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— Resumo —

RESUMO

Introduc¢ao: Os Cuidados Paliativos estendem o seu alvo de atuag@o a familia. Esta
ultima encontra-se numa posicdo de risco, dada a experiéncia de doenga do seu ente
querido e suas consequentes perdas. Este processo de luto deve, deste modo, ser
acompanhado, de forma precoce e especializada, pelas equipas. Estas pretendem
favorecer a vivéncia e conclusao do luto de uma forma construtiva para a familia. Neste
contexto, o objetivo do estudo foi caracterizar a atuagdo, no processo de luto, das equipas

de cuidados paliativos portuguesas e sua evolu¢@o nos anos de 2017 e 2018.

Metodologia: Estudo realizado em duas fases. A primeira, a revisdo da literatura,
pretendendo a obtencdo de uma visao clara e objetiva acerca do luto e da sua abordagem.
A segunda, a aplicacdo de um questiondrio, em 2017 e 2018, as equipas de cuidados

paliativos portuguesas, a fim de caracterizar a sua atuacao no processo de luto.

Resultados: Nos dois anos, a maioria das equipas detém um programa de apoio no luto
formalmente definido. O conjunto de atividades mobilizadas, bem como o timing das
mesmas é varidvel. A chamada telefénica e a consulta de follow up apresentaram uma
redugdo da sua utiliza¢do, no dltimo ano. Esta dltima, na sua vertente anual, assumiu
significancia estatistica desfavordvel. Na participacdo das atividades, o assistente
espiritual apresentou uma evolucdo positiva. O psic6logo e o enfermeiro foram os que
intervieram com maior frequéncia, para além de terem sido os que mais as registaram.
Em 2018 reduziram essa pratica. Sao diversos os locais de registos utilizados pelas

equipas, sendo os mais utilizados o Sclinico e a ata/papel.

Conclusoes: A atividade desenvolvida no ambito do luto diminuiu, tendo a maioria das
evolucdes registadas se devido a um agravamento da qualidade dos cuidados prestados

pelas equipas.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Luto; Equipas.
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— Abstract —

ABSTRACT

Introduction: Palliative Care extends its practice towards the family. The latter finds
itself in a position of risk, given the experience of his loved one's illness and resulting
losses. The grieving process must, therefore, be accompanied, early and expertly, by the
teams. These aim to favor the experience and conclusion of grief in a constructive way
for the family. In this context, the objective of the research was to characterize the
Portuguese palliative care teams' performance in the grief process and their evolution
between the years 2017 and 2018.

Methodology: The study carried out in two phases. The first was a review of the
literature, aiming to obtain a clear and objective view about grief and its approach. The
second, was the application of a questionnaire, in years 2017 and 2018, to Portuguese

palliative care teams, in order to characterize their role in the grieving process.

Results: In the two years, most teams have a formally defined grief support program. The
set of mobilized activities, as well as their timing, varies. In the last year, the phone call
and the follow-up consultation showed a reduction in their use. The latter showed
unfavorable statistical significance in its annual aspect. Partaking in the activities, the
spiritual assistant presented a positive evolution. The psychologist and the nurse were the
ones who intervened most frequently, as well as the ones who registered them the most.
In 2018 this practice reduced. There are several tools of registration used by the teams,

the most used being Sclinico and minutes/paper.

Conclusions: Practice towards the mourning process has declined, taking into account
most registered developments resulted from a deterioration in the quality of care provided

by the teams.

Key-words: Palliative Care; Grief; Teams.
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— Introdugdo —

INTRODUCAO

O efeito cumulativo da diminuicao da mortalidade e da natalidade, aliado ao aumento
da esperanca média de vida provocou um progressivo envelhecimento da populacdo
portuguesa. Consequentemente, incutiu uma maior caréncia dos cuidados de longa
duracdo e paliativos, dado o aumento da prevaléncia de pessoas com doengas cronicas
incapacitantes. Para além disso, deu-se uma alteracdo do tecido social advinda da
auséncia da mulher do domicilio, constituindo-se como cuidadora tradicional. Tal
acresceu a necessidade de encontrar apoio para pessoas em situacdo de dependéncia, onde

a ciéncia ainda ndo oferece cura para a sua maioria.'

Neste contexto, torna-se pertinente a acao dos cuidados paliativos para controlo da
dor e de outros sintomas fisicos, psicolégicos, sociais, e espirituais da pessoa. Este tipo
de cuidados constitui-se, deste modo, enquanto necessidade de satde publica emergente,
onde o acesso aos mesmos € uma obrigacdo legal reconhecida pela convengdo das Nacdes

Unidas.*?

A atual definicdo de cuidados paliativos estende o seu alvo de atuacdo a familia,
atribuindo destaque as necessidades e ao sofrimento por si vivenciados. A vulnerabilidade
da familia reflete-se nao s6 na situacdo de doenca do seu ente querido, mas também nas
perdas dela decorrentes. Esta vivéncia, dadas as suas repercussdes na qualidade de vida,
coloca a familia numa posicdo de risco, carecendo de intervencdo especializada. Esta
ultima traduz-se na facilitacdo do processo de perda, permitindo que este seja vivido e

concluido da forma mais enriquecedora possivel.*

Face ao apoio a familia e ao apoio durante o luto compete aos profissionais de saude
um papel de destaque. Estes terdo de mobilizar competéncias técnicas e humanas
advindas da sua formacdo especializada, experiéncia e trabalho em equipa, de modo a
responder eficazmente as necessidades decorrentes da experiéncia da familia. Intervir na
vivéncia do luto implica o dominio das competéncias de comunicacdo e gestdo de
sintomas, onde se incluem a intervengcdo empdtica e gestdo de informacdo subjetiva,
sintomas, emocoes, crencgas, medos, preocupacdes, escutar o dito e o ndo dito, observar a

expressao facial, corporal, as acdes, e a sentir o ambiente.”
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As equipas de cuidados paliativos devem, deste modo, constituir-se enquanto
«pivot»/gestor da abordagem terapéutica, traduzindo-se a sua a¢do num indicador de

qualidade do cuidado prestado.

