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LUTO E A DEMENCIA: UMA REVISAO DE LITERATURA

GRIEF IN DEMENTIA: A LITERATURE REVIEW

Andreia Castro Afonso!’

"Hospital Escola da Universidade Fernando Pessoa, Porto, Portugal, andreiapcafonso@gmail.com

Resumo: O luto pode constituir uma experiéncia normal ndo sendo necessdria intervengao
psicoterapéutica, contudo os cuidadores de deméncia constituem um grupo de alto risco para o
desenvolvimento de problemas de satide mental. A evidéncia cientifica tem demonstrado que os
cuidadores podem experienciar sentimentos de perda e de luto pelo que podem beneficiar de
intervengoes especializadas e diferenciadas. Esta revisdo de literatura teve como objetivos reunir
informagdes consistentes e aprofundar conhecimentos, abordagens e competéncias na area do luto
em cuidadores de pessoas com deméncia e pretende constituir-se como um contributo na identificagao
de evidéncia cientifica que corrobora as praticas e estratégias em Psicologia, nomeadamente no que
respeita a0 modelo cognitivo-comportamental. Foi realizada a presente revisdo integrativa com
recurso as bases de dados a PubMed, B-On e SciELO, através de descritores relacionados com o luto
(como grief, mourning, bereavement), com a deméncia (como alteracdes cognitivas, perda de
memoria, memory loss), cuidadores (caregivers) e modelo teorico (cognitive and behavioral therapy)
e sem defini¢do de limites temporais. Foram encontrados trés artigos publicados entre os anos de
2016 e 2019 referentes a ensaios clinicos aleatorios controlados e que reforcam a urgéncia de
trabalhos de investigacdo empirica em profundidade neste campo dada a elevada efic4cia da terapia
cognitivo-comportamental tanto no contexto face a face como no formato telefénico e/ou digital.
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Abstract: Grief can be a normal experience not requiring psychotherapeutic intervention, however,
dementia caregivers are a high-risk group for the development of mental health problems. Scientific
evidence has shown that caregivers can experience feelings of loss and grief for which they can
benefit from specialized and differentiated interventions. This literature review aimes to collect
consistent information, explore and deepen knowledge, approaches and skills in the area of grief in
dementia caregivers and constitute a contribution in the identification of scientific evidence that
supports the practices and strategies in Psychology, specifically with regard to cognitive-behavioral
model. The electronic databases consulted were PubMed, B-On and SciELO using specific
descriptors such as grief, mourning, bereavement, dementia, memory loss, caregivers, cognitive and
behavioral therapy and without defining time limits. Three articles were found published between
2016 and 2019 referring to randomized controlled clinical trials and the results reinforce the urgency
of in-depth empirical research work in this field given the effectiveness of cognitive-behavioral
therapy in face-to-face setting and telephone or digital condition.
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A Organizagdo Mundial de Satde (Word Health Organization/WHO) estima que cerca de 50
milhdes de pessoas desenvolvem deméncia e prevé que, em 2050, atinja 152 milhdes de pessoas
(WHO, 2020). De acordo com a Associacdo Alzheimer Portugal estima-se que o tipo de deméncia
mais conhecida e comum ¢ a Doenga de Alzheimer e os dados da Alzheimer Europe de 2019
mencionam mais de 193 mil e 500 pessoas com deméncia, representando, assim, cerca de 60 a 70%
de todos os casos de deméncia (Alzheimer Portugal, s.d; WHO, 2020).

A perda progressiva de autonomia decorrente da doenca condiciona o aumento da dependéncia
tornando imperativa a presenca e apoio de uma terceira pessoa que supervisione, apoie e, na fase
final, realize as atividades de vida didrias pela pessoa doente, de forma a garantir a satisfacdo das
necessidades basicas e, sobretudo, a qualidade de vida (Sequeira, 2010). Habitualmente, este papel é
assumido por um elemento da familia, a que alguns autores designam por familiar cuidador (Morim,
2016). Surgem, assim, alteragdes nas dinamincas e nos papéis desempenhados por cada elemento da
familia pelo que poderdo surgir varias situagdes de crise, ao longo da progressao desta patologia, com
impacto na saude fisica e na saide mental (Martins, 2012; Pinto, 2012; Sequeira, 2010; Vigia, 2012).

