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PROLOGO

La construccion de conocimiento sobre la salud y la enfermedad demanda la
intervencion de distintas disciplinas, en particular, cuando se centra en el enfermo mas
que en la enfermedad y pretende dar respuestas adecuadas en cada situacion. Esto
implica estudiar con distintas herramientas metodolégicas cada problema de salud y, a
través de la practica, a partir de los resultados hallados, encontrar soluciones eficaces
y eficientes. En tal sentido, el documento que se presenta a continuacion incluye tanto
resultados de proyectos de investigacion que evidencian la presencia de problemas de
salud y su impacto a nivel colectivo, como aquellos que buscan en la practica clinica las
alternativas adecuadas para resolver las complicaciones que analizan.

Asi, en esta obra se integran diversos estudios que, desde la psicologia, la
epidemiologia, la demografia, la medicina, la enfermeria o la biologia, entre otras
disciplinas, y con aproximaciones teodricas y metodoldgicas diferentes, dirigen su atencién
a tematicas de actualidad en el campo de la salud, tales como la pandemia de COVID-19,
los problemas de salud mental, la situacion de los cuidadores, el control de procesos
infecciosos en distintos niveles o el uso de la inteligencia artificial para el diagnostico de
enfermedades.

Autores de Colombia, Brasil, Portugal, México y Argentina participan con sus
trabajos en este volumen, brindando al lector la oportunidad de acercarse -aunque sea un
poco- a las complejas realidades que viven los paises iberoamericanos en el campo de la
salud. El libro esta compuesto por 13 capitulos que se agrupan en cuatro ejes tematicos:
Covid-19: Implicaciones para la Atencion, Enfermeria: Cuidados a la Salud, Problemas de
Salud Mental y Diagnéstico, Tratamiento y Control de Enfermedades.

La anterior organizacion dala oportunidad a los lectores de encontrar con mayor
facilidad trabajos que convergen en su objeto de estudio o en el ambito concreto en
que se desarrollan. Asimismo, brinda la posibilidad de reflexionar con mas profundidad
sobre cada una de estas tematicas. Invitamos a los lectores interesados en las ciencias
de la salud a adentrase en las paginas de esta obra y sacar sus propias conclusiones

de la misma.

Dr. Guillermo Julian Gonzéalez-Pérez

Dra. Maria Guadalupe Vega-Lopez
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Ciéncias da Saude: Investigacao e Pratica

PARA A PRATICA!

RESUMO: A deméncia de Alzheimer, uma
forma comum de deméncia, impacta mais
de 90.000 individuos em Portugal, mas
continua a ser subdiagnosticada sendo
caracterizada por anormalidades proteicas
no cérebro, essa condicao origina um declinio
cognitivo progressivo, acarretando desafios
socioeconomicos e de saude publica.
O processo abrangente de diagnostico
inclui testes cognitivos, historia médica e
avaliacdo multidisciplinar, sendo que exames
laboratoriais e de imagem sao realizados
para excluir causas reversiveis. O diagnostico
precoce €é essencial para facilitar intervencoes
terapéuticas eficazes. A incidéncia da
deméncia de Alzheimer estd a aumentar
globalmente devido ao envelhecimento
populacional. A Organizacdo Mundial da
Saude classifica a deméncia como uma das
principais causas de incapacidade e morte.
O declinio cognitivo, alteragbes neuronais e
sintomas comportamentais e psicoldgicos tém
um efeito significativo no doente e cuidador,
afetando negativamente a qualidade de vida
de ambos. As intervencodes terapéuticas e o
apoio social e familiar sobretudo na diminuigéo
da sobrecarga, sdo fundamentais na gestao
da doenca. A intervencéo ao nivel do estilo de
vida, a intervengao cognitivo-comportamental
e terapias ndo farmacolodgicas na diminuicdo
dos sintomas sao abordadas bem como o
impacto na dinamica familiar. O presente artigo
apresenta assim uma revisao da pesquisa ao
nivel dos efeitos psicolégicos,comportamentais
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e neuropsicolégicos da deméncia de Alzheimer com enfase na investigacao e intervencao
psicolégica nesta doenca quer para os doentes quer para os cuidadores.
PALAVRAS-CHAVE: Deméncia de Alzheimer. Qualidade de Vida. Sobrecarga. Cuidadores
Informais. Implicagdes para a Pratica.

1 DEMENCIA DE ALZHEIMER

As deméncias, em geral, e a deméncia de Alzheimer, em particular, tornaram-se
um problema crescente de saude publica, social e econdmico, especialmente em paises
onde a esperanca média de vida é elevada (Meza-Cely et al., 2020). Durante os ultimos
30 anos, a prevaléncia mundial da deméncia de Alzheimer e outros tipos de deméncia
tem aumentado mais de 144%, assim como as mortes associadas em mais de 184% (Tsao
et al,, 2022). Em todo o mundo, 75% das pessoas com deméncia estdo sem diagndstico,
0 que equivale a 41 milhdes de pessoas (Tsao et al., 2022). Em Portugal estima-se que
existam cerca de 153.000 pessoas com deméncia, das quais 90.000 com Alzheimer
(Organizacéo para a Cooperacdo e Desenvolvimento Econdémico (OCDE); 2021). Nao
obstante, o numero de pessoas que sofre de deméncia esta subavaliado devido as
dificuldades em efetuar um diagndstico precoce (Alzheimers Disease International, 2018).

A deméncia é a primeira causa de incapacidade nos adultos mais velhos, e a
maior contribuinte de dependéncia, necessidade de cuidado, sobrecarga econoémica e
distress psicologico. Cerca de 80% de pessoas com idade avangada que precisam de
cuidados permanentes sdo pessoas com deméncia. Os custos econdémicos relacionados
com a deméncia sao superiores aos custos causados por doencgas cardiovasculares e de
cancro juntos (Llibre-Rodriguez et al., 2022).

A deméncia de Alzheimer é uma perturbacéo neurodegenerativa progressiva
do sistema nervoso central, com especificidades clinicas e neuropsicologicas. E
caraterizada pelo depdsito andmalo de duas proteinas no cérebro, a proteina beta-
amiloide (Amiloide B), relacionada com as placas amiloides que se formam a volta dos
neurénios (na deméncia de Alzheimer), e a proteina Tau, caraterizada pela alteracao
neurofibrilar com localizagéo intraneuronal (Llibre-Rodriguez et al., 2022; Roda et al.,
2022; Zhang et al., 2023). A deméncia de Alzheimer manifesta-se de maneira gradual
e insidiosa, comprometendo inicialmente a memodria episodica e, posteriormente,
desencadeando sintomas corticais como afasia, apraxia e agnosia. Além disso,
ocorrem perturbagcdes no julgamento, planeamento e tomada de decisao, bem como
na orientacdo. Paralelamente, emergem sintomas comportamentais que originam
a diminuicdo da funcionalidade do individuo para realizar as suas atividades diarias

(Ward et al.,, 2021). Importa destacar que o processo de neurodegeneracéo se inicia
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entre 20 e 30 anos antes do aparecimento dos sintomas, assinalando a fase conhecida
como Declinio Cognitivo Ligeiro (DCL).

