ser considerada uma condigdo, ger-
almente presente em popula¢des de idosos, que pode
prolongar-se por longos periodos, mesmo na presenca
de forte declinio funcional e cognitivo. Os cuidados pal-
iativos devem proporcionar qualidade de vida (possivel)
e promover o conforto, permitindo identificar necessi-
dades e gerir os sinais e sintomas.

Cuidados Personalizados e Tomada de Decisao

O diagnostico clinico de deméncia avangada por vezes
remete para a decisio “pelo utente’, quando frequent-
emente ele ainda mantém essa capacidade. E necessério
promover a aten¢do centrada na pessoa e insistir num
modelo de tomada de decisdo compartilhada entre o
utente e a familia, considerando o familiar cuidador
como parceiro nos cuidados. Torna-se necessario passar
de um modelo de avaliagdo de necessidades pelo cuida-
dor para outro de necessidades e preferéncias expressas
pelo utente / familia. Ha todo o beneficio, sempre que
possivel, de abordar o utente e a familia no seu contexto
habitual (domicilio).
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Planeamento das Interven¢des e Resultados Esperados
Sabendo que a deméncia ¢ irreversivel (com os conhe-
cimentos que atualmente possuimos) e que a prioridade
deve ser concedida ao conforto, qualidade de vida, limi-
tacdo da dor e apoio espiritual, na defini¢do de priori-
dades para os cuidados devera apostar-se na antecipa-
¢ao da progressao da doenca, preparando o utente e os
familiares (planeamento proactivo). Atender a esfera
espiritual, preferéncias do utente, crencas, valores, apoio
a decisao e envolver a equipe multidisciplinar otimizam
a dignificagdo da assisténcia, humanizagao dos cuidados
e respeito pela pessoa e pelos seus familiares.

Continuidade dos Cuidados

Deve existir continuidade de cuidados, mesmo perante
episddios de internamento. Esta nogao de continuidade
de cuidados reporta-se a nao interrup¢ao, mas também
ao apoio continuo dos diferentes profissionais da equipe
multidisciplinar e trabalho sistematico com os cuida-
dores familiares.

Progndstico e Reconhecimento do Momento da Morte
Os cuidados paliativos ndo tém como destinatarios
apenas o utente com deméncia avancada. A familia
deve estar preparada para lidar com a progressividade
da sindrome e a proximidade da morte, de forma a re-
solver eventuais problemas familiares, preparar o luto e
facilitar o ajustamento ap6s a morte, o que implica uma
discussao atempada da situagao terminal da doenga. O
regime terapéutico deve ser revisto com regularidade,
associado a uma boa observacao de sinais e sintomas
muitas vezes negligenciados nestes utentes, incluindo
a dor, desconforto devido a fraca mobilidade, infe¢des
respiratorias, nutricdo e estado de hidratacao, que in-
terferem com a funcionalidade dos 6rgdos. A gestao do
regime terapéutico deve ser cuidadosamente pensada e
discutida tendo como referéncia a esperanga de vida es-
timada e os efeitos e os efeitos secunddrios do tratamen-
to. Ha divergéncias sobre o recurso a alimentac¢do en-
térica mas a acuidade respiratoria deve ser preservada,
mesmo com recurso a antibidticos se existirem infe¢des
do trato respiratorio.

Conforto e Gestao de Sinais e Sintomas

Esta é uma area importante porque normalmente a ex-
isténcia de co-morbilidades indicia a presenca de um
vasto conjunto de sinais e sintomas geradores de dor,
desconforto e comprometimento / integridade cuténea.
Dado o comprometimento da funcionalidade, os efeitos
colaterais podem ser mais evidentes e podem ser ne-
cessarios ajustamentos terapéuticos.
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Os enfermeiros tém um papel insubstituivel nesta
matéria e deverdo estar preparados para intervencgoes
auténomas nao invasivas e ndo medicamentosas que
proporcionem estimula¢dao dos sentidos e conforto.
O conforto espiritual é fundamental porque interfere
nao apenas com as crengas, mas também com a atitude
perante a morte e processo de luto. A promog¢ao do
conforto deve ser, portanto, estendida aos cuidadores
familiares e, em relacdo a estes, a identificagdo de so-
brecarga, as perturbagdes emocionais e a facilitacdo de
periodos de descanso, dimensdes que devem estar pre-
sentes no planeamento dos cuidados.