A prestacdo de cuidados ¢ multidimensional, isto €, deve abranger as dimensdes psicoldgica, ética,
social e demografica e os estudos demonstram que, em cerca de 50 a 80% dos casos, o principal
suporte ¢ familiar e decorre nas suas casas (Silva et al., 2012; Vigia, 2012). O domicilio ¢ considerado
como sendo o melhor local para a prestacdo de cuidados e manuten¢do da qualidade de vida das
pessoas dependentes, no sentido de manter a patologia estavel e preservar a autonomia, identidade e
dignidade. Todavia, a propria familia tem que ser alvo de suporte ao nivel social, instrumental e de
informagdo para cuidar da melhor forma (Martins & Moura, 2016). Segundo a WHO (2015), tanto a
pessoa com deméncia como o familiar cuidador devem ser apoiados pelo que devem existir nos
programas do governo formagao especializada para os profissionais de saide para intervirem neste
ambito. A Direcao Geral de Saude (2017) menciona que com a intervengao dos profissionais de saude
pretende-se colmatar as necessidades e maximizar a capacidade funcional das pessoas idosas e do
bem-estar dos familiares cuidadores, desde o diagndstico até ao periodo apds a morte (Neto, 2010).
Com o desenvolvimento da Rede de Cuidados Continuados, foram definidas equipas
multidisciplinares especializadas no sentido de apoiar as pessoas com diagnostico de deméncia e as
suas familias perante esta tarefa desafiante e que ¢é frequentemente associada a sofrimento
psicologico, depressao e perda de saude fisica (Pinquart & Sérensen, 2003).

De acordo com a APA o Luto define-se enquanto “(...) reaccdo a morte de um ente querido (APA,
2014, p. 716)” pelo que pode constituir uma experéncia normativa. Contudo, podem ser identificados
sintomas que ndo sdo caracteristicos de uma reag¢do ao luto normativo, como sentimentos de culpa
acerca das acc¢des que poderiam ou nao ter sido realizadas pelo sobrevivente no momento da morte;
ideias de morte relativas ao sentimento por parte do sujeito sobrevivente de que seria melhor estar
morto ou ter morrido com ooutro; preocupacdo morbida com ideias de desvalorizagdo; acentuada
lentificagdo psicomotora; défice funcional acentuado e prolongado; experiéncias alucinatdrias que
ndo sejam pensar que ouve a voz ou vé€ a imagem da pessoa falecida de modo fugaz.

Ao longo do tempo, destacam-se os contributos teoricos:

- Freud: “Luto e Melancolia” - Teoria do trabalho de luto: primeiro modelo de explicacao
psicodindmica; estratégia terapéutica utilizada: Psicanalise

- Bowlby (1993) e aTeoria da Vinculacdo: luto enquanto processo baseado em estagios e tarefas;
processo adaptativo e universal, presente em varias culturas e espécies; articula os pressupostos da
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etologia e da psicanalise na teoria do vinculo; propde 4 estagios/tarefas (adormecimento; anseio e
protesto; desorganizagdo e desespero;recuperacao e restituicao.

- Parkes (1998): extensdo do luto a reacdes perante outros tipos de perdas; salienta as mudancas
psicossociais, a reorganiza¢do ¢ a mudanga nos papéis familiares; aponta outras variaveis na
elaboracdo do luto normal; propde a psicoterapia; envolvimento nas praticas de luto de acordo com
as crencas familiares.

- Stroebe e Schut (1999) propdem o Processo Dual de Lidar com o Luto (Dual Process Model of
Coping with Bereavement): modelo de compreensdo das reac¢des dos individuos perante perdas
segundo a compreensdo do processo de coping ao luto (baseado nas teorias de stresse € coping);
coexistem 3 dimensdes: 1) orientagdo para a perda; 2) orientacdo para o restabelecimento; 3)
oscilacdo; cada individuo pode escolher confrontar ou evitar esses stressores de perda e de
restabelecimento. Portanto, o luto surge teoria enquanto processo de regulacdo emocional que ¢
garantido pela oscilagao.

- Worden (2009): propdes quatro tarefas de luto: 1) aceitar a realidade da perda; 2) elaborar a dor
da perda; 3) ajustar-se a um mundo sem a pessoa falecida; 4) encontrar uma relagdo duradoura com
a pessoa que faleceu no comego de uma nova vida.

Ao longo do tempo, houve um vasto desenvolvimento ao nivel cientifico, tecnologico, social e
econdmico, que permitiu dar solucdo a muitos dos problemas de saude, porém, contribuiu para que
atualmente surjam com novas realidades e profundas transformagdes com problemas mais complexos
e exigentes. As alteragdes nas necessidades em cuidados de satide associadas ao aumento da
esperanca média de vida, a queda da natalidade, o envelhecimento progressivo da populagdo, a maior
incidéncia e prevaléncia de doengas cronicas, originam novos desafios (OPP, 2020; WHO, 2015). O
modelo paternalista de saude tem vindo a ser substituido por um modelo de saude mais colaborativo,
ativo e participativo, com a possibilidade das pessoas poderem adotar um papel ativo no acesso a
informacao de saude e tomadas de decisdo acerca da mesma (Martins, & Moura, 2016; OPP, 2020).