Neste sentido, a experi€ncia a que a familia € sujeita e a necessidade de intervengao
precoce especializada levou ao desenvolvimento deste estudo. Este tem como intuito
caracterizar a atuacdo das equipas portuguesas e a sua evolugdo nos ultimos dois anos, no

que diz respeito ao processo de luto.
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I. ENQUADRAMENTO TEORICO
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— Enquadramento Teérico —

1.OLUTO

O luto € uma resposta adaptativa a uma perda significativa. Este envolve um processo
dindmico de mudanca a nivel fisico, psicolégico, comportamental, espiritual e

sociocultural da pessoa que o vivencia.!%!!

A perda implica deixar de ter dado objeto, real ou simbdlico, ao qual se atribuia um
valor especial/individual/inico/subjetivo. Este estado de privagdo de alguém ou de algo
desencadeia uma mudancga. Esta caracteriza-se por um conjunto de reagdes adaptativas
somadticas, afetivas, cognitivas, comportamentais e espirituais, traduzindo-se no processo
de luto. A resposta face a perda é caracterizada por um conjunto de sintomas e reacdes
que pressupdem um padrao evolutivo. Muitos foram os autores que se debrucaram sobre
a descricdo, a sistematizagdo, e a sequéncia evolutiva dessas manifestacoes. E o caso de
Parkes,'> Polllock,"”> Worden,'"* Lindemann,'® Bartholomew,'® Frankl,!” Neimeyer,18
Freud,'” Engel,®® Hofer,”! Sanders*? e Kiibler-Ross.?> Tal culminou num conjunto
diversificado de modelos concetuais do luto, onde o padrdo evolutivo da resposta é
ilustrado por fases. Estas podem ser traduzidas no «choque e incredulidade», na
«negacdo», na «procura», na «zanga, raiva e protesto», na «desorganiza¢do», na

«aceitagiio» e na «reorganizagio».'0-2423

Este conjunto de manifestagdes ocorre durante o processo de luto, onde a forma como
a pessoa as gere determina o tipo de luto que vivencia. O luto pode ser classificado como

normal, antecipatério, preparatério ou prolongado/complicado.
e Luto normal

A maioria das pessoas acaba por ultrapassar a sensac¢ao inicial de descrencga, passando
a encarar, gradualmente, a perda como uma realidade. Tal implica um processo de luto,
onde a perda € aceite e sdo incorporadas as partes positivas da sua ocorréncia. Pode durar
cerca de 1 ano, sendo varidvel consoante a pessoa e o valor da perda. Trata-se de um luto

normal . 2+26:?

Manifestacdes de luto normal envolvem sensacdes fisicas, cognitivas,
comportamentais e/ou sentimentais, as quais se dissipam espontaneamente ao longo do
tempo. As fisicas sdo descritas como «vazio» no estdmago, «aperto» no peito, dificuldade

em respirar, fadiga, e/ou hipersensibilidade ao ruido. Os pensamentos comuns incluem
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choque, descrenca, confusdo, preocupacdo com a pessoa que perdeu, sensacdo da sua
presenca, alucinacdes auditivas e visuais. Em termos de comportamento pode ocorrer
perturbacao do sono, alteracao do apetite, isolamento social, choro, evitar lembrangas da
pessoa que perdeu ou a valorizagdo das mesmas. Por fim, muitos sdo os sentimentos que
surgem, tais como a tristeza, a raiva, a culpa, a autocensura, a ansiedade, a soliddo, o

desamparo, o choque, a saudade, a emancipacio e/ou o alivio.!*?’

¢ Luto antecipatorio

A pessoa pode elaborar previamente, pensar e falar, uma perda que se aproxima, o
que a ajuda a tomar consciéncia do que se passa € a imaginar a sua vida sem o seu ente

querido. Chama-se luto antecipatério.>*?’

Este pode ser traduzido na reag¢do de luto advinda das multiplas perdas durante o
processo de doenga.”® A familia pode sofrer perdas quando o doente agrava o estado de
saude, quando a doenca provoca mudangas inevitaveis na vida didria e/ou quando as
possibilidades para o futuro sdo limitadas, devido a proximidade da morte. As perdas
podem incluir perda de funcionamento, identidade e funcdo, para além da perda final

subjacente — a morte.?’

Face as perdas, o luto antecipatdrio apresenta, como resposta, um conjunto dinamico
de processos que incluem transi¢cdes emocionais e cognitivas. Foram identificados cinco

processos principais:*°

— Realizacdo, onde héd tomada de consciéncia, pela familia, da iminéncia da morte e

de suas repercussoes para o doente e para si;

— Cuidado, processo através do qual a familia encontra formas de cuidar do doente,

realizando a gestdo da situacdo e promovendo conforto e suporte emocional;

— Presenca como atos de ser, estar e fazer dirigidos ao doente, associados ao

sentimento de responsabilidade e de apoio, por parte da familia;

— Atribui¢do de significado enquanto processos de pensamento e interpretacdes de

eventos, os quais ajudam a compreender a experiéncia de luto. Encontram significado,

mediante a percecao do relacionamento como passado, e compreendendo que os eventos
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estdo a decorrer segundo o seu curso expectdvel. Estdo inerentes neste processo a

aceitacdo e as crengas espirituais.

— Transicdo definida como o processo pelo qual o doente, que estd a morrer, é
gradualmente abandonado, através do deslocamento emocional e da fadiga por parte da

familia.

Manifestagdes como o stress emocional, a intensa preocupacdo com o doente, a
solidao, o medo, a irritabilidade, a raiva e o isolamento social podem ocorrer. Verificou-
se que a severidade dos mesmos estd associada a sintomas depressivos, sobrecarga da
familia, fraca preparacio para a morte, baixo nivel de comunicagdo acerca da morte, e

demasiada informacdo acerca do prognéstico.’!

¢ Luto preparatoério

A pessoa poderd passar por um processo de desenvolvimento perante as diversas
perdas irreversiveis que ocorreram a curto e a médio prazo. E o luto preparatério. Doentes
e familias frequentemente tentam ajustar-se a doencga, preparando-se para a morte,

-

mediante a experiéncia que o luto preparatério lhes proporciona. E um meio de
preparacio para o fim de vida que se aproxima. %1%’

Permite um «olhar» sobre o passado, revivendo momentos memoraveis, dececoes e
lamentando oportunidades perdidas. H4 uma contemplacido do presente e um vislumbre
de suas implicacdes no futuro.’>3? Este estd associado a percecdio de dignidade entre

doentes e familias.'!