As dificuldades na linguagem estao presentes ao longo do curso da deméncia
de Alzheimer e progridem para a diminuicdo da fluéncia verbal na fase severa,
podendo resultar em mutismo. Nesta fase, € recorrente o individuo enfrentar desafios
ao verbalizar os nomes de familiares e amigos, além de encontrar dificuldades em
escolher palavras apropriadas durante uma conversa. As dificuldades visuoespaciais
também sido comuns, levando o individuo a se perder em lugares familiares, como a
sua propria casa ou ao procurar estacionamento na rua (Llibre-Rodriguez et al., 2022).
Além disso, sdo frequentes as dificuldades no célculo, no funcionamento executivo e
no planeamento e execucgao de tarefas domésticas, bem como na gestao das proprias
financas (Llibre-Rodriguez et al, 2022). O diagndstico de deméncia de Alzheimer
envolve uma avaliagcdo abrangente que inclui exames meédicos, testes cognitivos,
historial médico e uma avaliagdo do funcionamento diario. Nao existe um unico teste
definitivo para o diagndstico, mas sim uma analise holistica baseada em critérios clinicos
estabelecidos, como os do Manual Diagnostico e Estatistico de Perturbacdes Mentais
(DSM-V) (American Psychiatric Association, 2014), para determinar se a pessoa atende
aos critérios para deméncia de Alzheimer.

Segundo o Plano IADem (Plano de Investigacdo-Acdo nas Deméncias e
Fragilidade) (Brito, et al., 2022), o diagndstico deve seguir um protocolo de avaliagéo
multidimensional realizado por uma equipa multidisciplinar que deve abordar os
seguintes aspetos: identificagdo, motivo da consulta, histéria da doenca atual, histéria
pessoal, avaliacao laboratorial, avaliagdo neuropsicoldgica, avaliagdo funcional, avaliagéo
social, neuroimagem, sintese da avaliacao, hipéteses de diagndstico, e elaboragdo do
plano de cuidados. Como elemento-chave para esta primeira fase do diagnéstico e da
distingcdo entre os varios tipos de deméncia é realizada a anamnese. Esta consiste em
entrevistar cuidadores informais (familiares e/ou amigos) que coabitam com a pessoa;
incluindo as caracteristicas sociodemograficas, antecedentes pessoais de doencas
neuroldgicas e/ou psiquiatricas, historia familiar e intervencdes farmacoldgicas. Devem
ainda ser excluidos outros sintomas associados, bem como reconstituido o perfil de
aparecimento e evolucao do quadro clinico e, por fim, verificados os sintomas presentes.
Destes destacam-se as alteracdes cognitivas: perda de memodria recente; dificuldade
na orientacao temporal e espacial; dificuldade em evocar nomes e reconhecer pessoas;
comprometimento da abstracdo e planeamento; diminuicao da iniciativa; alteragcbes da

escrita, calculo, linguagem e auséncia de capacidade critica; dificuldades no desempenho
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nas atividades de vida diarias (AVD) e nas atividades mais complexas (desempenho social
e profissional, financas, compras...). Bem como, manifestacdes psiquiatricas (apatia ou
agitacao, variagdes do humor, alteragdes da personalidade, desinibicdo social e sexual e
comportamento obsessivo e ritualista).

Em termos de diagndstico neuropsicolégico sdo usados instrumentos de
avaliagao tais como:

Mini-Mental State Examination (MMSE) (Folstein, et al., 1975; Guerreiro, et al.,
1994) permite fazer uma avaliacdo sumaria das funcdes cognitivas. E constituido por
varias questdes que avaliam a orientagdo temporal e espacial, memoria de curto prazo
(imediata ou atencdo) e evocacgédo, célculo, praxia e habilidades de linguagem e viso-
espaciais, sendo constituido por itens de resposta verbal e itens de execucéo de tarefas.
E atribuido um ponto a cada resposta correta, perfazendo uma pontuagéo maxima de
30 pontos. A interpretacéo da pontuacao final depende da escolaridade da pessoa com
idade avancada.

O Montreal Cognitive Assessment (MoCA) (Nasreddine, et al., 2005; Freitas,
et al,, 2010) é um instrumento de rastreio cognitivo mais sensivel que o Mini-Mental
State Examination (MMSE) aos estadios mais ligeiros de declinio, nomeadamente ao
défice cognitivo ligeiro (DCL), que frequentemente progride para deméncia. O MoCA
é constituido por um protocolo de uma pagina e por um manual onde sao explicitadas
as instrucdes para a administragdo das provas e definido, objetivamente, o sistema de
cotacao do desempenho nos itens. Com um, cuja pontuagédo maxima é de 30 pontos.

Clinical Dementia Rating (CDR) (Morris, 1993; Montano & Ramos, 2005) € um
instrumento de avaliagado que abrange aspetos cognitivos e comportamentais, bem como
ainfluéncia das perdas cognitivas na capacidade de realizar adequadamente as atividades
de vida diaria. Para se obter a classificacao final, ndo se recorre a pontos de corte
estabelecidos pelo desempenho populacional, pois os individuos sdo comparados com
0 seu proprio desempenho passado. Este instrumento é subdividido em seis categorias
cognitivo-comportamentais: memoria, orientacao, julgamento ou resolugao de problemas,
relagdes comunitdrias, atividades em casa ou de lazer e cuidados pessoais. Cada uma
destas categorias é avaliada numa escala de 0 (sem alteracdo), 0.5 (questionavel), 1
(deméncia leve), 2 (deméncia moderada) e 3 (deméncia grave), com excecdo da categoria
cuidados pessoais, que ndo inclui o nivel 0.5. A classificacao final no CDR é derivada da
analise dessas avaliagbes por categoria.

Atendendo a especificidade dos sintomas na deméncia de Alzheimer, deve ser

aplicada uma bateria complementar, especifica de instrumentos neuropsicologicos,
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que permita determinar, de forma mais precisa, a extensao da perturbagdo ou o
diagnostico em estéadios iniciais (Llibre-Rodriguez et al., 2022). Ao longo do processo
de diagnostico, sdo excluidas causas potencialmente reversiveis mediante analises
clinicas (homeadamente, hemograma, bioquimica [funcdo hepatica, renal e ionogramal,
velocidade de sedimentacgéo, vitaminas B12 e acido folico, fungao tiroideia [TSH, T3 e
T4 livres], serologia da sifilis, PCR, doseamentos farmacoldgicos, HIV, autoimunidade
e marcadores tumorais); exames de imagem (tomografia computorizada [TAC] e
ressonancia magnética [RMN] craniana) para exclusdo de lesdes estruturais, sendo
que a RMN apresenta melhor diferenciagdo de padrbes de atrofia caracteristicos de
algumas deméncias; e eletroencefalograma (que permite aferir um funcionamento
normal ou lentificacdo difusa inespecifica servindo de apoio no diagnoéstico diferencial).
Como avaliagdo adicional recorre-se a: por vezes, (1) a pungdo lombar (destinada a
quadros demenciais rapidamente progressivos <1 ano de evoluco); (2) a biomarcadores
de Deméncia de Alzheimer (proteinas Tau total e fosfo-tau e B-amiloide); (3) a estudos
genéticos (sobretudo no caso de deméncia de Alzheimer de inicio precoce [<5% casos]
e deméncia Fronto-temporal); e a SPECT (Tomografia Computadorizada por Emissdo de
Foton Unico) / PET (Tomografia por Emissdo de Positrons) cerebral (para diferenciacéo
da deméncia e Alzheimer em casos menos tipicos).

E crucial que a deméncia seja reconhecida e avaliada numa fase precoce, ndo
sO para iniciar a terapéutica adequada, mas também para proteger o doente de danos
inevitaveis, como quedas, medicagéo excessiva ou nutricao inadequada e comorbilidades

como a depressao e risco de fragilidade.