No aconselhamento das equipas e organizacdes de prestacdo de cuidados de satde, o papel dos
psicologos ¢ fundamental por poderem facilitar uma maior colaboragdo entre os membros das equipas
de cuidados interdisciplinares, sendo cada vez mais frequente os psic6logos aconselharem familiares
de adultos mais velhos com problemas de saude mental, especialmente com deméncia. E fulcral,
ainda, na avaliagdo do processo de luto avaliar as dimensdes de risco para um luto problematico ou
complicado, sendo importante aferir fatores pessoais, relacionais e as circunstancias de morte (Pires,
2019).

E, assim, premente a realizagdo de estudos intervencionais rigorosos no sentido de apoiar na criagdo
de diretrizes e na elabora¢do de manuais com abordagens terapéuticas especificas que permitam a
flexibilidade na pratica, no sentido de adaptar a cada Pessoa. Nesse sentido, a presente revisao tem
como objetivos a recolha de evidéncia cientifica que permita sintetizar o conhecimento atual sobre o
luto em cuidadores de pessoas com deméncia, caraterizar e analisar, de forma critica e reflexiva os
programas de intervencao identificados nos estudos encontrados.

METODO

Na linha da Pratica Baseada na Evidéncia ha necessidade de produzir métodos de revisdo de
literatura que permitam a pesquisa, a avaliagdo critica e a sintese de evidéncias disponiveis
relativamente a um tema de investigagdo, destacando-se dois métodos: revisdo sistematica e revisao
integrativa (Mendes et al., 2008). Este artigo cientifico consiste numa revisao integrativa da literatura
que visa reunir e analisar resultados de pesquisas de forma sistematica e ordenada, possibilitando a
formulagdo de conclusdes gerais e, assim, contribuir para o aprofundamento do conhecimento do
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tema (Mendes, Silveira, & Galvdo, 2008). A revisdo integrativa apresenta a mesma linha de
orientacdo da revisdo sistemadtica, contudo permite a inclusdo simultanea de estudos experimentais,
quasi-experimentais e ndo experimentais, proporcionando uma compreensao mais completa do tema
de interesse (Mendes et al., 2008). Nesse sentido, foram adotadas as recomendagdes propostas no
guia Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses (PRISMA) e seguidas as
etapas: estabelecimento da questdo ou objetivos da revisao; estabelecimento de critérios de inclusao
e exclusdo de artigos (selecdo da amostra); categorizagdo dos estudos; andlise dos resultados;
discussdo e apresentacdo dos resultados; e a ultima etapa constitui-se na apresentacdo da revisao
(Mendes et al., 2008).

O periodo da recolha de dados decorreu entre setembro de 2020 e margo de 2021.

No sentido de descrever todos os componentes relacionados com o problema identificado foi
estruturada a seguinte questdo de investigagdo: Quais os programas de intervengdo de terapia
cognitiva-comportamentais utilizados no luto do cuidador de pessoa com deméncia?

Critérios de inclusdo e de exclusdo

A definicdo de critérios de elegibilidade tem como finalidade orientar a pesquisa e a sele¢ao dos
estudos primarios, de modo a aumentar a precisao dos resultados face a questao de investigacao e aos
objetivos do estudo. Com a leitura do texto completo, os artigos foram selecionados segundo os
critérios de inclusdo: publicacdes de texto integral e referentes a estudos primarios; publicacdes nos
idiomas Portugués, Espanhol ou Inglés; estudos com individuos cuidadores de pessoas com
diagndstico de deméncia. Foram excluidos estudos que ndo cumprissem os critérios anteriores e ainda
revisdes de literatura, comentérios, sumarios de conferéncias, dissertagdes e artigos de opinido. A
acrescentar como critérios de exclusdo, os estudos que incluissem participantes cujos familiares nao
tivessem diagndstico de deméncia. Nao foram definidos tempos temporais.

Estratégia de pesquisa

A procura da evidéncia tem inicio com a defini¢do de termos ou palavras-chave, das bases de dados
e de outras fontes de informagdo a serem pesquisadas. Uma pesquisa adequada nas bases de dados
eletronicas ¢ uma habilidade importante na realizagdo de uma revisdo sistematica, pois permite
maximizar a possibilidade de encontrar artigos relevantes num tempo reduzido (Sampaio & Mancini,
2007). Neste sentido, foram identificadas as bases de dados relevantes a serem consultadas mediante
a tematica em estudo e definidas palavras-chave ou descritores que representassem os termos da
questdo de investigagao.

Na pesquisa de artigos publicados foram consultadas as bases eletronicas PubMed (National Library
of Medicine), a B-ON (Biblioteca do Conhecimento Online) e SciELO (Scientific Eletronic Library
Online). Os descritores para pesquisa circunscreveram-se as variaveis que decorrem da pergunta de
investigacdo, ndo sendo utilizados descritores referentes a estratégias psicoterapéuticas especificas de
forma a obter uma maior diversidade de artigos, pelo que procedeu-se a leitura completa de cada
publicagdo.