¢ Luto prolongado/complicado

Face a perda, a familia pode revelar dificuldade em aceitd-la e se adaptar a mesma,
podendo ocorrer fixacdo numa das fases do luto. Resulta numa incapacidade em
restruturar a sua vida, culminando num desvio da experi€ncia normal do luto, em termos
de curso e intensidade. Trata-se do luto prolongado/complicado, também conhecido como

disttirbio do luto prolongado.**

Este € reconhecido como perturbacao psicolégica grave, cronica e intensiva, ou uma
resposta inibida com inicio tardio dos sintomas. Persiste por 6 meses ou mais e €

caracterizado por intenso desconforto de separacdo, pensamentos intrusivos e
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emocionalmente perturbadores sobre o doente, bem como sensagdo de falta de sentido de

vida, dificuldade em aceitar a perda e comprometimento funcional.*®

Este luto assenta, deste modo, num conjunto de critérios especificos, refletidos em
sintomas cognitivos, emocionais € comportamentais. Baseiam-se no stress advindo da
separacdo efetiva que a morte implica, no stress pelo trauma psiquico que a morte supde,
na duracdo do transtorno e, consequente deterioragdo da vida social, laboral, e outras

atividades significativas de vida.>*3¢

Em contexto de perda, a pessoa pode apresentar reagdes ou defesas muito intensas.
Estas podem incluir evitar a memoria do falecido, sentimentos de inutilidade, sensacdo
subjetiva de desapego, desejo, descrenca e amargura associados a morte, hipocondria,
percecdo negativa sobre o futuro, ansiedade generalizada, perturbacdo depressiva major,

ideacdio suicida, e/ou dependéncia de substincias.’’ >’

Tal dificulta a capacidade da familia dar continuidade a sua vida quotidiana,
constituindo-se uma sobrecarga para a mesma e para a sociedade onde se insere. Dado o
contexto de outcomes negativos para a saude, refletidos na morbilidade fisica e

psiquidtrica da familia, este luto requer uma intervengio terapéutica ajustada.*’

Constituem-se como fatores de risco, familiares do género feminino, conjuges, idade
superior a 61 anos, e/ou os com menos anos de escolaridade. Estdo também incluidos os
detentores de crencas negativas, com dificuldades na integracdo da perda, com perdas
secunddrias, com ansiedade generalizada, com perturbacdo depressiva major, os que
percebiam negativamente a situacdo de morte do doente, e/ou os que estavam mal
preparados para a morte do mesmo. O tipo de relag@o estabelecida com o doente também
€ propicio ao desenvolvimento deste luto. Mais concretamente, a relacdo ambivalente, a
relacdo insegura, e a relacdo de dependéncia. Para além da alta intensidade do
relacionamento e/ou da preocupacdo com o mesmo, a reducdo da expressdo de
sentimentos, a necessidade de aprovacgdo, a auséncia de comunicacgdo significativa (dizer
«adeus»), e/ou a presenca de assuntos pendentes também sdo considerados. Verificou-se
igualmente que o fornecimento de informacao insuficiente acerca do resultado esperado,
a ndo melhoria da sensacdo de conclusdo do doente sobre a sua vida, e/ou a menor

satisfagio com o apoio social também sdo fatores de risco.**
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Como fatores de protecdo identificou-se a morte serena do doente, a intervengao
focada na familia, a menor sobrecarga da mesma antes da morte do doente, 0 maior
suporte psicoldgico e social (sobretudo o atendimento domiciliar) e/ou suporte de uma

equipa especializada em cuidados paliativos.*0:#849
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2. EXPERIENCIA DE LUTO

Em regra, a perda de uma pessoa proxima, independentemente do motivo, ¢ uma
experiéncia traumatica. Face a essa realidade, cada um sofre de forma particular. Alguns
precisam de ajuda profissional, enquanto outros sdo resilientes na sua perda e ndo

requerem intervencdo especializada.™

A experiéncia de luto € vivenciada pela familia. Neste contexto, o termo «familia»
remete-se ndo sO para os lagos bioldgicos e legais, como também para outros com os quais
se estabelece um vinculo afetivo. Familia € tradutora de pessoa significativa, a qual esta
envolvida emocionalmente ao longo do curso da doencga e, em alguns casos, também

envolvida na prestacdo direta de cuidados.>!

Transpondo a experiéncia de luto, por parte da familia, face ao doente em cuidados
paliativos, existe um conjunto de particularidades a ter em consideracdo. Sao eles os
aspetos culturais, o impacto da vivéncia do luto, os fatores que o dificultam, e os que o

facilitam.

2.1. Aspetos culturais

Vive-se numa sociedade onde a cura da doenca aparenta ser o objetivo major dos
servicos de saude, tendo estes como principal base de atuacdo o modelo biomédico.
Quando ocorrem situacdes onde tal ndo € possivel e se enfrenta a morte, precocemente ao
idealizado, estas acabam por ser encaradas como verdadeiros fracassos para a medicina.
Neste contexto, a sociedade tem dificuldade em lidar com a consciéncia da finitude,

associando a morte a tristeza, a perda, a soliddo, ao siléncio e ao desaparecimento.sz’53

Em Portugal, a morte €, muitas vezes, encarada num contexto espiritual, sendo
percebida como um momento de crise que requer o apoio de todos os membros da familia.
Como a grande maioria € catélico, o luto é comumente expresso através da fé
materializada no ato de rezar o rosario. Quando hd um agravamento da satide, ou a morte
se aproxima, € frequente a realizacdo do sacramento da un¢ao dos doentes. Grande parte

cré na vida eterna, considerando que o espirito do doente ndo poderd entrar na proxima
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vida caso deixe algo por dizer antes de morrer. Neste sentido, € frequente as familias

facilitarem essa comunicacio.’*3

Exibicdes publicas de pesar, como o choro, sdo socialmente apoiadas. Sintomas
psicossomdticos, tais como nduseas, vOmitos e/ou sincopes sdo comuns. Alguns
acreditam que uma expressdo privada e calma de tristeza demonstra desrespeito pelos
mortos. O uso de roupa preta no dia do funeral (podendo prolongar-se por anos), a
procissdo do enterro, ter uma fotografia do falecido em casa, e visitas constantes a
sepultura do mesmo sdo frequentes. Existe inclusive uma comemoracdo anual, a 2 de
novembro (dia dos finados), que visa homenagear os falecidos, através da oracdo e da

