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INFORMAGAO SOBRE O ARTIGO RESUMO
Historial do artigo: Introdugdo: Com o envelhecimento populacional e o impacto decorrente nas familias,
Recebido em 13 de Agosto de 2010 a deméncia tem vindo a adquirir um estatuto de grave problema de saide publica. No
Aceite em 16 de Janeiro de 2011 quotidiano dos servicos de saude, os aspectos familiares da deméncia sdo motivo
frequente de apresentacdo clinica. Contudo, nesses mesmos servicos ou na comunidade,
Palavras-chave: as necessidades das familias sdo frequentemente subavaliadas ou ndo cobertas. Neste
Demeéncia trabalho descrevemos as intervencoes familiares na deméncia, revendo especificamente a
Doenca de Alzheimer eficicia e a efectividade da psicoeducacdo familiar.
Familia Métodos: Procedemos a uma revisio narrativa, ndo sistemadtica, da literatura relevante.
Cuidador informal Resultados: Existem diversas formas de intervencdo familiar na deméncia, dirigidas
Psicoeducagao a familiares-cuidadores (com pendor psicoeducativo ou de apoio emocional) ou com
Intervencao familiar foco sistémico, na linha da terapia familiar. Independentemente do seu caracter
Literacia em satude predominantemente clinico, todas elas podem ser perspectivadas na interface da promogao
da satde.

Apsicoeducacdo familiar visa, em especifico, desenvolver conhecimentos e competéncias
para lidar com o quadro demencial, diminuindo os niveis de “stress” na familia, podendo
eventualmente incidir na satide mental positiva dos cuidadores.

Concluses: Muitas estratégias de prevencdo primadria, secunddria ou tercidria nas
deméncias seriam potenciadas pela literacia em saude, a nivel populacional, nos contetidos
relacionados com as doencas associadas ao envelhecimento.
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Family psychoeducation in dementia: from clinical practice to public
health
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Introduction: Across the last decades, ageing has largely contributed to position dementia
as a huge public health problem, reflecting the burden on service users and their social
networks, namely families and informal carers. In health services, family issues regarding
dementia frequently lead to referrals. However, at service or community levels, family
needs are often underestimated or unmet. In this study, we aimed to describe family
interventions in dementia and to review the evidence for the efficacy and effectiveness of
family psychoeducation in particular.

Methods: The review is based on the relevant literature, but is not intended to be
systematic.

Results: There are several forms of family intervention in dementia, providing family-carers
with psychoeducational strategies or support, or with an alternative emphasis on systemic
interventions and classical family therapy. Regardless of their clinical focus, all these
interventions may be informed by health promotion principles and values.

Family psychoeducation, for instance, aims to develop knowledge and skills making
it easier to cope with the strain of dementia caregiving. There is evidence that this may
lower family stress, while some psychoeducational interventions may additionaly focus on
carers’ positive mental health.

Conclusions: Several primary, secondary or tertiary prevention strategies regarding dementia
would be strengthened by population-based developments in mental health literacy, as
related to brain aging and similar topics.

© 2010 Published by Elsevier Espaia, S. L. on behalf of Escola Nacional de Satude Publica.

All rights reserved.

A deméncia como problema de saude publica
Dimensio epidemioldgica e clinica das sindromes demenciais

As sindromes demenciais tém inicio, na maioria dos casos,
ap6s os 65 anos. O alongar da esperanca média de vida nas
ultimas décadas contribuiu para o aumento da sua prevaléncia,
rondando os 5,4%, ap6s os 60 anos, na Europa ocidental. H3,
actualmente, mais de 6 milhdes de pessoas com deméncia na
Unido Europeia e 24 milhoes no mundo, a maioria com doenca
de Alzheimer?2. Em Portugal, foram publicados recentemente
os resultados de um estudo epidemiolégico no Norte do pais,
apontando para uma prevaléncia de deméncia de 2,7 % (IC 95 %:
1,9-3,8%) entre os 55 e 0s 79 anos3.