Ao associar como filtro palavras relacionadas com luto (como grief, mourning, bereavement) e com
a deméncia (como alteragdes cognitivas, perda de memoria) pretendeu-se aumentar a probabilidade
de obter estudos especificos.

Na base eletronica PubMed foram incluidos os termos “grief”, “dementia”, “caregiver”,
“cognitive and behavioral therapy”. Para além disso foram selecionados os filtros “full text
available” e “free full text available”, obtendo-se um total de trés artigos.
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Na base eletronica B-ON foi utilizada a frase booleana “luto AND deméncias AND cuidador AND
terapia cognitivo comportamental”; como expansores: pesquisar também no texto integral dos artigos
e aplicar assuntos equivalentes; como limitadores: texto integral; analisado pelos pares e disponivel
na Colec¢ao da Biblioteca, obtendo-se dois artigos referentes a congressos, pelo que foram eliminados.

Na base eletronica SciELO (Scientific Electronic Library Online) foi utilizada a frase booleana
“grief”, “dementia”, “caregiver”, “cognitive and behavioral therapy”, op¢ao “All indexes”, porém

ndo se obtiveram publicagdes.

Procedimento de selecdo dos estudos

O procedimento de sele¢do dos estudos permite diminuir enviesamentos e possiveis erros humanos,
fazendo com que todos os artigos sejam selecionados da mesma forma e assegurando a validade e a
veracidade dos resultados (Liberati et al., 2009). Na primeira fase de sele¢do, foram selecionadas seis
publicagdes com titulo, resumo ou corpo do texto relacionado com o tema do presente estudo sendo
eliminadas trés publicagdes: dois referentes a apresentagdes em Congressos € um artigo repetido. De
seguida, foi realizada a leitura de cada publicacdo, permanecendo trés publicagdes com o
cumprimento dos critérios de elegibilidade PRISMA descritos para uma analise detalhada.

Na analise de cada estudo foram recolhidas informacdes relativas a cada um dos instrumentos
seguindo os seguintes critérios: objetivo; populacdo; construto avaliado e base conceptual; tipo de
validagdo: empirica, tedrica ou mista; descri¢do dos programas de intervengao.

RESULTADOS

Os trés artigos incluidos nesta revisdo foram publicados entre os anos de 2016 e 2019 e referentes a
ensaios clinicos aleatdrios controlados (randomized controlled trials/RCT) desenvolvidos na
Alemanha.

No primeiro artigo analisado, de Meichsner et al. (2019), os participantes do estudo sdo
predominantemente do sexo feminino, cuidam do conjuge/familiar doente (n=26; 73%), com média
de idade de 62,11 anos e vivem no domicilio (rn=30; 81,1%). A duragdo da prestagdo de cuidados ¢
em média de 4,51 anos (DP=3,17), com uma variacdo de 4 meses a 15 anos. O familiar doente ¢é
sobretudo do sexo masculino (n =20; 50,9%), com idade média de 74,92 anos (DP=7,91, amplitude:
60 - 89 anos), identificando-se como diagnoéstico principal a doenga de Alzheimer (n=20; 54,1%).
Para determinar a gravidade da doenca foi utilizado Global Deterioration Scale (GDS):
moderadamente grave (n=13; 35.1%); muito grave (n= 12, 32,4%). Tanto o grupo de controlo como
o grupo experimental receberam informacdo escrita sobre a deméncia e prestacdo de cuidados a
pessoa com deméncia.

Neste estudo ¢ avaliada a eficacia de um programa cognitivo-comportamental utilizando a
plataforma internet (Tele. TAnDem), ao longo de oito semanas e que integra estratégias de Acceptance
and Commitment Therapy (ACT) de Hayes, Strosahl, ¢ Wilson (1999), da terapia cognitivo-
comportamental de 3* geracdo e ainda a ativagdo de recursos, sendo este um dos principais
mecanismos da psicoterapia. A intervencdo ¢ designada por iCBT Tele.TAnDem online e foi
desenhado através da combinacdo de trabalhos escritos e estruturados combinados com o terapeuta,
a designada Interapy de Lange et al. (2003) com a flexibilidade do manual doTele. TAnDem. Os
terapeutas incluidos no estudo utilizavam o mesmo manual que contém dez modulos de intervengao
baseada na terapia cognitivo-comportamental cujo objetivo ¢ ajudar os cuidadores a lidar com os
multiplos desafios dos cuidados a pessoa com deméncia e os terapeutas podem flexibilizar e adaptar
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a intervencao mais adequada ao cuidador. As estratégias da terapia cognitivo-comportamental (TCC)
mais utilizadas foram a reestruturacdo cognitiva, resoluciao de problemas e psicoeducagao.