visita a sepultura e colocacdo de flores na mesma.>*>¢

2.2. Impacto da vivéncia do luto

A perda pode estender-se a outras dimensdes da vida da familia, podendo provocar
uma disfun¢do na mesma. Tal pode abranger experiéncias de descontrole e presencga de
emog¢des negativas potencialmente duradouras, subjacentes a perda profunda e vazio
sentidos na auséncia do doente. Estas experiéncias refletem as perdas secunddrias a que
a familia € sujeita, tais como o isolamento e estigma, a perda financeira, e as mudancas
de papéis e responsabilidades.’’>® Estas ruturas, por sua vez, podem desencadear medo,
soliddo, raiva, choque, alivio (libertacdo do papel de cuidador), culpa pelas decisdes
tomadas, arrependimento por questdes ndo resolvidas ou despedidas ndo ditas, perda de
identidade, perda de significado e proposito de vida, e/ou angustia em adaptar-se a

dindmica didria e a um novo estilo de vida.>® %

Para além das perdas a que estdo sujeitos, ha assuntos/tarefas que ficam pendentes.
Estes incluem o «adeus», os conflitos por resolver com o doente, a auséncia de
oportunidade para declarar o seu amor, para agradecer e/ou pedir desculpa. A melhoria
das relacdes foi o tipo mais comum de assuntos pendentes identificados, necessitando as

familias de ajuda para o efeito. Os fatores de risco para assuntos pendentes sdo: 4%

e Nao estar preparado para a morte do doente. Sem esta percecdo a familia, enquanto
o doente estd vivo, ndo € capaz de pensar conscientemente acerca da morte do

mesmo, nem de discutir o que deseja fazer;
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e Mairelacdo e comunicacdo pobre entre familia e doente;

e O nao envolvimento dos profissionais de saide na consideracao do timing
apropriado para a familia e doente realizarem os seus desejos/vontades juntos;

e Auséncia de debate entre a familia e o doente acerca da trajetéria da doenga e o

modo de viver cada dia.

Face ao contexto de vulnerabilidade a que estdo circunscritos, a familia passa por
uma reorganizacdo do seu funcionamento. Novos papéis e fungdes sdo assumidos,
estendendo-se nao s6 ao cuidador principal, mas também a outros membros. Para além
disso, quando tomam consciéncia da perda — luto antecipatdrio — pode ocorrer transporem
0 apego, que tém para com o doente, para outro familiar. Os que detém um modelo seguro
de apego sdo inclusive capazes de construir uma imortalidade simbdlica do doente. Tudo
isto s@o esforcos/mecanismos de coping utilizados pela familia, visando mitigar a perda

experimentada.’*-%

Parece que o impacto do cuidado providenciado pela familia nos ultimos 3 meses de
vida do doente culminou no sofrimento emocional, na sobrecarga, na impoténcia, raiva,
remorso, culpa, medo, e/ou na quebra de relacio com o doente.”” Dado o «peso» da
demanda de cuidados, muitas vezes, quando o final de vida se aproxima, as familias vém-
se «obrigadas» a desistir das suas responsabilidades enquanto cuidador. Estas ndo
conseguiam lidar com as circunstancias e o que as mesmas exigiam delas.’® Neste ambito,
verificou-se que o apoio especializado era requerido quando a rede social privada era

disfuncional, ou quando a familia ndo queria sobrecarregar os membros desta.’®

Perante o conjunto de perdas, o Modelo de Processo Dual de Coping no Luto defende
que a familia oscila entre comportamentos focados no evento da morte e na recuperacao.
Os primeiros abrangem a negacio, evitando mudancas causadas pela perda e o término
de vinculos existentes. O segundo envolve alteracdes no estilo de vida, envolvimento em
novas atividades, e estabelecimento de novos papéis e relacionamentos. Ambos 0s
processos sao necessdrios, variando o énfase, em cada tipo de coping, com o género, 0s

tracos de personalidade, as circunstincias da perda e os antecedentes culturais.’!

A experiéncia de luto €, deste modo, percebida como um processo dinamico,
flutuante e regulatério entre o confronto e o evitar da morte, sendo esta oscilagdo

considerada necessdria para que o processo seja realizado de forma adaptativa. Constata-
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se que durante o processo de luto, a familia, por um lado, depara-se com o «peso» da
perda nas suas vidas. Por outro lado, é expectante que seja capaz de contemplar, usufruir

e partilhar a beleza dos relacionamentos entre familiares, incluindo com o doente.”?

2.3. Fatores que dificultam a experiéncia de luto

O género feminino, o desconhecimento sobre a morte, as interpretacdes angustiantes
a ela associadas, e a inexisténcia de um plano antecipado de cuidados contribuem para a

deterioraciio da adaptagio ao processo de luto.>"3

Por sua vez, a preparacdo para a morte, a morte inesperada, a violéncia da morte, o
baixo nivel de controlo, ser cuidador, lidar com o sistema de sauide, e/ou a auséncia de
apoio percecionado poderdo estar associados ao desenvolvimento de ansiedade
generalizada e perturbagdo depressiva major 3 a 6 meses ap6s a perda.’®’*77Ainda a
acrescentar que o confronto com a perda violenta estd associado a um aumento da negacao
face a perda, a maior presenga de cognicdes negativas, e/ou a maiores impulsos para se
envolver em evitagdo ansiosa € comportamentos depressivos. Verifica-se, assim, um
sofrimento emocional mais severo, onde a baixa estabilidade emocional e a maior
dependéncia interpessoal podem ser fatores que contribuem para a dor emocional

persistente ap6s a perda.’”®

A familia cuidadora insere-se numa situacdo de vulnerabilidade acrescida, tendo
risco aumentado de morbidade fisica e mental. Muitas vezes, a carga psicoldgica da
mesma excede a do doente, sendo possivel colocar em risco o bem-estar deste iltimo. %
Identificou-se que as familias que cuidaram do doente por um curto periodo (inferior a 6
meses) expressaram sintomas mais intensos de luto aos 6 meses. Enquanto que as que
cuidaram por mais tempo padeciam de sintomas aos 12 meses. Tal estd provavelmente

relacionado com o efeito cumulativo do stress na familia, sugerindo que a duracdo da

doenca do doente pode ter influéncia no curso do luto.%!