1.2 EPIDEMIOLOGIA E PREVALENCIA

Devido ao aumento da esperanca média de vida, a prevaléncia do desenvolvimento
de doencas neurodegenerativas, como a deméncia de Alzheimer, esta a aumentar a cada
20 anos, sendo a previsao que até 2037 o nimero de casos com deméncia em Portugal
subira para os 322 mil casos (OCDE, 2021). Embora as mortes relacionadas com doencas
mais comuns, como o acidente vascular cerebral, doencgas cardiacas ou cancro, tenham
diminuido, as mortes causadas pela deméncia de Alzheimer e pela doencga de Parkinson
aumentaram nas ultimas décadas (Fereshtehnejad et al., 2019).

De acordo com a Norma da Direcdo-Geral da Saude, intitulada “Abordagem
Diagnostica e Terapéutica do Doente com Declinio Cognitivo ou Deméncia”, publicada
em 2011 e atualizada em abril de 2023, em Portugal, foram realizados trés estudos de

prevaléncia, que seguiram metodologias distintas (Gongalves-Pereira et al, 2017),
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baseados nos critérios do Manual de Diagnostico e Estatistica das Perturbacées Mentais,
4.2 edicado (DSM-1V) (American Psychiatric Association, 2010) e obtiveram estimativas de
prevaléncia de deméncia que variaram entre 2.7% (55 - 79 anos) e 3.7% (65 anos ou mais).

Goncalves-Pereira e colaboradores (2017) validaram os protocolos de avaliacao
do Grupo de Pesquisa em Deméncia 10/66 (10/66 Dementia Research Group; DRG) para
Portugal e conseguiram recolher dados sobre a prevaléncia de deméncia na populagcéo
portuguesa. Este estudo revelou uma diferenca significativa entre os diagndsticos
do DSM-IV (American Psychiatric Association, 2010) e do 10/66 DRG, reforcando a
necessidade de se discutirem os algoritmos de diagnostico para a deméncia. A taxa de
prevaléncia de deméncia na comunidade portuguesa foi de 9.,23% (IC 95% 7.80-10.90)
usando o algoritmo DRG 10/66 e de 3.65% (IC 95% 2.97-4.97) utilizando os critérios do
DSM-IV. Os autores sugerem que estudos anteriores provavelmente subestimaram a real
prevaléncia de deméncia em Portugal, tendo em vista que a deméncia de Alzheimer pura
foi o subtipo de deméncia mais prevalente (41,9%). Segundo a Organizagdo Mundial da
Saude (OMS; WHO, 2023), a deméncia é atualmente a sétima principal causa de morte
entre todas as doencas e uma das principais sete causas de incapacidade e dependéncia
entre as pessoas idosas em todo o mundo. A OMS (WHO, 2017) elaborou o Plano de Acao
Global para a Resposta de Saude Publica a Deméncia, 2017 — 2025, que sugere medidas
a serem tomadas por governos, sociedade civil e outros parceiros globais e regionais em
sete areas de atuacgao, incluindo a diminuicao do risco de deméncia.

Atualmente, o tratamento farmacoldgico ndo cura nem reverte a deméncia,
apenas alivia os sintomas e identifica novos fatores de risco, sendo essencial na
prevencado de modo a atrasar o aparecimento da deméncia (Bai et al., 2021; Petermann-
Rochaet al.,2020). Os fatores de risco de desenvolver deméncia podem ser modificaveis
ou nao modificaveis. Os fatores de risco associados a incidéncia da deméncia incluem
a idade (quanto maior for a idade, maior & a prevaléncia e incidéncia da deméncia),
0 género, antecedentes familiares, polimorfismo genético, condigcbes médicas como
diabetes e hipertensao arterial, obesidade, sedentarismo, depressao, tabagismo,
alcoolismo, isolamento social e baixo nivel de escolaridade. Alguns fatores protetores
identificados sao dieta saudavel, escolaridade, pratica de atividade fisica, estimulagcao
cognitiva e suporte social. A modificagcao de varios fatores de risco ao longo da vida
previne o aparecimento precoce da deméncia com 40% dos casos (Bai et al., 2021;
Llibre-Rodriguez et al., 2022; Meza-Cely et al., 2020; Tzourio, 2022).

A idade e o sexo tém impacto na prevaléncia da deméncia de Alzheimer;

contudo, a hormona de estrogénio nas mulheres pode servir como fator protetor contra
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a degeneracao neuronal. Segundo um estudo que utilizou neuroimagem, observou-se
que as mulheres na pdés-menopausa apresentavam menor densidade de massa cinzenta
comparadas com mulheres na perimenopausa; assim como as mulheres que faziam
terapia de substituicdo hormonal tinham menor incidéncia de deméncia de Alzheimer
do que as mulheres que nao faziam (Peeters et al.,, 2021). Ndo obstante, o facto de a
esperanca média de vida das mulheres ser mais longa do que a dos homens, faz com que
as mulheres tenham mais tempo para desenvolver deméncia de Alzheimer (Peeters et al.,
2021). Apesar disso, ndo é possivel ter a percecao total de casos com deméncia, uma vez
que o diagnéstico é realizado apenas quando a pessoa com idade avangada apresenta
sintomas. Isto ocorre com mais predominio em paises com baixo a médio rendimento,

zonas rurais ou em populagdes com baixa literacia (Goncalves-Pereira et al., 2021).

1.3 FASES DA DEMENCIA

A deméncia manifesta-se geralmente depois dos 65 anos, sendo a sua
progressao lenta e existindo comprometimento da memoria (Llibre-Rodriguez et al.,
2022; Eraslan et al., 2023). E influenciada pela interacao entre fatores ambientais e de
suscetibilidade. Por sua vez, a deméncia precoce manifesta-se antes dos 65 anos com
progressao rapida, com padréo de hereditariedade (Meza-Cely et al., 2020).

Alguns estudos consideram o Declinio Cognitivo Ligeiro (DCL) como uma
transicdo entre alteragdes cognitivas observadas no envelhecimento e na deméncia
(Wang, et al., 2021; Ritchie, et al., 2017). Deste modo, foram estabelecidos critérios de
diagnoéstico para comprometimento cognitivo ligeiro. Estes critérios apoiam-se nas
preocupacdes com as alteragdes cognitivas do individuo observadas por um cuidador ou
profissional especializado, sendo que evidéncias objetivas de comprometimento cognitivo
(por exemplo, memadria, memoria executiva, fungdes, atencao, entre outros) sdo obtidas
por meio de testes cognitivos, de preservagao de capacidades funcionais e auséncia
de comprometimento social e ocupacional, bem como do funcionamento nas atividades
basicas e instrumentais de vida diaria (Cedres, et al., 2019; Miller-Gerards, et al., 2019).

A deméncia de Alzheimer, conforme definido pelo DSM-V (American Psychiatric
Association, 2014) exibe um curso gradual e um declinio cognitivo continuo, com notavel
deterioragcdo na memoria e aprendizagem. Além disso, sdo excluidas outras causas de
comprometimento cognitivo de origem vascular, neurodegenerativa, neuroldgica ou
psiquiatrica. O diagnoéstico de “Provavel Deméncia de Alzheimer” é atribuido quando
o doente apresenta evidéncias de etiologia genética ou historia familiar de deméncia

de Alzheimer, associado a pelo menos um dominio cognitivo afetado, conforme
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demonstrado por testes neuropsicologicos ou histérico detalhado. Por outro lado, na
auséncia de historia familiar ou genética, é feito o diagnostico de “Possibilidade de
Deméncia de Alzheimer”.

