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RESUMO

INTRODUCAO: A deméncia, como uma das formas de envelhecimento anormal e patolégico, exige cuidados es-
treitos e constantes, sendo este tipo de doentes um desafio para as suas familias e cuidadores. Assim, a existén-
cia de equipas domicilidrias de cuidados paliativos € uma mais-valia na prestacdo de cuidados a estes doentes.
Este trabalho tem como objetivos caracterizar, de forma geral, os doentes com deméncia acompanhados pela
equipa domiciliaria de cuidados paliativos (EDCP) de um hospital, durante 2 anos, avaliando, em particular, as
classes de farmacos utilizadas no controlo sintomatico, sintomas prevalentes, comorbilidades, via de alimenta-
cao, intercorréncias e local de ébito.

METODOS: Os dados foram recolhidos pela andlise dos processos clinicos dos doentes, sendo excluidos aqueles
sem informacao clinica no processo, sem diagnéstico de deméncia ou com acompanhamento fora do intervalo
de tempo definido. Utilizou-se uma base de dados para registo dos resultados.

RESULTADOS: Dos 335 doentes seguidos por uma EDCP durante 2 anos, 39 apresentavam o diagndstico de
deméncia. Nestes doentes com deméncia, 36 doentes encontravam-se polimedicados na primeira avaliacdo pela
EDCP. Relativamente as comorbilidades, apenas 2 doentes ndo apresentavam pluripatologia. Em relacdo aos
internamentos, 30 doentes ndo apresentaram qualquer internamento hospitalar durante o periodo de acompa-
nhamento. Em 79% dos casos o 6bito ocorreu no local onde o doente residia (domicilio/Lar/Unidade de Cuida-
dos Continuados).

CONCLUSAO: A deméncia avancada estd associada a multiplas complicacdes. Na fase de fim de vida, os objetivos
do cuidado centram-se no conforto do doente, permitindo que o doente permaneca no seu ambiente familiar,
tendo em vista, na medida do possivel, o desfecho final no domicilio. A caracterizacdo desta populacdo mos-
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trou-se de uma importancia fulcral para uma melhor abordagem futura, no sentido de aprimorar a estratégia de
cuidados para esta populacao.

PALAVRAS-CHAVE: Cuidados Paliativos; Deméncia; Equipa de Cuidados ao Doente; Servicos de Cuidados Do-
miciliares

ABSTRACT

INTRODUCTION: Dementia, as an abnormal and pathological aging, requires close and constant care, making
these patients a challenge for their families and caregivers. Therefore, palliative care home teams are a valuable
asset in providing care for these patients. This study aims to characterize, in general, patients with dementia
followed a palliative care home team (PCHT) from a hospital over 2 years, evaluating, in particular, the classes of
drugs used in symptomatic control, prevalent symptoms, comorbidities, feeding route, complications and place
of death.

METHODS: Data were collected through the analysis of patients' clinical records, excluding those without clinical
information in the record, without a diagnosis of dementia, or with follow-up outside the defined time frame. A
database was used to record the results.

RESULTS: Of the 335 patients followed by a PCHT for 2 years, 39 had a diagnosis of dementia. In these patients
with dementia, 36 were polymedicated in the first evaluation by PCHT. Regarding comorbidities, only 2 patients
did not present multiple pathologies. In terms of hospitalizations, 30 patients did not have any hospital admis-
sions during the follow-up period. In 79% of cases, death occurred at the location where the patient resided
(home/nursing home/continuing care unit).

CONCLUSION: Advanced dementia is associated with multiple complications. In the end-of-life, care goals focus
on the patient's comfort, allowing the patient to remain in their family environment, with the goal, as much as
possible, to the final outcome to be at at home, Characterizing this population has proven to be of crucial impor-

tance for a better future approach, in order to improve care strategies for this population.
KEYWORDS: Dementia; Home Care Services; Palliative Care; Patient Care Team