Nos servicos de saide mental portugueses, a actividade
relativa a casos de gerontopsiquiatria tem aumentado nos
ultimos anos. Como determinantes, além do referido aumento
dos casos de deméncia, real¢a-se um acréscimo relativo da
literacia em satde por parte das populacdes e dos técnicos, e
o reconhecimento crescente, nos servigos psiquiatricos, de que
a responsabilidade sobre estes casos ndo deve ser remetida
exclusivamente para os cuidados primarios e servigos de
Neurologia. No Censo Psiquiatrico de 2001, considerando
episédios de consulta, urgéncia e internamento, registou-se
proporcao assinaldvel de casos de pessoas com mais de 64 anos
(n =2968; 17,9% do total), sendo as sindromes demenciais o
segundo diagnéstico mais frequente (525; 17,7 %), apds a

esquizofrenia (718; 24,2 %), e seguido das depressoes (414;
13,9%)%.

As relacgoes entre familia, satide e doenga (nomeadamente
doenca demencial) tém sido estudadas no envelhecimento,
ressaltando a necessidade de recorrer a modelos multifactoriais
de inspiracdo sistémica. As caracteristicas da pessoa doente, da
sua doenca e dos seus familiares tém impacto sobre a estrutura
e funcionamento das familias, podendo ser moduladas por
estas mesmas dimensdes. As manifestacdes sintométicas da
demeéncia ou a sobrecarga familiar que delas deriva devem ser
exploradas numa éptica circular®.

Aspectos familiares nos cuidados informais da deméncia

Em Portugal, como noutros paises europeus, a maioria dos
prestadores de cuidados informais na deméncia sdo os familiares
da pessoa doente®. A nivel internacional, a investigagéo sobre
estes cuidados familiares tem proliferado®: o peso global das
deméncias decorre em muito das repercussdes na familia.
A colocacao institucional, por exemplo, pode ser determinada
mais pela faléncia dos familiares (satide precaria, sobrecarga
subjectiva, colapso) que pela gravidade do quadro demencial ou
pela inexisténcia de apoio social. As altera¢oes comportamentais
do doente associam-se a sobrecarga familiar e colapso, enquanto
nao viver com o doente, tendo de acumular responsabilidades
em casa propria, se associa preferencialmente ao colapso’.
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Georges et al.? publicaram um estudo epidemiolégico com
cuidadores ligados a Alzheimer Europe. Nos casos graves de
deméncia, 50% dos cuidadores dedicavam dez ou mais horas
por dia a prestagao informal de cuidados e 83% consideravam
insuficientes ou inadequados os servigos disponiveis. Numa
amostra australiana, em que apenas 25% das familias recorriam
a ajuda formal, foram estudadas as razdes de nado recurso aos
servigos por parte dos cuidadores. Estes familiares referiram:
relutancia do doente, experiéncias negativas, caracteristicas
inadequadas (ex: horarios), custos associados; mas as razoes
apontadas com maior frequéncia eram o défice de informacao
sobre os servigos disponiveis e a auséncia de necessidade.
Nao obstante, muitos dos familiares sem contacto com
servicos evidenciavam sobrecarga e sofrimento psicolégico®.
Reforcando o problema, persiste a insuficiéncia dos cuidados
formais e a sua pulverizacgao por diferentes servigos, com
articulacdo deficiente, como é ainda frequente em Portugal:
cuidados primarios; cuidados hospitalares (Medicina Interna,
Neurologia, Psiquiatria e Saude Mental), em ambulatério ou
internamento, de duragdo prolongada ou curta, com eventual
“porta giratéria” por via dos servicos de urgéncia; sector publico
e privado, ou IPSS.

Quanto a investigacdo nacional da sobrecarga familiar
pelas deméncias, registam-se estudos pioneiros®19 na
maioria exploratérios ou validando tradugdes portuguesas
de questiondrios relacionados. Existem compararacdes de
cuidadores de idosos dependentes, com e sem deménciall.12,
Recentemente, Melo, Maroco e de Mendonga!? exploraram
associagOes entre sintomas psicolégicos e comportamentais
da deméncia, personalidade e sobrecarga do cuidador.