A intensidade dos sintomas de perda tende a diminuir ao longo do tempo, sendo mais
exacerbados 2 meses apds a perda, comparativamente a 1 ano apds. A avaliagdo dos
cuidadores familiares, 3 meses apds a morte do doente, revelou que uma por¢do

considerdvel da amostra apresentava niveis clinicamente significativos de sintomas
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depressivos e scores que sugerem luto complicado. As fortes correlacdes entre os scores
de depressdo e luto indicam a dificuldade em compreender totalmente a experiéncia de

luto sem uma avaliacdo cuidadosa com ferramentas validas.5>%

2.4. Fatores que favorecem a experiéncia de luto

Um contexto de cuidados, onde o doente confia nos profissionais, ndo estd
angustiado, e/ou que morre de forma confortdvel incute a sensa¢do de seguranca nas
familias. A qualidade da morte e a menor sobrecarga para as familias estdo, por

conseguinte, associadas a sensaciio de seguranca das mesmas.3*

As familias que receberam cuidados de apoio ao luto tiveram significativamente
maior probabilidade de ter um senso de dominio sobre suas vidas, apreciacao pelos outros

e atribuicdo de propésito 2 sua existéncia.?>86

Identificou-se a participacdo da familia em estudos de investigagdo como adaptativo.
Isto é, constituindo-se como uma oportunidade para compartilhar os relatos da vida do
doente, o vinculo/ligacdo continuo com o mesmo, as motivagdes altruistas, a oscilagdo
entre perda e orientagdes restauradoras, € uma procura por sentido e significado na

perda.’’
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3. INTERVENCAO NO LUTO

A intervencao no luto proporciona a vivéncia e a elaboracao saudavel do mesmo, por
parte da familia, permitindo o despiste do luto prolongado/complicado. Neste ambito
permite que a familia, perante a perda, se submeta passivamente ao sofrimento inevitavel,
resignando-se. Serd a intervenc¢do a responsdvel por a familia acabar por se conformar,
aceitando a perda. E mediante a sua aplica¢io que a familia aprenderd a viver com a
mudanca e exigéncia do ambiente, adaptando-se. Esta também promoverd, junto da
familia, o reconhecimento das experiéncias negativas como parte constituinte do ciclo
vital, fazendo com que esta as integre na sua vivéncia. Revelard, também, a familia o
outro lado da vulnerabilidade, aquele que é uma oportunidade de crescimento dos seus
membros, baseando-se no respeito pela vida humana. E, pois, através desta intervencio
articulada com a familia, assente nas etapas e tarefas de resolucdo do luto, que se torna
possivel a criacdo de uma nova historia. Esta, por sua vez, oferece a oportunidade para a
pessoa reinventar-se a si mesma.>’8:8

A experiéncia de luto vivenciada pela familia € passivel de intervencao, podendo esta
ser geral ou especifica.

A intervenc¢do geral diz respeito ao conjunto de agdes bem-intencionadas, por parte
de pessoas préximas/conhecidas junto da familia em processo de luto.'® Nao tem por base
aevidéncia cientifica, mas sim a cultura e a educagdo da sociedade em que estdo inseridas.
Este tipo de intervencdo, dado o seu cariz pseudocientifico ndo vai ser aprofundada no
presente trabalho.

De modo a melhor contextualizar a intervencao no luto, seguidamente abordar-se-a
a intervencdo especifica, bem como os tipos de atividades realizadas, e o papel do

profissional de satde.

3.1. Intervencao especifica

Refere-se a uma acdo personalizada, por parte de profissionais de referéncia.
Atualmente, verifica-se uma falta de evidéncia para orientar o desenvolvimento e a
alocacao deste tipo de intervenc¢do em cuidados paliativos, incluindo programas para

desenvolver a capacidade da comunidade.”®
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Constatou-se que instituicdes maiores detém maior probabilidade de fornecer
triagem e acesso a apoio no luto. Tal parte do pressuposto de que estas detém equipas
refor¢cadas que estdo em constante contacto com maior nimero de familias, o que as pode
tornar mais aptas na identificagdo dos casos de risco. Em contrapartida, o reduzido
tamanho de muitos servicos pode inibir o fornecimento efetivo de apoio individual !+
Para além disso, o acesso ao luto tende a ser mais provavel em institui¢des que prestam
apenas cuidados paliativos.”>

A intervenc¢do especifica pode assumir sete tipos, sendo eles o apoio, o
aconselhamento, a atuacdo terapéutica, o apoio imediato, o apoio continuado, a

intervencgdo grupal, e a intervencdo familiar: 19967

3.1.1. Apoio

O apoio traduz-se, por parte do profissional de saidde, no fornecimento de informacado
sobre o processo de luto e principais recursos disponiveis. Destina-se a maioria dos
enlutados, os quais passam por um luto normal, onde o acompanhamento e consolo de

familiares e amigos torna-se suficiente.
3.1.2. Aconselhamento

O aconselhamento exige um acompanhamento mais formal, tendo por base a reflexao
sobre a perda, bem como a obtencdo de orientacio junto de conselheiros de luto/grupos
de autoajuda/orientadores espirituais/profissionais de saude. A estes compete-lhes
realizar o despiste de complicacdes do luto e, em caso de necessidade, referenciar a
familia para uma intervenc¢do mais especializada. Este tipo de intervenc¢do remete-nos

para alguns familiares em risco ligeiro de vir a desenvolver luto complicado.
3.1.3. Atuacio terapéutica

A atuacdo terap€utica implica uma intervencdo especializada (individual ou de
grupo), por psicoterapeutas e/ou psiquiatras com formagdo em trabalho de luto, ou por
equipas multidisciplinares de saide mental. Dirigem-se a minoria das familias, as quais

apresentam risco moderado/elevado de vir a desenvolver luto complicado/patolégico.
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3.1.4. Apoio imediato