INTRODUCAO

A prevaléncia da deméncia estd a aumentar de for-
ma global na nossa sociedade cada vez mais enve-
lhecida. Corresponde a um envelhecimento anormal,
sendo caracterizada por uma condicdo devastadora
que culmina, invariavelmente, na dependéncia e, em
Ultimo curso, na morte.r Como sindrome clinica, é ca-
racterizada por um compromisso cognitivo global face
ao nivel prévio, com declinio na memdria e, em pelo
menos, outro dominio cognitivo, como a linguagem,
a funcdo viso-espacial ou executiva.? Observa-se um
compromisso da capacidade funcional dos individuos
estando relacionada, em muitos casos, com distur-
bios comportamentais e psiquiatricos.>* O curso da
demeéncia pode ser descrito, sumariamente, em trés
estadios: inicial, intermédio e avancado. O estadio fi-
nal da sindrome demencial é caracterizado por défices
acentuados na memoria, declinio franco nas capaci-
dades verbais e motoras e incapacidade subsequente
em realizar as atividades da vida diaria de forma inde-
pendente.®> Este declinio funcional, com consequente
estado de fragilidade, gera comorbilidades médicas,
incluindo complicacdes que tém um efeito significativo
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na mortalidade, bem como na qualidade de vida.® Des-
ta forma, estabelecer um prognéstico na deméncia é
uma ciéncia inexacta, baseada no declinio funcional e
cognitivo. O conhecimento da trajetdria na fase final
de vida é extremamente importante para orientar as
discussoes sobre os cuidados na deméncia avancada.
E reconhecido na literatura que a sindrome demencial
¢ caracterizada por uma trajetdria de declinio lento e
progressivo, com episédios de oscilacdo na funcionali-
dade e do estado cognitivo.”®

Com a progressao da deméncia, sdo esperadas varias
complicacdes clinicas que necessitardo da tomada de
decisdo em equipa para o seu controlo, quer farmaco-
l6égico ou nao, tais como os disturbios alimentares e as
complicacbes infeciosas.” O papel dos cuidados palia-
tivos nestes doentes centra-se na melhoria da qualida-
de de vida, aliviando a carga sintomatica que limita o
percurso diario destes doentes, mas também procura
aliviar e prestar apoio aos familiares/cuidadores.’°

Nas patologias ndo oncoldgicas como a deméncia,
existe maior dificuldade em identificar e prognosticar
a trajectéria de fim de vida, constatando-se dificulda-
de em obter um controle sintomatico eficaz (de cau-



sa multifactorial, para o que contribuem a auséncia/
impossibilidade de colaboracdo do doente).!*'? Desta
forma, a existéncia de equipas domicilidrias de cuida-
dos paliativos, que observam os doentes no seu quo-
tidiano, é uma mais-valia na prestacao de cuidados a
estes doentes. O doente que permanece no domicilio
tem a sua autonomia e privacidade preservadas, per-
mitindo uma sensacdo de normalidade.’®* O acompa-
nhamento direto da familia, a identificacdo e observa-
cao in loco de problemas associados ao cuidado aliada
3 capacitacdo dos cuidadores tornam a visita domici-
lidria uma das valéncias mais importantes na area dos
cuidados paliativos.

Neste trabalho, é elaborada uma caracterizacao geral
dos doentes com deméncia seguidos durante 2 anos
por uma equipa domicilidria de cuidados paliativos
(EDCP), tendo como objetivos especificos avaliar as
classes de farmacos utilizadas no controlo sintomati-
co de doentes com deméncia (homeadamente efeitos
colaterais, interacées medicamentosas, dificuldades do
manejo e titulacdo), sintomas prevalentes, comorbilida-
des, via de alimentacdo, intercorréncias e local de dbito.

MATERIAL E METODOS

Foi realizado um estudo clinico descritivo, observa-
cional e retrospetivo. Os dados para realizacdo deste
estudo foram recolhidos a partir da anélise dos proces-
sos clinicos dos doentes que satisfizeram os critérios
de inclusdo. Como critérios de inclusdo definiram-se
todos os doentes com diagndéstico estabelecido de de-
méncia, acompanhados pela EDCP de um hospital, du-
rante 2 anos. Como critérios de exclusdo: doentes sem
informacao clinica no processo, doentes sem diagnds-
tico de deméncia ou com acompanhamento fora do
intervalo de tempo definido. Na formulacao da base
de dados, de forma a salvaguardar a confidencialida-
de e anonimato, aquando da inclusdo no estudo, foi
atribuido um cédigo a cada sujeito. A correspondéncia
entre o cdédigo e o numero do processo clinico ficou
armazenada em documento informatizado, protegido
por password, separado da restante base de dados e
guardado, na Instituicdo Hospitalar, ao cuidado dos
investigadores responsaveis. Utilizou-se uma base de
dados de registo para a sintese de resultados. Todas
as etapas do processo de investigacdo foram salva-
guardadas, sendo respeitado o estabelecido na lei, nos
cédigos deontoldgicos, nas normas de boas praticas e
nas declaracdes e diretrizes internacionais existentes,
garantindo a confidencialidade e protecdo da infor-
macdo recolhida e tratada. Este estudo foi aprovado
pela Comissdo de Etica da Unidade Local de Satide do

Alto Ave (ULSAAVE), parecer com referéncia nimero
194/2023.