Na Faculdade de Ciéncias Médicas da Universidade Nova
de Lisboa, estd em finalizacdo o projecto “Familias de pessoas
com Deméncia” (FAMIDEM). O seu objectivo é aprofundar o
conhecimento da experiéncia de cuidar e seus determinantes,
em familiares de doentes demenciados, no ambulatério de
servicos de Psiquiatria e Neurologia. Este estudo tem recorrido
a metodologias quantitativas (avaliacdo de sobrecarga
familiar, gratifica¢des do cuidar, sofrimento psicolégico,
coping, conhecimento sobre deméncia, sentido de coeréncia,
suporte social e necessidades dos cuidadores, com avaliagdo
clinicofuncional dos doentes correspondentes) e qualitativas
(entrevistas em profundidade, para triangulacdo). Envolve
estudantes, numa sensibilizagdo para os aspectos familiares
da medicina. Numa amostra inicial, sobressaiu a propor¢ao de
familiares com provavel morbilidade psiquidtrica minor (53,4 %);
foi também sugerido que o grau de informagcao sobre deméncia
por parte dos familiares pode ter influéncia limitada na
percepcdo dos aspectos negativos ou positivos do cuidar4.

Entretanto, para avaliacdo de necessidades de cuidados
em psicogeriatria, surgiram instrumentos como o Camberwell
Assessment of Need for the Elderly - CANE, com tradugao
portuguesa®>. Reconhecendo a perspectiva dos cuidadores
informais na avaliagdo das necessidades dos idosos de quem
cuidam, o CANE inclui itens especificos para necessidades
desses cuidadores (informagdo sobre a doenga; sofrimento
psicolégico). Em amostras portuguesas (cuidados secundérios
de saude), estas necessidades ndo cobertas podem ser
consideraveis: na perspectiva do avaliador, foram avaliadas
em 9,4% dos casos quanto a informacgado e em 26,4% quanto a

sofrimento psicoldgico (n = 53)%°, ou 13,8% dos casos quanto
a informacdo e 14,7 % quanto a sofrimento psicolégico
(n = 116)14. Estes resultados estdo em consonéncia com
estudos internacionais: havendo necessidades nado cobertas
relacionadas com o sofrimento dos cuidadores, o acesso a
informag&o é também frequentemente inadequado?.

Niao obstante esta profusdo de literatura cientifica sobre
cuidados informais na area da deméncia, a matriz familiar
tem sido pouco estudada em termos sistémicos, até pelas
dificuldades metodoldgicas inerentes. Ndo basta, por exemplo,
focar o tema das repercussdes negativas da doencga na familia
ou nos familiares-cuidadores. E necessario salientar que a
familia constitui o recurso mais comum nas dificuldades
ligadas a doenga, sendo desejavel explorar a circularidade das
interacgdesl®. Se estes aspectos sdo ainda pouco abordados em
investigacdo, ndo o sdo mais na pratica dos servigos.

Literacia em satide na drea da deméncia

A literacia em Satuide Mental foi definida como o conjunto de
atitudes, conhecimentos e crencas acerca das perturbagdes
mentais que ajudam no seu reconhecimento, gestdo ou
prevencdol’. O conceito foi inicialmente desenvolvido em
relagdo com a patologia dos adultos jovens, na depressdo e
na esquizofrenia. Contudo, as caracteristicas da populacio
geriatrica (prevaléncia dos quadros demenciais, situagdes
de “duplo risco” pela conjuncao patologia-idade avangada)
originaram preocupac¢des com a literacia em deméncial®.
Apesar de, nalgumas populac¢des, a maioria do publico ser
capaz de reconhecer sintomas de deméncia, tém sido propostas
campanhas para melhorar o conhecimento sobre factores
associados a estas doengas?®.

Em Portugal, reconhecem-se progressos no conhecimento
publico sobre as sindromes demenciais, realgando-se o papel
da Alzheimer Portugal, membro da Alzheimer Europe. Nao
obstante, subsistem lacunas, sobretudo nos sectores de nivel
educacional baixo. Para mais, o conhecimento geral sobre
deméncia ndo implica necessariamente competéncias para
com ela lidar no quotidiano, surgindo o quadro num familiar
préximo. O défice de literacia em deméncia pode motivar
apresentacoes clinicas envolvendo a familia, para além de
colocar obstaculos a prevencao.