No apoio imediato pretende-se responder as necessidades emocionais, informativas,
praticas, e de suporte da familia, bem como, proporcionar uma comunicagao aberta sobre
a doenca e seus contornos entre os familiares (medos, preocupacdes, medidas
terapéuticas). Para além disso, visa providenciar suporte emocional, facilitar a assisténcia
pritica (autocuidado da familia, servicos alternativos, alivio da sobrecarga, aspetos

financeiros/legais), e respeitar as praticas culturais, éticas e religiosas.
3.1.5. Apoio continuado

O apoio continuado passa pela conceptualizacio de politicas, normas e
procedimentos diferenciados que visam acompanhar as situacdes de risco e
vulnerabilidade. Este acompanhamento pode implicar uma avaliagdo de situagdes de luto

e defini¢cdo do tipo de seguimento subjetivo ou objetivo (escalas).
3.1.6. Intervencao grupal

A intervencdo grupal pretende incidir a todos os niveis de impacto do luto, adotando
como propdsitos a expressao emocional, o autoconhecimento, a normaliza¢ado e validacao
de vivéncias, a minimizagao da soliddo, e o restabelecimento da esperanca. Pretendem
atender as necessidades dos enlutados, tendo para o efeito normas ou regulamentos de
funcionamento base correspondentes. Perante a necessidade de protecdo adota-se a norma
de confidencialidade, assiduidade e pontualidade. Nas necessidades de escuta ativa,
reciprocidade, autodefinicdo, impacto e valorizacdo, adotam-se as normas de que todos
podem falar a0 mesmo tempo, expressdo emocional permitida, e o respeito (ndo
interromper, o siléncio, ndo fazer comparacdes, ndo julgar). Poderdo assumir varias

modalidades mistas (conjuntas/combinadas, concomitantes/sequenciais) de grupos.
3.1.7. Intervencao familiar

A intervencdo familiar destina-se a familias que apresentem caracteristicas
sugestivas de um alto risco de morbilidade apds a perda, devendo, como tal, ser alvo de
intervencoes preventivas. Em periodos precoces de luto verifica-se uma deterioracao do
seu funcionamento em termos de coesdo, falha na comunicagdo, e aumento do conflito.
Neste ambito, destaca-se a terapia de luto centrada na familia, a qual perspetiva a familia

enquanto contexto no qual o luto se processa. Pretende compreender o impacto da doenca
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e da perda em cada um dos familiares e na familia como um todo. Para além de avaliar o
padrdo relacional entre os membros da familia, tipificando relacdes de proximidade e de
distanciamento, bem como a forma como estas contribuem para o apoio mutuo, ou para
o desenvolvimento e manutencdo de conflitos. Destacam ainda a(s) forca(s) da familia e

as fraquezas (recursos), estimulando o suporte mutuo.

3.2. Tipo de atividades realizadas

A intervencdo no luto abrange um conjunto de acdes/atividades realizadas no ambito
dos cuidados paliativos. Estas podem incluir a chamada telefénica, a visita ao domicilio,

a consulta, o grupo de apoio, e a ferramenta de escrita.
3.2.1. Chamada telefénica

O apoio prestado, através da chamada telefénica, é do agrado dos familiares com
particular destaque para o seu relativo anonimato e conveniéncia. Ou seja, o familiar ndo
contactou pessoalmente com o profissional que o estd a abordar via telefone. Tal fez com
que os familiares sentissem que podiam expressar os seus sentimentos de forma mais
espontanea e, por vezes, «explosiva» comparativamente com o que fariam pessoalmente.
Neste contexto, € recomendado que a chamada telefénica seja realizada, semanalmente,
pelo profissional, existindo um profissional designado para cada familia, de forma a

manter e a melhor explorar a relagdo estabelecida entre os mesmos.”®

Normalmente, o momento de contacto sucede-se apds o funeral, de forma a avaliar o
estado geral do familiar, bem como determinar o tipo de interven¢do mais adequada a

pessoa e i sua circunstancia.”

O potencial desta intervencdo reflete-se na existéncia de alguém (profissional) para
escutar empdtica e ativamente o familiar, sem o julgar. De permitir que o familiar
exteriorize as suas emocoes, quer sejam positivas ou negativas, transmitindo a seguranca
e a confianca de que ndo estd s6 durante a «batalha» que € o luto. A chamada telefénica
tem também uma vertente informativa de fécil acesso. Esta oferece a oportunidade para
reforcar informagdes acerca da reacao ao luto, uma vez que a familia pode ndo o ter retido
totalmente no dia da morte do seu ente querido. E também disponibilizado a familia o

contacto da assisténcia social, conforme necessario, sendo reforcado o envolvimento de
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criangas e adolescentes neste processo. Pode tornar-se util a crianga/adolescente, que ndao
esteve presente no momento da morte, testar a realidade com outra pessoa que nao a
restante familia. Esta, por também estar inserida no contexto de perda, acaba por estar
centrada no seu proprio luto, podendo ndo ter capacidade para oferecer o apoio que os

mais novos requerem.”®

Constata-se que a familia detém necessidades de apoio, podendo ser algumas delas
suprimidas por telefone. Todavia, esta intervencdo é projetada como complementar a
outros servigos de cuidados paliativos existentes, havendo a necessidade de a coordenar

e agendar nesse Ambito.”
3.2.2. Visita ao domicilio

A visita ao domicilio proporciona-se apds o funeral, em alternativa a chamada

telefénica, sendo o objetivo de ambos partilhado.”

No entanto, o momento mais favordvel para suporte de luto é duas a seis semanas
apos a perda, onde a maioria dos familiares preferiu uma visita pessoal, preferencialmente
no seu domicilio.!”” Esta interven¢do proporciona um momento intimista, onde o
profissional tem contacto direto com o familiar, a sua circunstancia e o meio que o rodeia.
Este conjunto de «ferramentas» contribui para uma intervencdo cada vez mais

personalizada e adaptada.
3.2.3. Consulta

Muitas vezes, a necessidade de seguir a familia em consulta € despistada através da
chamada telefonica. Caso, a chamada efetuada, indicie a requisi¢do de intervencao
adicional sdo disponibilizadas até seis consultas em ambulatério por um periodos de trés

meses. A grande maioria dos familiares acaba por requisitar menos visitas.”
3.2.4. Grupo de apoio

O grupo de apoio tem como intuito apoiar a experiéncia da perda, através da partilha
de vivéncias e do apoio entre familiares em processo de luto. Est4 subjacente, neste grupo,
a narracao da histéria, onde os familiares abordam as suas relagcdes com o ente querido, o
curso da doenga, e os eventos da morte. Esta revisdo das suas histérias é geralmente

repetida e continua durante o curso do grupo. Neste ambito, os programas
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psicoeducacionais e a biblioterapia sdo parte constituinte das interven¢des em grupo, de
modo a proporcionar uma ajuda complementar na perce¢do, experiéncia, e resolucdo do

problema. !