A EDCP ¢ uma equipa multidisciplinar constituida por
dois médicos em horario completo, trés enfermeiras,
uma assistente social, uma psicéloga e um assistente
espiritual. Tem funcionamento durante os 7 dias da se-
mana, com horario reduzido durante o fim de semana
e feriados. As visitas domicilidrias sdo programadas de
acordo com o estado clinico do doente, podendo ser
realizadas diariamente e até, se necessario, mais que
uma vez por dia ao mesmo doente. Tem apoio tele-
fonico de segunda a sexta-feira das 08-1%9h e fins de
semana e feriados das 08-13h. A EDCP tem articula-
cao direta com equipas de cuidados continuados inte-
grados (ECCI) e com médicos de Familia, permitindo,
assim, um melhor acompanhamento ao doente e cui-
dador/familia.

O presente trabalho baseia-se num estudo quantita-
tivo onde se analisaram e compararam os resultados
obtidos através dos diferentes instrumentos utilizados
para recolha de dados, sendo que, também, se utiliza-
ram técnicas caracteristicas dos estudos qualitativos,
tentando-se, sempre que possivel, atribuir um signifi-
cado qualitativo, aos resultados quantificados.

RESULTADOS

A populacdo deste estudo é constituida por 335 doen-
tes seguidos por uma EDCP durante 2 anos. Desta
populacdo, extraiu-se a amostra pretendida, sendo
constituida por 39 doentes com o diagnéstico de de-
méncia. Entre estes doentes, 22 sdo do sexo feminino
e 17 do sexo masculino. Os doentes possuem idades
compreendidas entre 0os 57 e 0s 94 anos. A média de
idades foi de 83 anos.

A maioria dos doentes apresentava como grau maxi-
mo de escolaridade o quarto ano (30 doentes - 77%).
Desta amostra, 33 apresentavam o diagndéstico de de-
méncia durante o tempo superior ou igual a 3 anos,
dois diagnosticados entre 1 a 3 anos e quatro com um
diagndéstico recente inferior ou igual a 1 ano. Destes
doentes acompanhados, 29 encontravam-se no domi-
cilio, sete em Estrutura Residencial para Pessoas ldo-
sas (ERPI) e trés em Unidades de Cuidados Continua-
dos (UCCQC).

Dos doentes seguidos no domicilio, observou-se que
a maioria dos cuidadores (22 cuidadores) apresentava
a escolaridade minima obrigatoria (12° ano), e eram fa-
miliares proximos do doente, ressaltando apenas trés
casos em que os cuidadores ndo apresentavam grau
de parentesco com o doente. Em relacdo ao agregado
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familiar, dos 29 doentes acompanhados no domicilio,
quatro tinham apoio da Equipa Comunitaria de Cui-
dados Continuados Integrados (ECCI) e dois tinham o
servico de apoio domiciliario (SAD) em relacdo a ali-
mentacao e higiene.

Em relacdo ao estado funcional, pode-se classificar os
doentes pela escala Palliative Performance Scale (PPS)*
(um doente apresentava PPS 10%, um doente PPS
20%, 18 doentes PPS 30%, nove doentes PPS 40%,
cinco doentes PPS 50%, quatro doentes PPS 60% e
um doente PPS 80%). Em relacdo ao nivel de conscién-
cia, foi utilizada a Escala de Consciéncia para Cuidados
Paliativos (ECCP),'¢ obtendo-se os seguintes resulta-
dos: 25 apresentavam ECCP1, quatro doentes ECCP2,
quatro doentes ECCP3, quatro doentes ECCP4 e dois
doentes ECCP5.