Apresentagoes clinicas e razdes adicionais
para envolver a familia

Perante um quadro demencial, diagnosticado ou ndo, a falta de
informac3o pode ser motivo de recurso a um servico de saude,
como necessidade expressa da familia ou de forma indirecta.
Muitos familiares sabem que a deméncia causa limitac¢oes
cognitivas, mas ndo compreendem os défices executivos,
o significado de uma apraxia ou a sintomatologia delirante.
Outros culpabilizam-se pela eclosdo do quadro (e.g. ap6és uma
mudanga de domicilio, que tera coincidido com o inicio dos
sintomas, quando muito, pelo papel inespecifico do “stress”
na reserva cerebral diminuida). Estas situagdes produzem,
com frequéncia, sofrimento e respostas desadequadas nos
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familiares, desencadeando interacgdes destrutivas com a
pessoa doente.

Muitas outras situagdes carecem de resposta clinica?0.
A distribuicao desigual de sobrecarga entre varios filhos leva
frequentemente a conflitualidade, exacerbada nas tomadas
de decisao (e.g. propostas de interdicao, institucionalizagao).
O elemento mais fragil (o doente) pode ser triangulado por
outros elementos da familia. Sdo também complexas, na
avaliacdo e intervencdo, as situagdes de abuso ou violéncia
sobre o0 idoso?°.

A pratica da psiquiatria geridtrica (na deméncia em particular)
associa-se, assim, a necessidade frequente, nem sempre
atendida, de trabalhar com familias de forma consistente.
A fragilidade ligada ao envelhecimento é potenciada pelas
consequéncias clinico-funcionais da deméncia, sendo mais
provavel a indicacdo para intervencdes familiares. Envolver a
familia pode ser uma forma de melhor ajudar o “doente”, para
além de atender as necessidades préprias, ndo negligenciaveis,
dos familiares?®,

Independentemente destes aspectos, praticos e éticos,
e conhecido o impacto econémico dos cuidados informais
a pessoas idosas na poupanca em cuidados formais,
institucionais ou domicilidrios, promover o bem-estar das
familias é também um imperativo econémico. Como vimos,
a colocacdo institucional, por exemplo, pode ser determinada
mais por factores relativos ao familiar (sobrecarga subjectiva,
saude precaria) do que pela gravidade do quadro clinico
demencial ou pela inexisténcia de apoio social?%.22,

Também no que toca a relagdo com os servicos, sé pelo
melhor conhecimento das expectativas dos cuidadores (em
relagdo, por exemplo, aos cuidados hospitalares), se poderao
melhorar os niveis de satisfagdo® e, consequentemente, de
adesdo dos familiares as intervengdes propostas.

Finalmente, o trabalho com familias constitui uma
oportunidade para a promogao da saliilde com cada um dos seus
elementos, estejam ou nao em sofrimento neuropsiquidtrico e
independentemente do tipo de intervencao familiar.

Tipos de intervencdo familiar na deméncia

Nesta drea do conhecimento, persiste alguma indefinicdo
terminolégica quanto ao significado de termos como
“psicoeducagao”, “educacdo”, “terapia” ou “intervencao familiar”
ou, ainda, “trabalho com familias” (em geral importados do
inglés).

Mesmo as familias que mostram bons pardmetros de
funcionamento na maioria dos momentos do seu ciclo vital,
sofrem, em muitos momentos, dificuldades significativas
perante uma situagdo de doenga grave, enquanto as que ja
registavam dificuldades prévias terdo necessidades acrescidas
de apoio. Ambas podem precisar de informacao sobre a doenca
ou de melhorar competéncias para lidar com ela, i.e., de ajuda
psicoeducativa. Mas, tal como discutimos noutro trabalho,
enquanto as primeiras familias podem néo necessitar de mais,
as segundas terdo necessidade de apoio suplementar, com foco
sistémicol®.