Em regra, é um grupo aberto, ndo sendo necessario que o familiar participe em todos
0s encontros, somente nos que se sentir preparado e considerar pertinentes para si. Deste
modo, o tempo «certo» para aderir a um grupo de apoio depende do familiar e das
circunstancias, e ndo do calenddrio. Alguns familiares sentem necessidade de aderir ao
grupo no inicio da sua dor. Outros sentem que o apoio dos seus pares € suficiente, nao
carecendo de outro tipo de suporte. E hd aqueles que 6 meses apds a morte do seu ente
querido sentem que Os seus pares ja nao prestam O apoio necessdrio. Sentem-se
desamparados e sem coragem para amadurecer a sua perda, podendo encontrar, no grupo
de apoio, o convivio com semelhantes que entendam os seus sentimentos e

necessidades. 01102

O grupo poderé constituir-se como intervengao preventiva do luto complicado. Tal
subentende a possibilidade de diminuicdo do risco de problemas de saide mental, tais
como a perturbacdo depressiva major e a ansiedade generalizada. Para além da
diminui¢do do risco de auséncia de apoio social, de isolamento, de morte subita, e/ou de

suicidio.'®

Numa primeira abordagem, este tipo de interven¢do parece ndo produzir alteracdes
positivas nas familias quando sujeita a uma avaliacdo quantitativa. Porém, as familias
participantes revelaram o impacto positivo desta intervengdo nas suas vidas. Destacaram
uma visdo mais profunda do processo de luto, bem como um sentimento de experiéncia
conjunta de luto. O grupo proporciona o apoio social refletido no sentimento de pertencga,
na ajuda emocional, cognitiva e pratica experienciados pelas familias. Acresce a
autorregulacdo a que sdo submetidos, mediante a aceitacdo, o foco no positivo, e a
orientacdo para o futuro. Tal sugere que esta intervencdo carece de uma avaliacdo
qualitativa complementar, a fim de melhor se compreender o potencial subjetivo

experimentado pela familia, %2104
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3.2.5. Ferramenta de escrita

O Finding Balance Intervention € uma ferramenta/intervengao de escrita de suporte
psicossocial. Tem como foco o encontro do equilibrio de vida por parte das familias. Tal
¢ conseguido mediante exemplos especificos de outros semelhantes e de exercicios de
escrita que incentivam a reflexdo, a expressdo de emocdes e formas pessoais e criativas

para encontrar o equilibrio durante a jornada tinica que é o luto de cada um.!%

3.3. Papel dos profissionais de satde

Intervir neste ambito significa responder as necessidades de controlo de sintomas
fisicos, psicologicos, sociais, e espirituais da pessoa que sofre. O objetivo major é
proporcionar qualidade de vida/conforto ao doente e a familia. Como tal, visa-se a
promocdao de mecanismos de coping eficazes e o, consequente, alivio do stress
relacionado com questdes emocionais, financeiras e psicossociais. Este processo é
adaptado as necessidades de cada doente e familia, o que implica, por parte dos
profissionais de satide, um conhecimento pormenorizado acerca da «historia» de cada um
deles. E, deste modo, construido um plano de cuidados ajustado ao doente, 2 familia e as

suas circunstincias.'%

A relacgdo terapéutica € a «chave» para intervir no luto. No seio desta, o profissional
deverd ter dominio das suas emocdes, constituindo-se como «ferramenta» base. Tal nao
€ sinénimo do mesmo ser desprovido de emocado. Mas sim de ter a capacidade de canalizar
0 seu «eu» num sentido produtivo e positivo para o decorrer da relacdo de ajuda. Esta
patente a sua prética reflexiva, responsavel e auténtica, como meio de atuar junto do outro
que sofre.!%” Para além disso, o profissional devera proporcionar um ambiente relacional
calmo, confortdvel e confidvel. Ao invés de tentar descobrir as palavras mais acertadas a
proferir, deve centrar-se na escuta ativa, na presenca, no toque, disponibilizando tempo
de qualidade, fazendo o outro sentir-se acompanhado e protegido. Deve incentivar a
familia a falar e a recordar tempos passados do doente (revisao de vida), a fim de melhor
o profissional o conhecer, mas também de enfatizar o que este foi e é para aquela familia.
Quando o assunto «morte» surge, hd que falar abertamente sobre o mesmo, encarando-o

como processo natural do ciclo de vida que representa. Importa reforcar a adaptacdo da
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informacao disponibilizada ao que o doente e familia conseguem e desejam receber. Para

além de encorajar o debate das informacdes transmitidas,>3!06:108.109

Neste contexto, importa conceder tempo a familia para processar a informacao,
concluir tarefas relevantes para si, e se preparar para o futuro. Esta preparacdo requer
mais que a disponibilizacio de informacdo progndstica. A mesma envolve os
componentes cognitivo, afetivo e comportamental. Isto é, para se prepararem, algumas
familias precisam de informagdes adaptadas a sua incerteza (cognitivo), outras
direcionadas para o processamento mental e emocional (afetivo), e outras com tarefas
importantes pendentes (comportamental). A tomada de consciéncia das questdes das
mesmas pode ajudar os profissionais de saide a melhorar o atendimento prestado,
mediante intervengdes preparatorias de luto, preparando-os melhor para o processo de
morte e morte. Estas informagdes sdo veiculadas pelos varios elementos da equipa. Tal
reforca a necessidade de registo nos processos clinicos, ndo descurando a reunido entre
os mesmos. Deste modo, certificam-se de que estdo a dirigir a mesma base de informacao

confidvel e consistente, para além de discutirem os casos clinicos.!10-112

A atuagdo no luto inclui, assim, discutir com o doente e a familia sobre a morte e o
morrer, bem como as crengas sobre a mesma, a reacdo emocional face a sua iminéncia,
os desejos e vontades por concretizar, € o fornecimento de orientacdes de como cuidar.
Ajudar o doente e a familia a usufruirem do convivio mituo e a aprofundar os seus
relacionamentos, mediante o contacto pessoal, telefonema, carta, videochamada, email,
e/ou culto religioso sdo parte constituinte deste contexto. O debate sobre o mau
progndstico assume particular destaque. Nele, o profissional centrar-se-a4 em transformar
a esperanga na recuperagao, em resposta a necessidade do doente e familia usufruirem de

uma experiéncia significativa e reconfortante no processo e momento da morte,2%106:10%.113