Do total da amostra, um doente nado fazia medicacdo
diaria regular, um doente encontrava-se com trés far-
macos diarios (opidide, anti-demencial e inibidor da
bomba de protdes) e um doente estava medicado dia-
riamente com uma quatro farmacos (estatina, inibidor
da bomba de protdes, beta-bloqueador e anti-agre-
gante plaquetério). Os restantes 36 doentes encon-
travam-se polimedicados, ou seja, sob o uso conti-
nuo de cinco ou mais medicamentos previamente ao
acompanhamento pela EDCP.® A média do nimero
de farmacos nestes doentes foi de 10 farmacos. Com
a intervencdo da equipa, o nimero de doentes poli-
medicados reduziu para 31. Da totalidade da amos-
tra, verificou-se que 28 doentes estavam medicados
com, pelo menos, um opidide, 25 doentes estavam
medicados com pelo menos um farmaco da familia dos
anti-depressivos e oito doentes estavam medicados
com um anti-convulsivante. Em relacdo a outro tipo
de medicacdo, seis doentes estavam medicados com
corticéide e dois doentes com anti-inflamatérios nao
esterdides.

Dos 39 doentes, 36 apresentavam fragilidade evi-
dente e 21 caquexia manifesta. A nivel sintomaético,
17 apresentavam dor, nove tinham clinica compativel
com delirium, oito com dispneia e cinco apresentavam
obstipacdo, um doente estava com hemorragia e outro
doente apresentava vomitos. A anemia foi observada
em dois doentes.

No que concerne as comorbilidades, dois doentes ndo
apresentavam qualquer patologia concomitante, 13
apresentavam insuficiéncia cardiaca, sendo a fibrilha-
cao auricular o diagnodstico mais frequente, oito apre-
sentavam diabetes mellitus (DM), sete doentes eram
portadores de doenca pulmonar obstrutiva cronica
(DPOC), cinco doentes tiveram, em algum momen-
to da vida, um evento relacionado com um acidente
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vascular cerebral (AVC), um doente era portador de
doenca renal cronica (DRC) e, por fim, foi observada
presenca de anemia em um doente.

De ressaltar que a neoplasia foi uma comorbilidade
concomitante em 26 doentes, sendo a neoplasia da
mama a mais frequente (n = 7).

A via de nutricdo mais frequente foi a oral (30 doentes)
a0 passo que cinco encontravam-se com sonda naso-
-gastrica (SNG) e quatro com gastrostomia endosco-
pica percutanea (PEG). De referir que esta EDCP nédo
conta com apoio de Nutricionista.

Em relacdo a intervencao da equipa, foram verificadas
uma média de 9,4 visitas pela EDCP por motivo clinico/
exaustao do cuidador (minimo 2, maximo 34). Obser-
vou-se uma média de 1,3 visitas da especialidade de
psicologia (minimo O, maximo 6). A média de dias de
acompanhamento pela EDCP foi de 62 dias/doente,
sendo importante ressalvar que um doente foi seguido
durante 360 dias.

Foi registada exaustdo do cuidador em trés familias,
utilizando-se como critério diagnéstico a impressao
clinica deste quadro, uma vez que nao foi utilizada
qualquer escala para esta avaliacdo. Em relacdo ao nu-
mero de internamentos hospitalares durante o acom-
panhamento da equipa, em 30 doentes foi conseguida
gestdo da sintomatologia no domicilio, sem qualquer
internamento hospitalar. Nos restantes nove doentes,
contabilizam-se cinco doentes com um internamento,
um doente com dois internamentos e trés doentes
com trés internamentos hospitalares durante a inter-
vencado da EDCP.

Verificou-se capacidade de percecao do diagndstico
em 19 familias e do progndéstico em 17 familias/cui-
dadores. Este resultado pode ter relacdo direta com o
grau de escolaridade, fatores emocionais e ambientais.
Nao foi avaliado o nivel de percecao do diagndstico/
prognoéstico nos doentes, uma vez que estes ndo apre-
sentavam capacidade de responder a esta questdo em
funcdo da limitacdo cognitiva imposta pela deméncia.
Dos 39 doentes seguidos, verificou-se o ébito em 35
doentes, sendo que destes, 22 faleceram no domicilio,
cinco em ERPI, trés em UCC, um em Unidade de Cui-
dados Paliativos (UCP) e quatro doentes no hospital.
Ou seja, do total de 39 doentes observados, em cerca
79% dos casos o 6bito ocorreu no local onde o doente
residia, seja no domicilio ou em uma instituicdo (56%
no préprio domicilio do doente e em 23% na institui-
cdo de origem). Apenas 10% dos doentes faleceram
em ambiente hospitalar.