Os autores verificaram nos cuidadores uma redugdo dos sintomas de depressao, de luto antecipatorio
(pré-morte) e o aumento de sensacao de bem-estar emocional, de capacidade em lidar com situagdes
relacionadas com os cuidados decorrentes da deméncia, de capacidade de lidar com
alteragcdes/problemas comportamentais do familiar com deméncia e na utilizagdo de recursos
psicossociais.

O Programa de interven¢ao inclui dez médulos (Meichsner et al., 2019):

1. Elementos basicos (construcdo de relacdo terapéutica, criagdo de mensagens a ser trocadas,
gerir situacdes de crise);
2. Analisar e identificar as principais areas problematicas (consideradas pelo cuidador);

3. Psicoeducagdo (sobre a deméncia e cuidados a prestar nomeadamente alternativas na gestao de
situacdes desafiantes/problematicas como alteragcdes do comportamento);

4. Treino de resolucdo de problemas;

5. Reestruturagdo cognitiva;

6. Identificar e potenciar o uso de recursos de suporte/apoio profissional e/ou informal;
7. Lidar com a mudanga, luto e perda;

8. Promover o autocuidado, criar atividades promotoras de bem-estar e de saude;

9. Estratégias de regulacao emocional;

10. Avaliagao.

No segundo estudo, desenvolvido por Meichsne, Schinkdthe e Wilz (2016), foi realizada a analise
de conteudo decorrente de um ensaio clinico aleatorio controlado desenvolvido na Alemanha com
229 participantes. O presente estudo analisado foi relativo a apenas a 33 cuidadores (26,19%), que
revelaram maior foco no luto, apds avaliacdo com instrumentos devidamente validados, sendo os
cuidadores maioritariamente do sexo feminino (n=30; 90,9%), o conjuge (n=23; 69,7%) ou um
filho/jovem adulto (n=10; 30,3%). A idade média foi de 62,9 anos (DP=10,46), entre os 45 ¢ os 87
anos. A duracdo da prestacao de cuidados ¢ em média de 4,6 anos (DP= 3,09). Cerca de 18,2% dos
familiares doentes apresentavam deméncia em fase moderadamente severa, 51,5% na fase severa e
18,02% na fase de maior severidade. Foram conduzidas 61 sessdes de terapia onde desenvvolveram
intervengoes direcionadas para o luto, a perda e a mudanga, no sentido de serem transcritas e
analisadas. As principais intervengdes no luto identificadas foram o reconhecimento e aceitagdo da
mudanga e da perda, com o direcionamento para futuras perdas, normalizacdo do luto e redefinicao
da relacdo e de novos papéis.

Durante trés meses, o grupo experimental recebeu sete sessdes de 50 minutos, de acordo com o
manual/protocolo de sessdes previamente elaborado, via telefone. O manual/programa cognitivo
comportamental inclui sessdes de mindfulness e ACT (TCC de terceira geracdo). Os modulos
incluiam estratégias de intervencdo cognitivo-comportamental, nomeadamente treino de solugdo de
problemas e lidar com comportamentos desafiantes; aumentar atividades geradoras de sentimentos
positivos; gerir stresse € sensagdo de cansaco agudo; identificar e modificar pensamentos e crengas
disfuncionais através de técnicas cognitivas; psicoeducagdo; aceitagdo da doenca, lidar/gerir com a
mudanga, perda e luto.

No terceiro estudo, um ensaio clinico aleatorizado controlado realizado na Alemanha, por
Meichsner & Wilz (2018), os participantes do estudo sdo predominantemente do sexo feminino
(n=220; 80, 6%), cuidam do conjuge/familiar doente, com média de idade de 64,20 anos (DP=11,04)
e que variam entre os 23 e o 91 anos. Predominam o familiares cuidadores do conjuge (n=165;
60,4%), com referéncia ainda de 38,1% (n=104) a referir cuidar de um dos pais e, uma minoria, 1,5%
(n=4), refere cuidar de outro membro da familia. Cerca de 79,9% (n=218) residem com o familiar
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doente no domicilio e cuidam, em média, hé cerca de 4,89 anos (DP=3,68, amplitude: 5 meses - 19
anos). O familiar doente ¢ predominantemente do sexo feminino n =139; 50,9%), com idade média
de 78,76 anos (DP=9,35, amplitude: 44 - 104 anos), sendo identificados como principais diagnosticos
principais doenga de Alzheimer (n=123; 45,1%), deméncia vascular (n=30; 11%,) ¢ deméncia
frontotemporal (n =14; 5,1%).