O Estadio Leve/Inicial caracteriza-se por alteracées da memoria (esquecimento
de nomes, numeros de telefone, recados e tarefas que foram ou deveriam ter sido
executados) que podem passar despercebidas, sendo muitas vezes subestimadas
pelo proprio, familia e amigos que atribuem essas alteracdes ao processo natural do
envelhecimento; quando os problemas de memoria tornam-se mais evidentes, o doente
pode por vezes, por constrangimento, evitar que os outros significativos se apercebam
utilizando estratégias compensatoérias. Os défices de atencdo surgem na forma de
alteragdes de linguagem e periodos de alguma desorientagcdo no espaco e tempo. A
apatia, a perda de iniciativa ou o desinteresse ocorrem nesta fase, em que, os individuos
experienciam sintomas depressivos, incluindo perda de apetite e insonias, ansiedade
manifestada por perguntas frequentes sobre o futuro e o medo de ficar sozinho aquando
da interagcdo com outros grupos sociais e fora da zona de conforto (Brisendine & Drake,
2023; Matia et al., 2021).

No Estadio Moderado/Intermédio, ha um agravamento progressivo dos sintomas,
tornando os doentes incapazes de manter a sua atividade profissional, como outras
atividades que faziam parte das suas rotinas, como, por exemplo, a condugéo e a sua
gestao financeira, implicando uma dependéncia crescente de terceiras pessoas. Em
termos cognitivos, as alteragdes da memoria, da linguagem e da orientagéo no espaco e
no tempo estao mais comprometidas, sendo notoria a perturbagao marcada da memoria
episodica recentes, com conservagao parcial da memoria para factos antigos. Os doentes
comecam a ter dificuldades em reconhecer o ambiente envolvente e familiares, surgem as
apraxias e descoordenacao da postura corporal, com quedas frequentes e o descontrolo
esfincteriano. Podem surgir alteracdes de sintomas vegetativos como o apetite e sono.
As pessoas com deméncia de alzheimer podem ainda apresentar ideacédo paranoide
ou delirios, por exemplo, sobre roubo, infidelidade, abandono, ou de que o lugar onde
estdo naquele momento ndo é a sua casa. As dificuldades na percecao e identificacao
também podem estar presentes, bem como a presenga de pessoas na sua casa, hao
reconhecimento de si proprio ou de outras pessoas (O’'shaughnessy, et al., 2021; Clare et
al,, 2016; Zhang, et al., 2023).

No ultimo estadio, Estadio Severo/Terminal verifica-se um agravamento do estado
geral, quer fisico, quer cognitivo. Ao nivel fisico, o doente, cada vez mais dependente, acaba

por se tornar acamado e, em termos cognitivos, perde quase todas as funcdes mentais,
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incluindo a capacidade para entender e utilizar palavras, sendo o discurso caraterizado
por ecolalia ou repeticdo de sons. Pode existir agitacdo psicomotora expressa através de
agressividade fisica e verbal para com familiares ou cuidador, alucinagdes, tentativas de
fuga, repeticdo de um comportamento sem qualquer propdsito e/ou deambulacao (Llibre-
Rodriguez et al., 2022; O’'shaughnessy, et al., 2021). Nesta fase, as pessoas podem nao
conseguir comunicar as suas necessidades no que se refere a gestao da dor, assisténcia
na alimentagao ou até mesmo, na pratica, espiritual. A hospitalizacdo € comum em casos
nos quais a pessoa com deméncia severa experiencia sintomas como confusao, multiplas
infecdes, dor ou falta de apetite (Lewis et al., 2023). O cuidado na qualidade do fim de
vida é um direito humano fundamental para todos. No entanto, as pessoas com deméncia
nao sao referenciadas para os cuidados paliativos e os modelos de intervencao deste
tipo de cuidado nédo respondem as necessidades da pessoa com deméncia e da familia
e/ou cuidador (Gonella et al., 2022). Tal situagéo podera ser justificada pelo facto de a
deméncia nao ser reconhecida como uma doenca terminal, ou pelo facto de existir uma

baixa taxa de diagnostico nas deméncias (Lewis et al., 2023).

1.4 ASPETOS NEUROPSICOLOGICOS, EMOCIONAIS E COMPORTAMENTAIS

Com o envelhecimento, comegam a surgir ndo s6 sintomas fisiolégicos, mas
também sintomas neuropsicologicos que antecedem a e permanecem na deméncia.
O envelhecimento cerebral ocorre quando ha encurtamento e torcdo das dendrites
neuronais, redugcao das espinhas dendriticas, acumulacao significativa de lipofuscina e
o surgimento de placas amiloides a volta redor dos neurénios com o avancar da idade.
(Tetsuka, 2021; Camara, 2019).

Os sintomas comportamentais e psicologicos na deméncia tém um impacto
significativo na morbilidade da deméncia, tanto para os individuos como para os
cuidadores/familiares (Guu et al., 2022). E importante referir que os sintomas psiquiatricos
que permaneceram ao longo da adolescéncia e da vida adulta sdo progressivamente
substituidos por sintomas ligados a deméncia. Contudo, o aparecimento da deméncia de
Alzheimer pode causar ou agravar sintomas neuropsiquiatricos subjacentes durante as
fases iniciais e intermédias da deméncia, aumentando a incapacidade nos individuos que
ja sofrem de perturbacdes mentais (Tetsuka, 2021).

As mudancgas, como eventos significativos da vida, o declinio da fungéo fisica
e outros fatores, podem causar stress e expor a pessoa com idade avancada a riscos
para, por exemplo, a depressao. A incidéncia de depressao aumenta simultaneamente

com a idade, e sendo que a incidéncia de deméncia também aumenta com a idade e
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a depressdo esta presente frequentemente ao longo da deméncia, € possivel que
mudancas patolégicas na deméncia estejam associadas com o desenvolvimento da
depressao (Tetsuka, 2021). Assim, é frequente a pessoa com idade avangada apresentar
humor depressivo, lentiddo psicomotora, irritabilidade, ansiedade, varias queixas fisicas
e psicologicas, fadiga, maior suscetibilidade a delirios hipocondriacos, perturbagdes do
sono, perturbacgdes alimentares, e risco de suicidio (Becker et al., 2017; Haigh et al., 2018).

O isolamento social € muitas vezes experienciado pela pessoa com idade
avancada, uma vez que é nesta etapa da vida que acontecem mudancas significativas
como a viuvez, o que faz com que o individuo viva sozinho, propiciando um maior risco de
morbilidade e mortalidade, diminuicao da funcéao imunologica, depresséao, baixos niveis de
felicidade e declinio cognitivo (Tetsuka, 2021; Valencia-Contrera, et al., 2023).

No estadio leve da deméncia, o individuo tem consciéncia das mudancas na
vida diaria, do declinio da memoria e de outras areas cognitivas, o que pode contribuir
para a ansiedade, a depressao e a apatia. Queixas como dificuldades no pensamento,
concentracdo, tomada de decisao e dificuldade no desempenho de tarefas que exigem
maior nivel da fungcéo cognitiva sdo frequentes nesta populacao (Tetsuka, 2021).

Segundo a literatura, os sintomas associados a deméncia parecem piorar no final
da tarde e inicio da noite, designando-se este fendmeno como sundowning, dado que as
mudangas comportamentais sédo causadas pela reducao dos niveis de luz no por-do-sol
(Evans, 1987). As diferencas da luz diaria sazonal impactam o comportamento humano,
sendo que o humor, 0 sono e os comportamentos agressivos sao regulados pelo sistema
circadiano controlado pela luz. Pouca atividade durante o dia leva a que, quando anoitece,
a pessoa com idade avancgada se sinta sozinha e cansada, o que esta associado a piores
niveis da fungcéo cognitiva (Guu et al., 2022).