Nas Tabelas 1 a 7 encontram-se algumas das caracte-
risticas da amostra.



TABELA 1. Caracterizacdo da amostra relativamente ao
sexo, idade, tempo de diagndéstico de deméncia, acom-
panhamento, apoio de equipa domicilidria, escalas de
estado funcional e escala ECCP. (n = n° de doentes).

Caracteristicas “

S Feminino 22
Masculino 17
< 65 anos 2
Idade 66-84 anos 19
> 85 anos 18
<lano
Do e :
> 3 anos 83
Domicilio 29
Acompanhamento ERPI 7
UcCcC 3
Equipa Domiciliaria Hed *
SAD 2
PPS 80 1
PPS 60 4
PPS 50 5
Performance - PPS  PPS 40 9
PPS 30 18
PPS 20 1
PPS 10 1
ECCP 1 25
ECCP 2 4
Escala ECCP ECCP3 4
ECCP 4 4
ECCP 5 2

TABELA 2. Perfil de farmacos (n = n° de doentes)

Perfil de farmacos “

0 farmacos 1
N° de Farmacos 3 farmacos !
4 farmacos 1
> 5 farmacos 36
Opidides 28
Antidepressivos 25
Tipo de farmacos  Anti-convulsivante
Corticdide
AINES
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TABELA 3. Sintomas mais comuns apresentados pelos
doentes (n = n° de doentes)

| sintomas | _n |

Fragilidade 36
Caquexia 21
Dor 17
Delirium 9
Dispneia 8
Obstipacao 5
Hemorragia 1
Vomitos 1

TABELA 4. Comorbilidades mais comuns apresentados
pelos doentes (n = n° de doentes)

Patologias —

Sem comorbilidades 2
Insuficiéncia cardiaca 13
DPOC 7
DM 8
DRC 1
AVC 5
Anemia 1
Neoplasia 26

TABELA 5. Via alimentacdo (n = n°® de doentes)

Alimentacao —

Via oral 30
SNG 5
PEG

TABELA 6. N° de internamentos hospitalares durante o
acompanhamento pela EDCP. (n = n° de doentes)

N° de internamentos —

Sem internamentos 30
1 internamento
2 internamentos

3 internamentos

TABELA 7. Local de obito (n = n° de doentes)

| Obito | 0

Domicilio 22
ERPI 5
UCC 3
UCP 1
Hospital 4
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DISCUSSAO

O domicilio é o local desejado para morrer pela grande
maioria dos doentes.” Este facto torna-se pertinente
nos doentes com deméncia uma vez que esta pato-
logia apresenta uma trajetéria de declinio progressivo
e prolongada, com necessidade de acompanhamento
continuo. Em relacdo & amostra apresentada neste
estudo, como ¢é apresentado na Tabela 1, estando o
diagnodstico estabelecido hd mais de 3 anos em quase
a totalidade da amostra, a intervencdo da equipa ocor-
reu numa fase ja avancada da deméncia, com doentes
com um grau de dependéncia franco (PPS abaixo de
40%). Apesar desta elevada dependéncia funcional,
a maioria dos doentes encontra-se vigil, com discur-
so presente, facto muitas vezes gerador de ansiedade
para os cuidadores, pelo antagonismo manifesto entre
o declinio funcional e o estado de alerta destes doen-
tes, manifestado por periodos de desorientacao.

A problematica da polimedicacdo tem sido desenvol-
vida principalmente na &rea da geriatria, na medida
em que estes doentes sdo os alvos mais frequentes
da prescricdo indiscriminada de diversos farmacos em
funcao da pluripatologia apresentada por diversas es-
pecialidades médicas.’® Desta forma, a simplificacdo
terapéutica é um desafio para todos os profissionais
de saude. Com o envelhecimento, as alteracdes fisio-
|6gicas, sobretudo hepaticas e renais, fazem com que
estes doentes sejam vulnerdveis e apresentem as con-
sequéncias dos efeitos secundérios e das interacdes
dos medicamentos prescritos.’” Considera-se que um
doente estd polimedicado quando o nimero de medi-
camentos que toma diariamente é superior a cinco.®®
Pela observacao da Tabela 2, podemos constatar que a
maioria dos doentes se encontrava polimedicado, sen-
do a maioria dos farmacos do grupo dos opidides, a par
dos medicamentos anti-depressivos.