Os participantes que integraram o grupo de controlo receberam informagao escrita sobre a deméncia
e prestagdo de cuidados, bem como uma compensacao financeira de 40euros. No grupo experimental
foi utilizado o mesmo manual de intervencao que foi utilizado no primeiro estudo analisado, ao longo
de doze sessdes e durante seis meses, com foco nos aspetos mais desafiantes inerentes ao cuidar de
uma pessoa com deméncia (por exemplo: modificar cogni¢des disfuncionais, lidar com
alteragdes/problemas comportamentais). O modulo lidar/coping com a mudanca, perda e luto foi
considerado como o mais importante integrando sete sessdes, tendo como consideragdes: o luto como
reacdo normal com a identificagdo e expressdo de pensamentos e emogdes no sentido de validar e
normalizar o luto pré-morte; gerir e desconstruir pensamentos e emocdes negativas que decorrem ao
longo da trajetdria da doenga; aceitar pensamentos e emogdes através de exercicios de mindfulness;
redefinir a relagdo entre familiar doente e familiar cuidador; (re)ativar recursos; adaptagdo ao luto).
Foi utilizado um instrumento de avaliagdo em cuidadores que lidam com a pré-morte, Caregiver Grief
Scale (CGS) de Meichsner et al. (2016); uma escala de likert de 5 pontos (discordo totalmente;
concordo totalmente).

Verificou-se uma maior diminui¢do do luto pré-morte no grupo experimental do que no grupo de
controlo, pelo que ¢ possivel concluir que a intervencdo com base na terapia cognitivo-
comportamental pode estimular com sucesso os cuidadores a lidar com o luto e perda.

DISCUSSAO

Nos trés estudos identificados e analisados na presente revisao, os trés ensaios clinicos aleatorizados
e controlados, foram utilizados métodos nao tradicionais, como a utilizacdo de uma plataforma na
internet ou via telefone, de forma a testar a eficacia de um programa/protocolo de estratégias segundo
a abordagem cognitivo-comportamental, com a integracdo de estratégias de segunda e de terceira
geracdo e ainda a Interapy enquanto processo de escrita e troca de mensagens entre terapeuta e
cuidador, com efeito catartico e organizador. Os autores reconhecem que, por vezes, os cuidadores
enfrentam desafios que podem constituir barreiras, nomeadamente nao poder deixar o familiar doente
sozinho, ndo ter tempo para viajar ou por apresentar mobilidade reduzida devido a idade avancada.
Assim sendo, esta abordagem elimina essas barreiras e facilita a procura e manutencdo de apoio,
permitindo maior flexibilidade nos horérios e disponibilidade. Porém, os autores dos trés estudos
evidenciam que ha o risco de se perderem aspetos do comportamento nao-verbal que podem
“mascarar” os sinais e No grupo experimental foi desenvolvida uma intervengao estruturada, baseada
na TCC e guiada pelo terapeuta que foi adaptando as necessidades individuais dos cuidadores

Identificou-se Acceptance and Commitment Therapy (ACT) de Hayes et al. (1999), da terapia
cognitivo-comportamental de 3* geracdo, e a Interapy de Lange como importantes ferramentas
psicoterapéutica no sentido de apoiar na aceitagdo de aspetos incontornaveis e de dificil mudanca
associados a doenga, ao seu desenvolvimento e aos cuidados inerentes ¢ na ativagdo de recursos
internos e externos. Estas evidéncias estdo em consonancia com os resultados obtidos no estudo
Losada et al. (2015).

A doenga de Alzheimer foi a predominante nos estudos, com preponderancia do sexo feminino e
do conjuge enquanto cuidadores e predominio do sexo masculino no familiar doente, com a maioria
a residir no domicilio, em consondncia com as evidéncias demonstradas na parte introdutoria,
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nomeadamente com os dados da WHO e da Associacdo Alzheimer Portugal. Em sumo, os estudos
procuram evidenciar a importancia da constru¢ao de um protocolo/manual que permita traduzir-se
enquanto aos terapeutas um guia orientador e flexivel e que inclui, igualmente, estratégias
previamente propostas na abordagem da TCC, em sintonia com o quadro seguinte (Quadro 1) que
pretende resumir:

Quadro 1. Resumo de estratégias e técnicas utilizadas pela terapia cognitivo-comportamental.
Intervencao

AR Autores Objectivo Técnicas
psicologica

Intervir nas crengas/cogni¢des globais negativas sobre a
vida, visto que sdo preditores de luto traumatico e
depressao
Promover a modificagdo de interpretagdes ameagadoras a
integridade/satde mental
Confrontar a perda, sem experienciar o sentimento de
falta de controlo ou de “que esta a ficar louco”
Terapia Boelen et al., Confronto (interno e externo) com estimulos associados
comportamental 2003/2006  aperda
Promover emogdes e corrigir interpretagdes ameagadoras
de reacgdes
Terapia cognitivo- Haine et al Desafiar distor¢des cognitivas e corrigir pensamentos
comportamental 2010 ”  automaticos disfuncionais; controlo do stresse e Exposicao directa
focada no trauma relaxamento.