Os objectivos da “terapia familiar sistémica” prendem-se
em genérico com desafiar a circularidade patolégica nas

interacgdes entre as pessoas, levando a formas alternativas
de comunicagio. Asen?® ou Richardson et al.?3 referem: (1)
melhorar a relagdo entre os elementos da familia e entre
as geracoes; (2) desenvolver a independéncia e/ou o apoio
prestado aos elementos mais velhos da familia. O trabalho
sistémico nesta area tem sido menos avaliado, a despeito dos
esforcos recentes?4,

Por “psicoeducacao familiar” entende-se, especificamente,
o trabalho com familias para transmitir conhecimento
sobre a doenga mental ou neuropsiquiatrica de um dos seus
elementos e melhorar as competéncias para lidar com ela.
Incide na literacia em satde mental e, no campo da deméncia,
na informacéo sobre: sintomas e diagndstico; etiologia;
tratamentos farmacoldgicos e psicossociais; prognéstico; como
lidar com os comportamentos do doente e aspectos ligados
a institucionalizacédo, falecimento ou luto; questdes legais
(direitos da pessoa com deméncia, inabilitacdo e interdicao,
poder de decisdo sobre a assisténcia clinica); beneficios fiscais
e proteccao social; ajuda possivel para o cuidador informal
(incluindo auto e entreajuda)>2>-?7,

No treino de comunicagdo e resolucdo de problemas, de
relaxamento, ou de gestao das crises, a psicoeducagao familiar
recorre, sobretudo, a estratégias cognitivo-comportamentais?’.
Embora alguns, como Johnson?8, reservem a designacéo para
intervengoes dirigidas a familia em conjunto (incluindo o
doente), na deméncia este trabalho tem vindo a ser feito,
sobretudo, com os familiares-cuidadores: assim, pode ser mais
dificil modificar algumas dinamicas ou resolver conflitos.

Note-se que as designacoes “intervencao familiar” ou
“trabalho com familias” abarcam o conjunto destas abordagens
psicoeducativas, havendo tendéncia a designar especificamente
como “terapia familiar” as intervencdes mais classicas ou
sistémicas.

Uma ultima nota ao termo “sistémico”: revisitando o seu
uso em psiquiatria geriatrica, como noutros contextos??, a
designacdo aplica-se ndo sé a um tipo especifico de terapia,
mas sobretudo ao modelo conceptual traduzivel na expressio
inglesa “thinking families, thinking systems”?0. Realcamos
que é possivel e vantajoso incluir a pessoa com deméncia
na intervencao psicoeducativa, pelo menos nalgumas fases
do processo e com a necessdria flexibilidade perante as
dificuldades. Modelos como o de Falloon tém sido objecto de
adaptagdes ao campo das perturbagdes mentais orgénicas.
Contudo, este ndo é o formato habitual da psicoeducacao
familiar na deméncia, pelo que nos restringimos, na secgao
seguinte, & acepgédo de Richardson et al.23: consideramos as
intervencoes que desenvolvem a informacao e as competéncias
dos familiares-cuidadores, almejando a diminuicao do “stress”
na familia, mas com foco principal nas necessidades destes
familiares e ndo da pessoa com deméncia.

Intervencoes dirigidas a familiares-cuidadores
e psicoeducagao familiar

Como nunca é demais relembrar, os terapeutas esperam muitas
vezes demasiado dos familiares-cuidadores®. Nomeadamente,
que lidem com comportamentos e sintomas altamente
complexos e perturbadores, sem conhecimentos tedricos
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nem treino de competéncias praticas e sem descanso, com
uma pessoa doente, em sofrimento, a quem tém forte ligacao
emocional.

Donaldson, Tarrier e Burns3! sistematizaram trés formas de
intervencdo dirigidas aos familiares de pessoas com deméncia:
a) atenuacdo dos sintomas da doenca (através de estratégias
medicamentosas ou de abordagens comportamentais);
b) reducdo da exposicdo do cuidador a estes sintomas, através
de internamentos de alivio ou do apoio ao cuidador; c) alteragao
da resposta do cuidador a doenga, através de terapia individual
ou familiar para os cuidadores.

E de realcar a légica sistémica desta divisio, nomeadamente
ao considerar as intervencoes para atenuacdo dos sintomas
da doenga, focadas directamente no processo demencial. Dai
que os ensaios clinicos para estudo da eficdcia, efectividade
e eficiéncia dos farmacos antidemenciais equacionem, cada
vez mais, varidveis dos cuidadores32. Citamos exemplos
especificos, para o donepezilo33, galantamina34, rivastigmina3> e
memantina3®. Em muitos trabalhos, regista-se a diminui¢do
do tempo dedicado a prestacdo de cuidados, da sobrecarga
ou do sofrimento dos cuidadores, bem como os beneficios
econémicos e sociais do atraso na institucionalizacdo. Sendo
necessario definir o significado clinico (e ndo apenas estatistico)
de algumas destas abordagens?’, a evolugdo da deméncia e as
insuficiéncias dos servigos tornam prementes intervengoes
psicossociais que considerem directamente a familia, mesmo
no pressuposto de tratamentos farmacoldgicos optimizados.