Estratégias Nacionais para a Deméncia e Cuidados Pa-
liativos para Utentes com Deméncia

A Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados
(RNCCI) criada em 2006 (Decreto-Lei n° 101/2006 de
6 de Junho) (Assembleia da Republica, 2006) ciou as
condigdes basicas para cuidados dignos a utentes com
deméncia, ao consignar politicas de seguranga social
que permitam desenvolver agdes mais proximas das
pessoas em situacao de dependéncia, investir no desen-
volvimento de cuidados de longa duragao, qualificar e
humanizar a prestacdo de cuidados, criar servi¢os co-
munitarios de proximidade e ajustar ou criar respostas
adequadas a diversidade que caracteriza o envelhe-
cimento individual e as altera¢oes de funcionalidade.
Como se refere no referido dispositivo legal, pretende-
se assegurar “a provisio e manutencdo de conforto e
qualidade de vida, mesmo em situag¢des irrecuperaveis”
[(art.° 5°,n° 1,a) e b)].

No entanto, Lopes (2016) indica duas condigbes es-
senciais que, passados estes anos, sera essencial para a
Reforma desta Rede. Primeiro, preservar a matriz da
RNCCI, aprofundando de forma integrada as respos-
tas sociais e da saude. Segundo, garantir uma articula-
¢do permanente com os outros dois niveis de cuidados
(Cuidados de Saude Primarios e Cuidados Hospitala-
res), com o objetivo de consolidar a continuidade de
cuidados. Nao tém faltado dispositivos legais que per-
mitam concretizar e desenvolver boas praticas assisten-
ciais a utentes com deméncia avancada. Se dotados de
recursos suficientes e bem preparados, espera-se que as
unidades e equipas de cuidados continuados integrados
de saude sejam mais valias nesta matéria. Muitos dos
dispositivos criados ndo funcionaram ou funcionaram
de forma incipiente e pouco articulada.

A resposta dos Cuidados Continuados em Satide Men-
tal devera assumir uma orientagdo estratégica de prox-
imidade, concretizada através de equipas multidisci-
plinares em estreita articulagdo com os Servicos Locais
de Satde Mental (Lopes, 2016).



As estruturas multidisciplinares que prestam cuidados
continuados integrados de satide mental sdo de trés ti-
pos: equipas de apoio domicilidrio, unidades sdcio-ocu-
pacionais e unidades residenciais.

Nao se compreende que apos anos de debate sobre a
deméncia como sindrome e condi¢ao social, Portugal
nio possua um plano Nacional para a Deméncia. E
certo que existem diretivas nacionais e diversos disposi-
tivos legais que permitem agdes consistentes no apoio
a utentes com deméncia, mas corre-se sempre 0 risco
de se definirem orienta¢des pouco articuladas e adequa-
das as pessoas e as familias.Porque estamos a falar de
cuidados paliativos para utentes com deméncia, o Plano
Estratégico para o Desenvolvimento dos Cuidados Pali-
ativos para 2017-2018 promete uma particular atencéo e
estimulo a implementagdo das Equipas Comunitarias de
Suporte em Cuidados Paliativos (Comissao Nacional de
Cuidados Paliativos, 2016). Para além disso, como refere
o Plano, todos os hospitais do Servico Nacional de Saude
deverao ter uma Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em
Cuidados Paliativos e nos hospitais dos grupos E e F de-
verd haver Unidades de Cuidados Paliativos de referén-
cia (Comissdao Nacional de Cuidados Paliativos, 2016).
Esperamos que o conjunto de iniciativas tendo em vista
a formacédo dos profissionais de satide em cuidados pali-
ativos e a inclusdo de cuidados paliativos a utentes com
deméncia nos curriculos dos cursos pos graduados em
enfermagem de saide mental e cuidados paliativos se-
jam mais valias para as realidades assistenciais, assim
como a defini¢ao de dotagdes seguras de pessoal para
trabalhar nas equipas que estdo previstas.

Nota Final

A investigacdo e diversos estudos epidemioldgicos
demonstram que os utentes com deméncia avangada
tém menor possibilidade para usufruir de cuidados
paliativos, dado que ndo cumprem os critérios fixados
pelos diversos Servigos Nacionais de Saude. Muitos dos
seus sinais e sintomas sdo subavaliados e ¢ negligenciada
a necessidade de usufruirem de conforto espiritual.

Ha progressivamente mais estudos sobre esta matéria e
os desenvolvimentos mais recentes em cuidados paliati-
vos para utentes com deméncia incluem a construgio e
validagdo de instrumentos que permitem avaliar a fun-
cionalidade, o prognostico, as necessidades dos utentes
e apoiar a decisao clinica.

Uma palavra final no que se refere a criacio de uma Ac-
ademia Europeia sobre deméncia, preconizado no pro-
jeto Europeu Palliare com apoio da Comissdo Europeia:

“We all understand how important it is that the person
with dementia and their family remain as the main fo-
cus of care and learned of different ways we could do
this, with the Academy having an overarching role in
advancing dementia education across Europe. There is
potential for the Academy to oversee new training de-
velopment, short courses, to reach even more of the de-
mentia workforce” (Abreu, 2016).
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