Boelen et al.,
2003/2006

Reestruturacao

Terapia cognitiva cognitiva de Beck

Exposicao directa

Ainda que se encontrem varios estudos sobre o luto sdo sobretudo abordagens teoricas, de revisao
de literatura, sendo premente a realizagdo de estudos, nomeadamente ensaios clinicos e estudos
longitudinais, que demonstrem a eficacia das diferentes estratégias de intervengdo sobretudo nos
cuidadores de pessoas com deméncia nas suas diferentes fases de evolucao e ap6s a morte do familiar
doente (Pinquart & Sérensen, 2006).

O processo de intervengdo psicologica tem como principais objetivos facilitar e promover a
adaptacdo a perda, através da aceitagdo da mesma e do descentrar da atengdo do elemento que morre
e continuar o percurso de vida. Nesse sentido, a intervengao tem como objetivos apoiar na redefini¢ao
de objetivos de vida, na reorganizagdo da familia e reafirmagao de sentimentos de pertenca a um novo
sistema familiar, bem como na reestruturagao da relagdo com o exterior (Pires, 2019).

Muitos estudos também demonstraram os impactos adversos de luto pré-morte ou luto antecipatorio,
isto ¢, o luto ¢ considerado um processo que inicia quando a familia recebe o diagndstico de deméncia,
verificando-se uma relagdo estatisticamente significativa entre sintomas de depressdo e a sobrecarga
do cuidador (Romero et al., 2014). E ainda de salientar que muitos cuidadores tendem a afastar e/ou
rejeitar a experiéncia de emogdes dolorosas associado ao luto pré-morte, verificando-se uma relagao
entre o evitamento de pensamentos € emog¢des negativas € o aumento de problemas de satide mental
(Meichsner et al., 2016; Spira et al., 2007).

A doenga de Alzheimer ¢ uma das patologias que torna a familia mais predisposta a efeitos nefastos
pelas alteracdes constantes e progressivas, apesar da importancia de refletir sobre os aspetos
negativos. Porém, ¢ de salientar que muitos familiares cuidadores também referem satisfagdo e
realizacdo, aumento da qualidade da relagdo com o seu familiar e da sua auto-estima, gratidao e
orgulho (Peacock et al., 2014; Vigia, 2012).

O luto muitas vezes ¢ antecipatorio a morte do familiar e existem uma diversidade de sintomas que
concorrem para que ele seja positivo/ “normal” ou negativo/patologico/prolongado, colocando em
causa a saude fisica e mental do familiar cuidador, o que demonstra a necessidade de intervencao
especializada, desde o momento do diagnostico até ao colmatar das necessidades do doente e da
familia, incluindo o post mortem (Chan et al., 2013). Uma das limitagdes da maioria dos programas
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de intervencao psicoterapéutica ¢ que se concentram em lidar com a tristeza e ndo com o luto, quando
estd demonstrado que o luto antecipatdrio ou luto pré-morte € experienciado por cerca de 71% dos
cuidadores (Chan et al., 2013). Outra limitacdo ¢ que algumas caracteristicas s6 podem ser
identificadas em comparag¢dao com o luto post mortem. Os cuidadores sofrem varias fases de perdas,
muitas vezes ao longo de uma doenga cuja trajetdria ¢ imprevisivel. Em simultaneo enfrentam perdas
ambiguas, em que o familiar doente permanece fisicamente presente, porém tornam-se cada vez mais
ausentes, pela perda de memdria, pela perda da capacidade de expressar-se verbalmente e fisicamente
(Meichsner et al., 2016; Romero et al., 2014).

E de salientar ainda a importancia de outros estudos e modelos nio encontrados na revisio realizada
e que podem complementar o tema em abordagem nesta revisdo de literatura, nomeadamente o
Modelo da Dignidade em Doentes em Fim de Vida e a Terapia da Dignidade de Chochinov et al.
(2002), no sentido de procurar dar resposta a angustia psicossocial e existencial de doentes em fim de
vida, ainda que com particularidades impares nos casos de quadros demenciais. Estes autores
convidam os doentes a relatar e discutir questdes de vida para que, mais tarde, por lhes serem
importantes, sejam lembradas pelos familiares através dos registos em audio e das suas transcri¢des
em documentos que serdo entregues aos familiares ou outros entes queridos. Os resultados do ultimo
ensaio clinico de Chochinov et al. (2011) sobre a eficacia da Terapia da Dignididade em diversas
areas do sofrimento fisico, psicossocial e existencial através da intervencao paliativa multidisciplinar
e da Terapia Centrada no Doente, demostraram um aumento do sentido de utilidade de vida, a
qualidade de vida, o sentido de dignidade e, consequentemente, uma melhoria na forma como familia
via e percecionava e aproveitava o tempo junto dos doentes em fim de vida. A Terapia da Dignidade
obteve melhores resultados comparativamente aos obtidos com a Terapia Centrada no Doente na
melhoria do bem-estar espiritual, na diminuicao da depressdo (Chochinov et al., 2011). Portano, a
forma como os doentes se sentem cuidados influencia o sentido de dignidade, com igual impacto nos
seus cuidadores e na forma como lidam com a mudanga, a perda e o luto.