De ressaltar, os sintomas decorrentes ao longo da
trajetéria da sindrome demencial®®?? podem-se tor-
nar um desafio, provocando sofrimento do cuidador/
familia. Sabe-se que a abordagem passa por medidas
farmacoldégicas e ndo farmacoldgicas, sendo que es-
tas Ultimas sao recomendadas como estratégia de pri-
meira linha.?>?* Em instituicbes de cuidados de longa
permanéncia, constatou-se que a musicoterapia e as
intervencgdes sensoriais reduzem os disturbios neurop-
siquiatricos nos doentes com deméncia, especialmente
a agitacao; além disso, o treino e a comunicacao dos
cuidadores foram eficazes no controlo da agitacdo a
longo prazo.?>?

Relativamente ao controlo farmacolégico para os dis-
turbios neuropsiquidtricos, existem vérias estratégias
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descritas, no entanto, a evidéncia € controversa. Va-
rios grupos farmacolégicos foram estudados, incluin-
do antipsicoticos, antidepressivos, anticonvulsivantes,
estabilizadores de humor, inibidores da acetilcolines-
terase e canabindides.?”2 Embora comumente usados
na pratica clinica, os antipsicoticos ndo sdo recomen-
dados como tratamento de primeira linha para a agita-
¢ao ou psicose pela Associacdo Americana de Psiquia-
tria.?® Todos os antipsicoticos tém potencial de causar
efeitos adversos cardiovasculares e cerebrovasculares
graves, contribuindo para o aumento da mortalidade
em idosos com deméncia.?? Os farmacos antiepilépti-
cos como o acido valpraéico (isoladamente ou em com-
binacdo com antipsicoticos ou benzodiazepinas),?%-°t
a carbamazepina e o topiramato mostraram alguns
efeitos benéficos na normalizacao dos disturbios com-
portamentais em doentes com deméncia.??>% Os an-
tidepressivos frequentemente apresentam perfis de
efeitos adversos mais favoraveis do que outras classes
de medicamentos.®* Os inibidores da acetilcolineste-
rase também apresentam evidéncia limitada no con-
trolo sintomatico do comportamento nas deméncias.®
Além disso, a sua utilizacdo em ensaios centrados nos
ganhos cognitivos ndo incluiu pessoas com deméncia
avancada. Assim sendo, nos estddios avancados de
deméncia é pertinente a suspensao destes tipos de
farmacos.®

A nivel sintomatico, pela anélise da Tabela 3, podemos
constatar que os sintomas mais prevalentes sdo aque-
les relacionados com a fragilidade e com a sindrome de
anorexia-caquexia (SAC), presentes a par do desenvol-
vimento da sindrome demencial.

Em relacdo as comorbilidades, é evidente a prevalén-
cia das neoplasias, patologia pela qual é o motivo de
acompanhamento pela EDCP em grande parte dos
casos. A alimentacdo na deméncia avancada é uma
problematica na gestdo de cuidados destes doentes.
Sendo uma condicao avancada/terminal, deve ser pri-
vilegiado o conforto do doente, ndo havendo benefi-
cio, em termos de sobrevida, na colocacdo de sonda.?”
Na amostra aqui apresentada foi defendido este prin-
cipio na grande maioria dos doentes, sempre em con-
cordancia com a vontade do doente/familia, conforme
demonstrado na Tabela 5.

Em relacdo aos internamentos, durante o acompa-
nhamento e intervencédo da equipa domicilidria, cerca
de 77% dos doentes ndo apresentou qualquer inter-
namento hospitalar conforme mostra a Tabela 6. Na
verdade, as intercorréncias infeciosas sao esperadas
ao longo da trajetéria da deméncia, podendo culminar
em vindas ao servico de urgéncia e, consequentemen-



te, em possiveis internamentos. Ao mesmo tempo, é
reconhecido que o préprio internamento em si num
doente com deméncia estd associado a pior outco-
me,*® em funcdo das multiplas iatrogenias associadas
ao ambiente hospitalar. Em relacdo ao local do ébito,
verificou-se que a maioria dos doentes faleceu ou no
domicilio ou na instituicao onde residiam.

CONCLUSAO

A prestacdo de cuidados paliativos no domicilio tem
como objetivos, entre muitos, reduzir sintomas an-
gustiantes em doentes/familia/cuidador e otimizar, na
medida do possivel, a qualidade de vida do doente, ga-
rantindo que as decisdes de tratamento sejam consis-
tentes com os desejos dos doentes e com os objetivos
dos cuidados articulados.