Acresce que parte da sobrecarga deriva da responsabilidade
de supervisionar medicacao e muitos cuidadores (cerca de um
terco) estdo isolados nessa fungao, como cuidadores Unicos.
Ilustrando o papel das terapias farmacolégicas da deméncia,
Brodaty e Green38 referem: “doctors need to work in partnership
with caregivers and patients when prescribing drugs for Alzheimer’s
disease”. Reformulando, os médicos deverdo trabalhar em
parceria com as familias (doente e seus familiares) na doenca
de Alzheimer como noutras deméncias, nas terapéuticas
medicamentosas como noutras.

Sorensen, Pinquart e Duberstein3?, numa meta-anélise
de 78 trabalhos com cuidadores de doentes idosos, ainda
que ndo exclusivamente com deméncia, sistematizaram de
outra forma as intervencoes relacionadas, considerando:
estratégias de alivio, de suporte, de psicoeducacdo, de treino
de competéncias, de incidéncia psicoterapéutica, e com
componentes multiplos.

Nas intervengdes de alivio, por definicdo, ndo sdo oferecidos,
necessariamente, programas ou actividades ao doente. Pode ser
proporcionado alivio em internamento ou em casa, cuidados
em centros ou hospitais de dia. Ndo obstante, a realidade actual
dos servicos raramente permite este apoio.

As intervencbes de suporte, muitas vezes sob a forma de
grupos de familiares, estdo mais difundidas. Os elementos-
chave dos grupos sdo: apoio emocional mutuo, normalizacdo de
sentimentos, aconselhamento e partilha de informacao factual
entre pares. Sendo orientadas por profissionais, buscam raizes
ou podem transformar-se em “grupos de entreajuda” (sem
intervencao técnica), providenciando sentido de identidade e
de pertenca a uma rede social. Em Portugal, deve ser salientado
o papel pioneiro da Alzheimer Portugal e de equipas como o
Servico de Psicogeriatria do Hospital Magalhdes Lemos*. Estes

exemplos de intervengdes grupais assumem, porém, enfoques
mistos (com alguma incidéncia psicoeducativa).

Nas abordagens psicoeducativas, muitas vezes com recurso
a materiais pedagoégicos estruturados, o componente de
suporte pode estar presente mas é secundario ao informativo.
Mittelman et al.41, por exemplo, salientaram os beneficios
de melhorar as percepc¢des dos familiares sobre a doenca.
Entretanto, foram realizados novos ensaios, como o da
intervencdo breve associada ao protocolo internacional
10/66 do Dementia Research Group (Instituto de Psiquiatria de
Londres), em paises em desenvolvimento#?. Entre nés, muitas
familias tém dificuldade compreensivel no reconhecimento
precoce da situagao de deméncia, sendo desejavel aumentar o
seu grau de informag&o sobre a doenga?3. Ndo obstante, o papel
do conhecimento isolado é limitado na sua influéncia sobre as
percepcdes da experiéncia de cuidar’?, pelo que as intervengdes
deverdo contemplar outros componentes, dirigidos as
competéncias dos cuidadores, com abordagens tendencialmente
cognitivo-comportamentais. Como exemplo, temos as
intervencOes para gestdo das alteragdes psicopatoldgicas e
comportamentais da deméncia, como a agressividade, em
que a identificacdo de “gatilhos” ambientais e o evitamento
de precipitantes depende, em muito, do envolvimento da
familia. Marriott et al.#* realcaram a utilidade de programas
combinando a vertente educativa com a gestdo de “stress”, o
trabalho do luto ou o treino da gestdo do comportamento do
doente (base no modelo ABC de “coping”). Esta intervencao de
14 sessdes foi testada através de um ensaio randomizado e
controlado, com impacto nao apenas na psicopatologia reactiva
dos cuidadores (depressdo), como nos sintomas psicoldgicos e
alteracdes comportamentais dos doentes. Martin-Carrasco et
al.?’ evidenciaram a redu¢éo da sobrecarga familiar com uma
intervengdo mista (componente psicoeducativo — informativo
e de treino de competéncias — e de apoio emocional).