Alguns sintomas caracteristicos da deméncia no fim de vida, como a dor, a apatia
e a disfagia, requerem intervencao individual de um profissional especializado. Sintomas
psicossociais como adepressao, ansiedade e irritabilidade tendem a ser desvalorizados ao
invés dos sintomas ou necessidades fisicas. Também as necessidades psicossociais dos
cuidadores séo importantes para uma abordagem holistica, uma vez que o estado fisico
e mental da pessoa com deméncia induz sobrecarga e emog¢des como tristeza e raiva,
no cuidador, o que pode afetar a capacidade de oferecer o cuidado adequado (Browne
et al.,, 2021). A prevaléncia destes sintomas & maior quando a pessoa com deméncia se
encontra institucionalizada do que quando inserida na comunidade; esta constatacao
podera estar relacionada com o facto de estes sintomas serem mais prevalentes num
estadio de deméncia avancada e, por isso, pessoas com deméncia grave encontram-se

institucionalizadas pelo facto de necessitarem de multiplos cuidados (Guu et al., 2022).
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1.5 ADESAO A TERAPEUTICA E INTERVENGAO NAO FARMACOLOGICA

Atualmente, a intervencéo farmacoldgica ndo permite curar nem reverter a
deméncia, mas sim aliviar a sintomatologia. E importante identificar novos potenciais
fatores de risco modificaveis, sendo crucial para prevenir ou retardar o aparecimento da
deméncia, tais como considerar a fragilidade como um fator de risco mutavel e um alvo
para intervencdes no estilo de vida, mesmo entre pessoas com alto risco de deméncia
(Ward et al., 2021). De facto, o risco de deméncia sugere ser modificavel com a adogéo de
intervencdes que incluam a promocéao de estilos de vida saudaveis através da atividade
fisica e de uma dieta equilibrada, reduzir o risco cardiovascular através do controlo da
hipertensao, diabetes e colesterol e promover a prevencao de acidentes vasculares
cerebrais que levam a deméncia vascular, e potenciar as faculdades cognitivas (Caroni,
et al., 2023). Alguns estudos mostram que as pessoas que se envolvem em atividades
mentalmente estimulantes, como aprender ou jogar, desde a idade adulta até a meia-
idade e a velhice, ttm menos probabilidade de desenvolver deméncia (Colavitta et al.,
2023). O envolvimento social e as redes sociais, como os contactos frequentes com
amigos e familiares e frequentar a igreja, também contribuem reduzir o risco de declinio
cognitivo e deméncia (Wolters & lkram, 2019).

A literatura sugere que a terapia cognitivo-comportamental € uma intervencéo
eficaz em contextos como o individuo, a diade, e o grupo. A razéo para incluir o prestador
de cuidados na intervencéo visa a psicoeducacdo sobre a deméncia e a capacitacao
do cuidador. Este tipo de intervencdo é mais eficaz no inicio da deméncia, bem como
o aconselhamento profissional e a terapia de apoio de grupo na gestdao de questdes
funcionais. Modelar, aprender com o comportamento uns dos outros, também contribui
para o sentimento de grupo e promove o apoio social (Bessey & Walaszek., 2019).

A estimulagcao cognitiva e a terapia de reminiscéncia melhoram a cognicéao,
enquanto a estimulacéo sensorial e as terapias de validacao reduzem os comportamentos
reativos. Além disso, verificou-se que a terapia comportamental de eventos agradaveis e
a terapia comportamental de resolugao de problemas foram eficazes na melhoria dos
sintomas de depressdo e que a musicoterapia e a terapia cognitivo-comportamental
melhoram os sintomas de ansiedade (Meyer & O’Keefe, 2018; Noone, et al., 2018; Tay,
et al,, 2018). Também foi demonstrado que a atividade fisica e o exercicio tém um efeito
positivo nas fungdes cognitivas e ndo cognitivas, incluindo o evitamento de quedas e
sintomas neuropsiquiatricos (Demurtas, et al.,, 2020). A estimulacado cognitiva em grupo
promove a melhoria da qualidade de vida das pessoas com deméncia ligeira ou moderada

(McDermott, et al., 2018; Wyman, et al., 2022), mediante a interacdo social e o recurso
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a estratégias compensatorias das faculdades cognitivas em défice. Neste sentido,
as intervencdes referidas devem ser adaptadas as diferentes fases da deméncia para
abranger todo o continuum da doenga, desde os estados de risco e assintomaticos até a

deméncia sintomatica precoce (Qiu & Fratiglioni, 2018; Wolters & Ikram, 2019).

2 QUALIDADE DE VIDA NA DEMENCIA DE ALZHEIMER

A deméncia encurta a vida e reduz a qualidade de vida das pessoas com a
doenca, sendo esses impactos dificeis de medir e quantificar. A deméncia de Alzheimer
representa custos elevados para os sistemas de saude, com mais hospitalizagdes por ano
do que outras pessoas da mesma idade, com os servigos de saude para outras doencas
graves a serem fortemente afetados pela presenga da deméncia, com necessidade de
cuidados de enfermagem e com mais visitas domiciliarias de saude do que as restantes
pessoas mais velhas (WHO, 2023).

Sendo a deméncia uma doencga neurologica progressiva que afeta a fungéo
cognitiva, a memoria e o funcionamento diario, também impacta significativamente a
qualidade de vida do individuo. A qualidade de vida € maior quando o individuo esta nas
fases iniciais da deméncia e ainda consegue envolver-se em atividades significativas e
manter um certo grau de independéncia. Intervencgdes e terapias de apoio podem ajudar a
preservar as capacidades cognitivas e melhorar a qualidade de vida (Landeiro et al., 2020).

A deméncia pode ser emocionalmente desafiadora tanto para a pessoa com
deméncia quanto para o seu cuidador. Depressao, ansiedade e agitagao sdo comuns
na deméncia, e abordar estes aspetos é essencial. Intervencdes de apoio, envolvimento
social e medicamentos apropriados podem ajudar a controlar estes sintomas (Lara
et al., 2020). O isolamento social pode exacerbar o impacto negativo da deméncia,
sendo crucial manter as relagdes sociais (Lara et al., 2020). A criacdo de um ambiente
seguro e calmo é importante para a pessoa com deméncia, isto pode incluir alterar
0s espacos habitacionais para reduzir os perigos, fornecer rotinas claras e garantir
0 acesso aos recursos e atividades necessarios que atendam aos seus interesses
e capacidades. O sentido de proposito e o envolvimento em atividades pode ter um
impacto significativo na qualidade de vida, em que a adaptacdo das atividades aos
interesses e habilidades do individuo pode ajudar a manter um sentido de identidade e
realizacdo (Thorsen et al., 2020). A gestao eficaz de sintomas como dor, perturbagcdes
do sono e comportamentos perturbadores pode melhorar a qualidade de vida geral;
de modo a controlar os sintomas, a adogéo de intervencées ndo farmacologicas e até

mesmo medicagao podem ser Uteis.
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A qualidade de vida da pessoa com deméncia esta intimamente ligada a
qualidade de vida dos seus cuidadores. Os cuidadores desempenham um papel vital no
fornecimento de apoio fisico e emocional. A psicoeducagao e grupos de suporte podem
ajudar a gerir a responsabilidade do ato de cuidar e, assim, melhorar a qualidade de vida
(Lima et al., 2020).