Na fase de fim de vida, os objetivos do cuidado cen-
tram-se na paliacdo e no conforto do doente. As inter-
vencodes nao farmacoldgicas, a reducdo da polifarma-
cia, a desprescricao sistematica de medicamentos que
ndo sdo adequados nesta fase de vida dos doentes e
as condutas direcionadas para o tratamento sintomé-
tico deveriam, idealmente, tornar-se a pedra basilar da
abordagem do doente com deméncia avancada.®

Como fatores de relevancia positiva da intervencao da
equipa, podemos enumerar a preservacao da alimen-
tacdo por via manual oral ao longo da progressdo da
deméncia, bem como o reduzido numero de interna-
mentos hospitalares durante o acompanhamento da
equipa e a elevada taxa de 6bito no domicilio/institui-
cdo onde o doente ja residia. Tais aspetos s6 sdo asse-
gurados pela intervencdo de uma equipa domiciliaria
devidamente formada, estabelecendo um contacto
estreito com o doente e a familia, capacitando e for-
mando, de forma continua, os cuidadores.

Ao longo do seguimento dos doentes pela EDCP, foi
possivel discutir questoes relacionadas com um plano
avancado de cuidados (PAC), uma vez que nos doentes
portadores de deméncia existe uma perda gradual da
capacidade de tomar decisdes informadas. Este deve-
ria ser iniciado o mais cedo possivel e integrado nos
cuidados diarios das pessoas com deméncia, de prefe-
réncia antes de qualquer declinio cognitivo, no entan-
to, tal facto nao foi possivel uma vez que os doentes
referenciados para a EDCP ja apresentavam um grau
tardio e avancado da deméncia. Com o apoio da Psico-
logia foi possivel organizar conferéncias familiares para
explicar o curso da doenca, gestao sintomatica, otimi-
zar a capacitacao dos cuidadores, bem como ajustar as
expectativas dos doentes/familia/cuidadores.

Na deméncia moderada/grave, quando a comunica-
cao verbal é dificil ou j&d ndo é possivel, torna-se ainda
mais complicado formular os objetivos de cuidados ou
preferéncias de cuidados especificas. Assim, foi funda-
mental a EDCP manter uma ligacdo com o doente com
deméncia desde o inicio do seguimento pela equipa,
priorizando a comunicacdo nao-verbal e o seu com-
portamento, permitindo ao doente uma compreensao
mais abrangente da qualidade de vida atual, os medos
e 0s seus desejos.

As diretivas antecipadas de vontade (DAV), também
conhecidas por testamento vital, correspondem a um
documento no qual é manifestada, antecipadamente, a
vontade consciente, livre e esclarecida de um utente,
sobre quais os cuidados de salde que deseja receber
ou nao, por qualquer razdo, caso ndo seja capaz de
expressar a sua vontade pessoal e autonomamente.
Interessantemente, em nenhum dos 39 doentes ob-
servados pela EDCP apresentavam registo das DAV.
No momento da primeira consulta, ndo foi discutida
esta questdo pela importante limitacdo cognitiva ja
presente nos doentes com deméncia e, de forma nao
quantificada, verificou-se que a maioria dos cuidado-
res/familia, ndo estavam interessados em discutir este
assunto. Os autores deste artigo consideram de ele-
vada importancia a introducdo deste tema de forma
antecipada, nomeadamente antes da referenciacao
para a EDCP (caso os doentes sejam referenciados de
forma tardia).

Como pontos a serem otimizados pela EDCP pode-se
referir o uso excessivo de agentes farmacologicos e
a incapacidade de desprescricao ao longo do acom-
panhamento em cada doente, e que pode ser parcial-
mente justificado pela inexperiéncia da EDCP no inicio
da sua atuacdo.*® Assim, a caracterizacdo desta popu-
lacdo mostra-se de uma importancia fulcral para uma
melhor abordagem futura, permitindo a adocdo de
acoes formativas e estratégias corretoras. Uma aten-
cao mais focada no plano avancado de cuidados, cen-
trado no doente, pode contribuir para as intervencoes
necessarias, minimizando a polifarmacia, reforcando a
relacdo entre doente/familia/cuidador e profissionais
de saude, promovendo, assim, a qualidade de vida para
os doentes com sindrome demencial avancada.
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