A um nivel menos estruturado, o apoio/aconselhamento bdsico
ao cuidador é fundamental, enquanto alguns familiares, com
necessidades mais complexas, terdo indicagdo para psicoterapia
individual especifica.

Resumindo, as intervencoes dirigidas directamente a
familiares-cuidadores podem ter lugar em contextos diferentes
(no domicilio, no servigo), envolver uma parte variavel da familia
(toda a familia, alguns elementos ou, no limite, apenas um) e
abranger conteddos diversos, transmitidos de formas também elas
diferentes (predominio didéctico, de transmissdo de informacao
ou de competéncias versus trabalho emocional ou de partilha;
intervencoes de “baixo grau” de complexidade, informais versus
intervencdes estruturadas, em grupo ou com familias).

No que toca a efectividade destas intervencdes, diversas
revisdes ou meta-analises tém sido realizadas na ultima
década, nem sempre com resultados consensuais39:4>-51,

Sorensen, Pinquart e Duberstein3?, ressalvando menor
evidéncia nas deméncias, salientam que a efectividade das
intervencdes com cuidadores de doentes neuropsiquidtricos
idosos estd dependente do tipo de intervencgdo, ndo sendo
global mas em dominios especificos (e.g. aquisicdo de
competéncias/informacdo, mas também depressdo, bem-estar
subjectivo/satisfacdo, sobrecarga familiar, ou alguma melhoria
clinica na pessoa doente). Os beneficios poderdo ser mais
consistentes na aquisi¢do de conhecimento e competéncias,
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do que na diminuicdo de sobrecarga e sofrimento psicolégico.
Brodaty, Green e Koschera® apontaram impacto no sofrimento
psicolégico e na informacdo, mas ndo necessariamente na
sobrecarga. Alguns dados sugerem que as intervengoes grupais
serdao mais efectivas na redug¢ao dos sintomas do doente que
as intervencoes individuais com cuidadores, enquanto estas
ultimas (ou mistas) serdo mais efectivas sobre a sobrecarga
e o bem-estar dos cuidadores. Mas noutra revisao, foi
salientada a utilidade da gestdo comportamental individual,
em oposicdo a menor efectividade de intervencdes em grupo e
a inexisténcia de evidéncia para a educagao isolada, a terapia
comportamental de grupo ou a terapia de apoio®°. N&o esta
provado que a transmissao de informacao influencie de forma
significativa ou duradoura os niveis de “stress” e sobrecarga,
ao contrario de algumas intervengdes sobre as competéncias,
terapia cognitivo-comportamental ou até do aconselhamento?®.
Algumas intervencgdes de suporte podem ter impacto no
bem-estar psicolégico de cuidadores e doentes?8,

Thompson et al.>! consideraram 44 estudos aleatorizados e
controlados, envolvendo intervengdes individuais ou grupais,
por vezes com aplicacdo de meios tecnolégicos. Concluiram
por um impacto positivo dos grupos de apoio e pela preméncia
de adequar as intervencgoes as necessidades especificas dos
participantes. Salientaram a complexidade na interpretacao
dos resultados de meta-analises nesta area, pelo que o grau
de evidéncia dos beneficios se torna menos claro, como alids
noutros trabalhos#6:52,

Muitos autores concluem, numa perspectiva equilibrada,
nido ser recomendavel um investimento macico nestas
intervencoes familiares, nem o inverso. O préprio termo
“intervencao” é vago, incluindo entidades diversas, e os
parametros de avaliagdo sdo pouco uniformes, dificultando
a andlise comparativa. Recomenda-se melhor producgao
cientifica, refinando: uniformidade e relevéncia (clinica e
para os familiares) das medidas de avaliacdo; “ocultacdo” na
avaliacdo; estudos mais prolongados e dimensdo adequada
das amostras; qualidade e quantidade da publicagao de
resultados®2. Entretanto, j4 Schulz et al.4° haviam enfatizado a
necessidade de procurar significancia clinica nas intervengoes
familiares, para além da significancia estatistica, mediante
desenvolvimentos conceptuais e metodolégicos. Interessa,
assim, produzir evidéncia e replicar resultados. Os estudos de
eficiéncia, em particular, pelas dificuldades metodolégicas e
operacionais, tém sido menos numerosos e conclusivos.