Em suma, melhorar a qualidade de vida da pessoa com deméncia envolve uma
abordagem holistica que aborda fatores fisicos, emocionais, sociais e ambientais.
Adaptar os cuidados e o apoio as necessidades e preferéncias Unicas do individuo &
essencial para promover o seu bem-estar e dignidade ao longo do curso da doenga. Além
disso, o diagnostico e a intervencao precoces podem ajudar a controlar os sintomas e

proporcionar uma melhor qualidade de vida por mais tempo (Brito et al., 2023).

3 CUIDADORES INFORMAIS NA DEMENCIA DE ALZHEIMER

Atualmente, a prestacdo de cuidados as pessoas com deméncia depende
essencialmente dos cuidadores familiares ndo remunerados, também conhecidos como
cuidadores informais, que desempenham um papel substancial na assisténcia as pessoas
com deméncia, nas suas atividades funcionais diarias e na garantia da adesao aos planos
de tratamento prescritos pelos profissionais de satde (Reckrey et al., 2020). E imperativo
reconhecer que a qualidade dos cuidados depende do bem-estar dos seus cuidadores
informais, que séo parceiros indispensaveis dos prestadores de cuidados de salude na
prestacao continua de cuidados as pessoas com deméncia (Contreras et al.,, 2021).

O papel desempenhado pelos cuidadores informais de pessoas com deméncia de
Alzheimer é crucial e frequentemente desafiador, impactando profundamente ndo apenas
na saude mental e emocional desses cuidadores, mas também na sua saude fisica. Entre
os inumeros fatores de risco associados ao cuidado de individuos com deméncia, os
problemas cardiovasculares tém sido uma area de crescente interesse devido a relagao
entre o stress do cuidador e as alteracdes fisiologicas (del-Pino-Casado et al.,, 2021).
Estudos prévios destacaram a relacdo entre a variabilidade da frequéncia cardiaca
(VFC) e a resposta ao stress, sugerindo que a exposicéo cronica ao stress pode afetar
significativamente a VFC em cuidadores informais (Bouchard et al., 2019; Grant et al.,
2018). No entanto, as nuances e os padroes especificos da VFC em momentos de stress
nesse contexto permanecem pouco compreendidos, bem como em cuidadores informais
de pessoas com deméncia de Alzheimer (Bouchard et al., 2019; Mulcahy et al., 2019;
Teixeira et al., 2019).0 distress, os comportamentos protetores de saude, a sobrecarga,

a qualidade de vida e as estratégias de coping, como o perdao, a competéncia em cuidar
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e 0s ganhos pessoais tém sido alvo de interesse em estudos relacionados com os
cuidadores de pessoas com deméncia. Estes fatores desempenham papéis cruciais na
adaptacao dos cuidadores ao desafio constante de prestar cuidados.

Na prestacao de cuidados a pessoas com deméncia, os cuidadores informais
enfrentam maior risco de sintomas de depressao e ansiedade em comparagdo com
agueles que cuidam de doentes cronicos (Kaddour & Kishita, 2019). Fatores como ser
conjuge da pessoa com deméncia, falta de apoio social, saude debilitada e alteracdes
comportamentais no doente sdo associados a maior risco de depressdo e ansiedade
(Allen et al., 2020; Dixe & Querido, 2020). Além disso, o stress e ansiedade do cuidador
informal estao ligados a falta de ocupacéo paralela, ao papel secundario de cuidador e
ao sexo feminino (Watson et al.,, 2019). Os estudos indicam que ser do sexo feminino,
ter entre 40 - 54 anos, dedicar vinte e quatro horas diarias aos cuidados e a alta
dependéncia do doente estdo associados a niveis mais elevados de distress (Wulff et
al., 2020; Frias et al., 2019).

Durante a pandemia de COVID-19, os cuidadores informais enfrentaram um
aumento na sobrecarga, isolamento e distress, afetando negativamente a sua qualidade
de vida, especialmente nos dominios mental e fisico (Cohen et al., 2021). Estudos como
o de Wister e col. (2022) destacaram que as mulheres cuidadoras apresentavam niveis
mais elevados de distress em comparagcao com os homens. Além disso, os cuidadores
que coabitavam com a pessoa cuidada evidenciavam maior distress. No entanto, outros
estudos mostravam que homens cuidadores, que ja tinham altos niveis de sobrecarga
antes da pandemia, viram esses niveis aumentar, ao contrario das mulheres cuidadoras,
que demonstraram maior resiliéncia (Llibre-Rodriguez et al., 2021). Tal facto foi justificado
por as mulheres exibirem maior capacidade de resiliéncia em situagdes de stress intenso
e incerteza, como a pandemia. Estes dados destacam a importancia de considerar as
diferencas de género na resposta dos cuidadores a sobrecarga e qualidade de vida.

Quanto a outras variaveis sociodemograficas, existem estudos que indicam que
cuidadores informais com menor duragao do ato de cuidar e assisténcia percebida com
o cuidador secundario ou formal apresentam melhor qualidade de vida. Em Portugal,
cuidadores mais jovens, com menos horas diarias a cuidar, maior satisfagao familiar
e no qual a pessoa com deméncia apresenta menos problemas comportamentais,
demonstram uma melhor qualidade de vida e menos distress (Pereira et al., 2021). Durante
a pandemia de COVID-19, foi observado que o stress traumatico e o distanciamento social
estavam negativamente associados a qualidade de vida, enquanto comportamentos de

autocuidado estavam positivamente associados (Poon, 2019).
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Varios estudos destacam que estratégias de coping, como apoio social e
competéncia em cuidar, estao associadas a melhoria na qualidade de vida e reducao da
sobrecarga em cuidadores informais (Cordoba et al., 2021). A relagdo com a felicidade
e satisfacdo contribui para desenvolver recursos pessoais, como esperanca, perdao
e gratidao, influenciando a qualidade de vida. Deste modo, cuidadores informais que
possuem esses recursos enfrentam o stress com melhor adaptagdo psicoldgica e
fisiologica (Garcia-Castro et al., 2019). Ocorre, entdo, uma associacdo positiva entre
sentir-se competente e cumprir o papel de cuidador e menor sobrecarga e stress
(Rondon-Vazquez et al., 2023; van den Kieboom et al., 2020). Por sua vez, maior apoio
social e otimismo associam-se a uma maior sensacao de competéncia e satisfacao
(Nemcikova et al., 2023). O perdao, competéncia que pode ser aprendida, &€ benéfico para
o cuidador, permitindo lidar positivamente com a situagado, a cura pessoal e a aceitacao.
Auto-perdao aborda queixas internas, evitando a autopunigcao e promovendo a mudanca e
a autoaceitacao. A experiéncia de auto-perdao consiste em que sentimentos como raiva,
culpa e depressao, sdo substituidos por empatia e amor-proprio. Em cuidadores informais,
alguns estudos revelaram que perdoar a pessoa com deméncia reduz a sobrecarga
percebida. Por conseguinte, a auséncia de perdao correlaciona-se com comportamentos
perturbadores e depressdo, aumentando a angustia do cuidador (Jacinto & Edwards,
2011). O perddo desencoraja acdes prejudiciais, minimizando o stress e facilitando a
gestao das emogdes como raiva e frustracdo. Além disso, estimula acdes benevolentes
e consideracdo pelo bem-estar da pessoa cuidada (Cheng & Kwok, 2013; McGee et al.,
2021). Por fim, a espiritualidade esta associada ao perdao, indicando que individuos com

maior apoio espiritual sdo mais inclinados a compaixao e ao perdao (Levy et al.,, 2021).