O luto foi demostrado como parte do processo de cuidar e que pode colocar os cuidadores em risco
de desenvolver problemas fisicos e psicologicos, antes e depois da morte do familiar doente. Os
cuidadores de familiares com deméncia podem beneficiar de intervengdes psicoterapéuticas
direcionadas diretamente para lidar com as mudangas, as perdas e, consequentemente, com o luto.
Ha, no entanto, necessidade de estudos que desenvolvam e avaliem, posteriormente, a eficacia dessas
intervengoes.

Os cuidadores sofrem varias fases de perdas ao longo do tempo, muitas vezes ao longo de uma
doenga cuja trajetoria ¢ imprevisivel, ainda que para alguns cuidadores a morte seja considerada como
trauma. Em simultaneo enfrentam perdas ambiguas, em que o familiar doente permanece fisicamente
presente, porém tornam-se cada vez mais ausentes, pela perda de memoria, pela perda da capacidade
de expressar-se verbalmente e fisicamente. Nesse sentido, alguns estudos demonstraram os impactos
adversos de luto pré-morte, como sua associagdo com depressdo sintomas e relagdo direta com a
sobrecarga do cuidador bem como, uma relagdo entre o evitamento de pensamentos € emogdes
negativas e o aumento de problemas de satide mental, focos de importante atengdo para os Psicologos.
De salientar a importancia da psicoeducacao, isto ¢, de capacitar o familiar cuidador, apoiar na
identificacdo dos recursos disponibilizados pela sociedade para a execucdo do seu papel e, deste
modo, prevenir consequéncias negativas fisicas e psicoldgicas.

Dado o ntimero crescente de pessoas com deméncia € de extrema importancia para os profissionais
de saude serem capazes de fornecer apoio aos familiares, ndo apenas no que diz respeito ao
cumprimento de tarefas de cuidado, como na forma de gerir emocionalmente com o processo de
doencga, demonstrado como altamente desafiante. Ao possuirem os recursos internos que facilitem a
aceitacdo e o lidar com a dor da perda e da mudanga, € possivel promover a satide fisica e mental dos
cuidadores, de modo a que os cuidadores se mantenham saudaveis, fisica e emocionalmente, desde o
momento do diagndstico de deméncia. A forma como os doentes se sentem cuidados, através da
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compaixao, da franqueza e da verdade relacional, influencia o seu sentido de dignidade, isto ¢, a
forma como o doente se vé reflectido no seu cuidador deve reforcar a sua dignidade.

Na realizacdo da presente revisdo foram encontrados estudos, sobretudo desenvolvidos na
Alemanha, pelo que se torna oportuna a realizagdo de mais estudos, pesquisa e reunido consistente de
conhecimentos relativos a esta tematica, no nosso contexto cultural. Foi encontrada evidéncia
cientifica que recomenda a utilizag¢do da terapia cognitiva comportamental, integrando psicoterapias
de terceira geragdo, porém com uma pobre na descricdo das estratégias terapéuticas utilizadas em
cada um dos estudos. Lamentavelmente, ndo foi encontrado um estudo portugués. Na literatura
cinzenta, sdo vdrias as revisodes tedricas identificadas e que foram aqui analisadas, pelo que torna-se
urgente, ndo apenas um contributo tedérico, como um maior investimento no dominio experimental,
nomeadamente em estudos longitudinais e com descri¢do detalhada. Uma limitacdo desta revisao
integrativa foi a heterogeneidade e o baixo nimero de estudos primdrios sobre esta temaética,
nomeadamente porutugueses, pelo que seria pertinente alargar a pesquisa a outras bases eletronicas.

As revisdes de literatura e os estudos primarios sdo fundamentais para a compreensao de como a
deméncia os cuidadores podem ser apoiados em sua experiéncia de luto e facilitar o desenvolvimento
de uma interveng@o manualizada do luto, porém flexivel e respeitando as idiossincrasias de cada um.
Muitos cuidadores de pessoas com deméncia experimenciam sentimentos de culpa, tristeza e
depressdo e as intervengdes psicossociais permitem apoiar os cuidadores familiares e ajudar a
melhorar a satide psicologica e o bem-estar emocional. Contudo, as evidéncias de tais intervenc¢des
necessitam de mais estudos que permitam a construg¢do de protocolos de intervengao.
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