Mas a escassez de evidéncia nao significa necessariamente
auséncia de eficdcia, até porque a evidéncia qualitativa que
decorre da impressio clinica e da maioria das intervengoes
publicadas é muito favoravel a implementacdo deste tipo de
trabalho. Para Cooper et al.46, a ndo demonstracéo de efectividade
pode radicar no uso de medidas pouco sensiveis @ mudanca
(e.g. a sobrecarga serd menos modificavel que o bem-estar) ou
escolhidas de forma inadequada ao programa avaliado.

Em resumo, os beneficios das intervencdes psicoeducativas
variam, necessariamente, com o seu conteudo e destinatarios.
Alguns elementos comuns aos programas com efectividade
demonstrada serdo: o envolvimento de doentes e familia (néo
apenas do cuidador principal), de acordo as necessidades
especificas, flexibilidade, duracdo e intensidade apropriadas.
Estas intervencoes deverdo ser ponderadas de acordo com

o contexto clinico/familiar e as possibilidades dos servigos.
Serdo, muitas vezes, combinadas e/ou faseadas, de acordo
com as necessidades decorrentes da evolugao do processo
demencial (e.g. adaptagdo inicial apés diagnoéstico, ponderagao
de disposicdes legais ou institucionalizagéo, luto)#. No que
toca especificamente a informacéo, Wald et al.>3 propuseram
uma “regra de 3” para ajudar os profissionais a disponibilizar
a informacao mais pertinente para os cuidadores, de acordo
com as prioridades de cada fase da doen¢a>?26.

Entretanto, tém sido defendidas parcerias genuinas com os
familiares no planeamento de cuidados e servigos de saude
mental para os mais velhos>.

Conclusées: da clinica a satde publica

Pensar em termos sistémicos nédo implica intervir formalmente
na linha da terapia familiar sistémica. Um exemplo classico é
o da circularidade entre esquecimentos e conflitos, a propédsito
da deméncia.

Assim, o modelo sistémico pode ser utilizado em psiquiatria
geridtrica, mesmo sem iniciar uma terapia, informando
estratégias mais simples. Com efeito, o nivel de intervencao
poderd ir desde o mais elementar ao mais estruturado (e.g.
terapia familiar), incluindo a possibilidade de recurso a
grupos de familiares com enfoque no apoio/entreajuda ou em
componentes psicoeducativos. A escolha dependerd, entre
outros factores, da avaliacao inicial de necessidades.

De modo geral, a psicoeducacdo familiar sé devera
ser implementada mediante criteriosa avaliagao inicial,
cingindo-se a objectivos claros e aferidos de forma periddica.
Como todo o trabalho com familias em psiquiatria geriatrica,
estas abordagens familiares sdo faseadas no tempo, de acordo
com as fases da doenca face ao ciclo de vida familiar. A sua
efectividade depende da duragéo e intensidade da intervencao
e a sua consisténcia podera aumentar com o envolvimento
possivel das pessoas doentes. Também as caracteristicas
pessoais dos terapeutas condicionam o desenvolvimento de
um verdadeiro trabalho com a familial®.

Em termos organizacionais, muitos dos principios atras
enunciados serdao consensuais, nomeadamente quanto
aos beneficios de atender as necessidades das familias na
deméncia. Paradoxalmente, ainda néo inspiram de forma
significativa os planos reais de cuidados de saude. Para além de
indagarmos “por que razao as familias ndo usam os servigos?”,
impoe-se a questdo complementar: “por que razdo os servicos
nao usam as familias?”.

Na clinica, trabalhar com familias tornar-se a uma
necessidade ainda mais premente nas préoximas décadas.
Da mesma forma, sé aumentando a literacia em deméncia
terdo efectividade as estratégias de prevencéo destes quadros
neuropsiquidtricos (a nivel primario, secundario - e.g. pelo
reconhecimento precoce — ou tercidrio), com reflexo na
promocao da saude mental das familias e das populagdes.
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