4 MODELO DE AJUSTAMENTO E ADAPTACAO DA RESPOSTA FAMILIAR

A deméncia tem impacto no sistema familiar, emocional e social, e o préprio
cuidador também exerce influéncia no processo de cuidados, quer como elemento
promotor de bem-estar, quer como dificultador. Por conseguinte, a relacao entre cuidador,
doente e deméncia é caracterizada por uma influéncia mutua.

Um dos quadros teoricos desenvolvidos que possibilitou um avango na
compreensao do papel da familia no curso de adaptacao a deméncia ao longo do tempo
é o Modelo de Ajustamento e Adaptacédo da Resposta Familiar (McCubbin & Patterson,
1983). Este modelo teve origem no Modelo ABCX de Hill (1949; 1958), apds os estudos
realizados com as familias separadas durante a guerra e, posteriormente, reunidas de novo

(McCubbin & Patterson, 1983). Assim, e segundo este modelo, perante eventos de vida
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stressores manifestam-se mudancgas ao nivel das interacdes, objetivos, papeis, regras e
fronteiras. Deste modo, A (evento stressor) afeta o sistema familiar, que esta dependente
dos recursos — stressor B — e da prépria percecgdo acerca do stressor — stressor C —
que conduz a um estado de crise — stressor X. Numa analise mais detalhada, o stressor é
considerado um evento de vida ou transicao que causa impacto na unidade familiar e que
produz ou tem o potencial de produzir, mudanca no sistema social familiar. Esta mudanca
podera ocorrer nas diversas areas da vida familiar, tais como os seus limites, objetivos,
padrdes de interacao, papéis ou valores. O fator B, os recursos familiares para confrontar
as exigéncias de um stressor ou dificuldades, tem sido descrito como a capacidade da
familia para prevenir um evento de mudancga no sistema social familiar que pode criar uma
crise ou disrupcao no sistema (Burr, 1989). O fator C, caracterizado pela representacao
subjetiva da importancia e gravidade do stressor vivenciado.

O stress familiar é definido como um estado que emerge de um atual ou percebido
desequilibrio no funcionamento familiar e o qual remete uma exigéncia multidimensional
para ajustamento ou comportamento adaptativo (Kim, et al., 2018). Deste modo, o
stress, entdo, ndo € um esteredtipo, mas sim um fator variavel em funcao da natureza
da situacao, das caracteristicas da unidade familiar e do bem-estar psicoldgico e fisico
dos seus membros. Concomitantemente, o distress familiar, estado desorganizado e
desagradavel, emerge de um desequilibrio presente ou percebido no funcionamento
familiar. No modelo duplo ABCX, foram acrescentadas variaveis pos-crise, que sugerem
os esforgos posteriores para recuperar da crise. As variaveis pos-crise refletem os
esforcos no tempo, por parte da familia, em recuperar da crise, isto €, a resiliéncia familiar.
Assim, o stress familiar emerge quando existe um desequilibrio entre as exigéncias e os
recursos familiares. Ou seja, o stressor A surge como um conjunto de stressores com
os quais a familia lida para além do stressor original; o stressor B, como os recursos que
a familia tem e os recursos pessoais dos membros e o suporte social; e o stressor C,
como a capacidade da familia para redefinir a situacao e atribuir-lhe um novo significado,
dando assim um sentido positivo a crise. A adaptagcao familiar acontece quando a familia
através dos seus esforgos conseguiu atingir um novo equilibrio depois da crise. Em suma,
segundo o modelo, o stress é visto como o resultado dos stressores familiares, das crises
resultantes e acumuladas, das consequentes mudancas intrafamiliares em conjunto
com situagdes de crise nao resolvidas. Os membros da familia ndo utilizam apenas os
recursos existentes na adaptagdo ao stressor, mas também modificam e fortalecem
recursos existentes ou desenvolvem novos recursos. Nado € somente o stressor que é

percecionado, como também sdo evocadas as situacdes de crise anteriores e ativados os
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recursos existentes. Finalmente, o coping familiar resulta do novo ambiente familiar fruto
do processo de adaptabilidade (Chapin, 2012; Deist & Greeff, 2015).

McCubbin, Thompson e McCubbin (2001, p. 68) explicitam que vulnerabilidade
é “a condicdo interpessoal e organizacional de fragilidade do sistema familiar. Esta
condicao varia entre alta e baixa, & determinada pela acumulagédo de exigéncias sobre
ou na unidade familiar como, por exemplo, dividas, mau estado de saude, mudangas no
papel laboral dos pais e alteragdes associadas com o estadio do ciclo de vida, as suas
exigéncias e mudancgas”. Interpdem ainda o fator T, designando-o por “tipologia familiar
e 0s padrdes de funcionamento estabelecidos”, e que traduz um conjunto de atributos
que explica como o sistema familiar opera ou se comporta. Salientam ainda que ha uma
grande variedade de padrbes estabelecidos e de tipos de familias. Incluem-se nestes as
transicées normativas, a resiliéncia (ligacéo e flexibilidade), grau de preparacéo para gerir
as dificuldades, promocgao de pontos fortes e de robustez familiar, como a coeréncia, a
previsibilidade, a relagao conjugal e a satisfacao familiar. Os autores denominam este fator
(Bb) como recursos de resisténcia da familia, capacidades e pontos fortes. Descrevem-
no enquanto capacidade de enfrentar ou gerir os agentes de stress, prevenindo uma
situacao de crise ou de alteracao dos padrdes de funcionamento da familia. Relativamente
aos pontos fortes, traduzem a capacidade de resistir a crise e de promover a resiliéncia
com vista ao ajustamento bem-sucedido. Sobressaem entao substratos essenciais como
“a estabilidade economica, a coesao, a flexibilidade, a robustez, partilha de crencas
espirituais, acomunicacgao aberta, as tradi¢des, as celebracdes, as rotinas e a organizagao”
(McCubbin et al., 2001, p. 70). A percecdo e coeréncia (Cc) compreendem a percecéo,
definicdo dos agentes de stress (stressor) e a capacidade para lidar com estes procurando
solugdes (Weber, 2010). A este fator, McCubbin, Thompson e McCubbin (2001, p. 70 — 71)
consideram-no a “avaliacao familiar do agente de stress (stressor) que traduz a seriedade
com que a familia avalia o agente de stress e as dificuldades inerentes. Esta avaliacao
pode variar entre a interpretacao de algo incontrolavel, prevendo a desintegragao familiar,
ou transformando-a num desafio cujo resultado é o “crescimento”. No final do processo
emerge o fator PSC, designado “resolucdo familiar do problema e coping” (McCubbin
et al, 2001), que traduz a gestdo do stress pela familia, suportando-se na resolugcédo
do problema e nas estratégias de coping. A resolucado do problema demonstra que a
familia esta habilitada a gerir os diferentes agentes de stress e os seus componentes, a
encontrar solugdes alternativas para lidar com cada um deles, a resolver por etapas as
diferentes questdes e a desenvolver e a cultivar padrdes de resolugao de problemas na

e com a familia. O coping traduz estratégias, padroes e comportamentos para manter e
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reforcar os lacos familiares, mantendo a estabilidade emocional e o bem-estar de todos
os membros. Assim, integra uma ampla gama de comportamentos dos membros da familia
no sentido de gerir os agentes de stress (McCubbin et al., 2001). Quanto a “resposta
familiar — stress e distress”, o stress emerge quando a tensao nao € reduzivel ou quando
esta em limites dificeis de gerir. Fica entdo em causa o equilibrio entre os agentes de
stress e a capacidade de resisténcia dos recursos familiares. O stress familiar é retratado
como uma exigéncia nao especifica para um ajustamento comportamental. A intensidade
do stress ¢é variavel, dependendo da natureza do agente, os recursos e capacidades da
familia para lidar com este, o bem-estar fisico e psicoldgico dos membros da familia no
momento do inicio do stress.

McCubbin, Thompson e McCubbin, (2001, p. 71) definem ainda o fator X, “bom
ajustamento familiar, mau ajustamento familiar e crise”. No bom ajustamento sobressai
a existéncia de alguns agentes de stress que nao criam dificuldades ao sistema familiar,
dada a estabilidade, os recursos, o coping, as habilidades de resolugao de problemas, a
capacidade de avaliagao dos agentes de stress e os pontos fortes da familia. A maioria
das situagdes implica mudancas ou ajustamentos minimos no sistema familiar; por sua
vez, 0 mau ajustamento é mais frequente em situacdes tais como doencgas e traumas,
que acarretam intensas dificuldades, implicando mudancgas de fundo no sistema familiar,
alterando papéis, objetivos, valores, regras, prioridades, limites e padrées de funcionamento
do sistema familiar. Por vezes, ha rutura do sistema familiar e consequentemente crise. A
crise é descrita como uma condigao continua de rutura, desorganizagao e incapacidade
do sistema familiar. Deste modo, necessita de mudancas basicas dos padrdoes de
funcionamento de modo a restaurar o equilibrio, a estabilidade, a ordem e o sentido de
harmonia. Este processo marca o inicio da fase de adaptagdo do modelo de resiliéncia
(McCubbin et al., 2001).

O modelo salienta ainda que os significados situacionais e globais (isto é, as
atribuicdes, crengas) que a familia atribui as exigéncias da doenca e as suas proprias
capacidades sdo o que em Uultima instancia influencia o equilibrio no funcionamento
(designado por ajustamento ou adaptacdo). Bons resultados séo refletidos na saude
fisica e mental 6tima dos membros individuais, funcionamento dos papéis dos membros
individuais 6timo e manutencédo da unidade familiar que pode completar as tarefas do
ciclo de vida. Deste modo, ocorre um processo dinamico de ajustamento, um periodo
em que a familia recorre as suas capacidades para resistir a mudanga face a exigéncias
e stressores agudos. Perante uma condicéo cronica de um elemento de familia como

a deméncia, a familia provavelmente vivenciara um periodo mais longo de adaptacéao,
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durante o qual efetua tentativas para restabelecer a homeostasia ao desenvolver novos
recursos e comportamentos de coping, reduzindo os desafios da doenga, e alterando as
suas avaliagdes da situagao e da familia.

Este modelo articula trés fases: fase de ajustamento ou equilibrio, em que
predomina a homeostasia; fase de crise, que constitui um periodo de desorganizacao
e mudancgas; e uma fase de adaptagao, em que a familia visa restaurar o equilibrio. Por
conseguinte, a deméncia, cria um conjunto de mudancas, e até novas capacidades
serem adquiridas, ocorre um desequilibrio e crise para a familia. A medida que o tempo
avancga, apos determinados stressores ou fatores de tensao tais como as alteragcdes
comportamentais e cognitivas da pessoa cuidada e as mudancas na dinamica familiar,
nomeadamente nas AVD'S serem resolvidos, surgem novas exigéncias. Similarmente,
novas competéncias sdo adquiridas para melhorar a prestacado de cuidados, gerir os
sintomas e adequar as necessidades da pessoa, enquanto outras esgotam-se. No
processo de combinacéo das exigéncias com as capacidades, novas estratégias emergem
e tornam-se estaveis. Estes resultados comportamentais séo, num sentido, indicadores
de adaptacdo e podem ser classificados como adaptativos ou ndo adaptativos. Os
sintomas mal adaptativos relativamente estaveis ou padroes de comportamento (por
exemplo, depressao resultante de cuidar de um familiar com deméncia) sdo feedback
que se torna parte de um choque em cadeia de exigéncias. Reciprocamente, resultados
comportamentais adaptativos (por ex.: o sentido de dominio da familia de interacdes com
sucesso com o sistema de prestagao de cuidados sao também feedback para o sistema
e tornam-se parte das capacidades da familia),indicando que a adaptacao das familias
pode ser promovida ao se aumentar o apoio familiar e o apoio externo especializado,

incluindo servicos de saude e grupos de apoio (Wang et al., 2018).

5 IMPLICACOES PARA A PRATICA

O presente artigo aborda a deméncia de Alzheimer, ressaltando a sua crescente
relevancia na saulde publica e a necessidade de uma resposta integral para lidar com o
seu impacto. Destaca-se aimportancia do diagnéstico precoce, a aplicagdo de protocolos
abrangentes de avaliagdo, revisdo continua dos critérios diagnosticos, estratégias de
rastreio, compreenséo dos fatores de risco e investimentos em investigacao e politicas
de saude para enfrentar este desafio.

A andlise das fases da deméncia oferece insights cruciais para a pratica clinica,
permitindo intervencdes terapéuticas eficazes e uma abordagem holistica para o bem-

estar dos doentes. Reconhecer o declinio cognitivo ligeiro (DCL) como uma transicao entre
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o envelhecimento normal e a deméncia possibilita a identificacdo precoce de alteragoes
cognitivas, viabilizando intervencodes preventivas. Os critérios diagnosticos estabelecidos
para o DCL permitem identificar individuos em risco de progressao para deméncia.

Compreender as fases da deméncia de Alzheimer é crucial para planear cuidados
personalizados. Estratégias farmacoldgicas e nao farmacologicas, como intervencoes
cognitivas-comportamentais e de apoio social, ttm demonstrado eficacia na melhoria
da qualidade de vida dos doentes e na reducdo da sobrecarga do cuidador. Adaptar a
abordagem as diferentes fases da deméncia, considerando as necessidades individuais, &
vital paraatenuar odeclinio cognitivo. Alémdisso, monitorizar os sintomas neuropsicologicos,
emocionais e comportamentais associados a deméncia € fundamental para gerir a doenca
em termos clinicos. Identificar precocemente sintomas como depressdo, ansiedade e
isolamento social pode determinar intervencdes especificas para melhorar o bem-estar
emocional e comportamental das pessoas com deméncia de Alzheimer.

A deméncia de Alzheimer apresenta desafios significativos para os cuidadores
informais, sendo decisivo identificar e explorar os fatores que afetam a sua qualidade
de vida. Estratégias como apoio social, competéncia no cuidar e recursos espirituais
emergem como fatores protetores contra o stress e a sobrecarga percebida.

O estudo do impacto da deméncia nas familias e nos cuidadores informais implica
a necessidade de apoiar os cuidadores em todas as fases do processo adaptativo. Os
profissionais de saude desempenham um papel crucial na identificacdo precoce da
sobrecarga do cuidador e no encaminhamento para servicos de suporte adequados.
Por sua vez, modelos tedricos, como o modelo de Ajustamento, Adaptacdo da Resposta
Familiar, oferecem uma estrutura valiosa para entender como as familias se adaptam a
situagdes stressantes, enfatizando a importancia de intervengdes focadas nao apenas
nos doentes, mas também nas dinamicas familiares e nos recursos disponiveis.

Em sintese, o conhecimento das fases da deméncia, a gestdo dos sintomas
associados, o suporte aos cuidadores informais e a compreensao das dinamicas familiares
sdo elementos essenciais para desenvolver estratégias de intervengcado mais eficazes e
centradas no doente e no cuidador. Estas abordagens nao melhoram apenas a qualidade
de vida dos cuidadores, mas também impactam positivamente na qualidade dos cuidados

prestados as pessoas com deméncia.
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