Nesta realidade, onde o foco € o cuidado, e ndo a cura, a comunicagao estd para além
do ato de informar. E sinénimo de atribuicio de dignidade e presenca na dor do outro que
sofre. Tal ressalta o dominio das competéncias comunicacionais por parte do profissional
de saude. Estes t€ém de reconhecer e explicar os sinais fisicos de morte iminente, balancear
entre informacdes explicitas e as excessivas, e abordar as repercussoes no doente e familia
(como por quanto tempo podem conversar no tempo que resta). Privar a familia destas

informacdes € nao disponibilizar oportunidades desta se preparar para a morte. Como tal,
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ha que facultar informacdo suficiente da forma adaptada a familia em causa quando a
morte do doente se aproxima. Tal, por sua vez, contribui para que o doente tenha uma boa

morte, dado o papel influenciador da familia para o efeito.!!*!1>

Neste processo de prestacdo de apoio estd, deste modo, envolvida uma equipa
multidisciplinar, em resposta a visdo holistica que € o cuidado prestado ao doente e
familia. Geralmente, a equipa abrange as dreas de assisténcia social, enfermagem,
medicina, psicologia, e assisténcia espiritual, podendo justificar-se a intervencao de outra
vertente. Compete 2 mesma o apoio no luto antes, no momento e apds a morte do

doente. !

Os profissionais ndo devem perder a oportunidade de intervir na familia e facilitar-
lhe os resultados positivos do luto, tais como o refor¢o/fortalecimento das relagdes. E
enquanto o doente estd vivo que, progressivamente, a familia deve ser ajudada a
perspetivar a sua vida sem ele.!'® A dinAmica de experimentar mudangas, reconhecé-las
e desenvolver uma resposta adaptativa revela-se importante para a familia. Os
profissionais precisam de reconhecer ativamente esta realidade e se envolver com a
mesma e o doente. Para tal, deverdo identificar e responder proativamente as
necessidades, fornecendo apoio, valorizando o papel da familia, e facilitando o cuidado

adaptativo criativo.'!”

As teorias de luto tradicionais e modernas fornecem uma estrutura util para comecar
a entender o luto antecipatdrio ou o processo de luto quando uma pessoa morre, mas nao
oferecem a flexibilidade necessaria para lidar com as multiplas perdas em curso quando
alguém estd vivo, como o conceito de perda ambigua. E o caso do doente com doenca de
Alzheimer que ndo morre «rdpido o suficiente» e exige apoio ao longo de um luto
continuo. Este luto transpde a defini¢cdo de cuidados paliativos, enquanto nem sempre

tradutores de cuidados em fim de vida.''®

Identificar os «caminhos» do luto de acordo com a duragcdo e a intensidade dos
sintomas permite a identificacdo de subgrupos. Estes, por sua vez, reduzem o risco de
erros de classificacdo associados a categorizacdo dicotomica tradicional de normal e
distirbio de luto prolongado.’! Uma compreensdo na experiéncia subjetiva do luto
complicado nos doentes e sua experiéncia no luto complicado na familia pode contribuir

para o desenvolvimento de intervengdes psicoterapéuticas.'!® Os profissionais, prezando
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pela qualidade dos cuidados, ndo devem descurar o papel da familia e do ambiente,
baseando-se no background cultural, religioso e/ou espiritual da pessoa que sofre.!?%!2!
Nesta instancia identificou-se que as familias que vivenciam um luto complicado revelam
pouca emocao em suas expressoes faciais, usando mais palavras relacionadas a tristeza

em geral e associadas a raiva ou conflito.'?

Verificou-se que um nimero reduzido de profissionais era alocado para intervir no
luto. Tal torna necessario recorrer a uma equipa adicional, quando o reforco da equipa
nao é possivel. Neste ambito, poder-se-ia investir no treino de competéncias das equipas
existentes, visando a adequada referenciac@o destas para outras especializadas na drea do
luto. Identificou-se também lacunas na progressdo da triagem das familias para a
intervencao no luto. Familias que foram alvo de triagem no momento da morte do doente
e que ndo lhes foi oferecida interven¢dao no luto. Familias que lhes foi oferecida
intervencdo, porém sem serem alvo de rastreio.”! Posto isto, a referenciacdo de familias
de alto risco para outros especialidades assume-se como parte integrante do papel do
profissional. Tal tem como intuito oferecer apoio baseado na evidéncia antes, durante e
apos o luto, o que permite aliviar os sintomas prolongados de luto, melhorar o seu apoio

social percebido, e facilitar o retorno 2 fungiio psicoldgica sauddvel.*0:43:123

Constatou-se que o rastreamento, o diagndstico e o tratamento para ansiedade
generalizada e perturbacdo depressiva major nas familias tém sido negligenciados na
prética e nas politicas de cuidados paliativos.'?* Para o efeito, as instituicdes podem
considerar a utilizagdo de fatores de risco disponiveis para direcionar servigos de apoio

ao luto as familias.*?

Em suma, os profissionais de saide devem desenvolver programas para garantir que
as necessidades de informacdo e de apoio das familias sdo tidas em consideragcdo e
baseadas na compreensdo sensivel da experiéncia da mesma e do doente. Esses
programas, realizados em contexto multiprofissional, poderiam ajudar a familia e o

doente a manter e /ou melhorar o seu desempenho pessoal, social e instrumental %

Todavia, muito deve ser feito para garantir que o apoio ao luto responda as

necessidades das familias. Neste contexto, continua por se definir: 12
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e As maneiras de prever eficientemente aqueles que provavelmente enfrentardo
sofrimento traumatico;

e Existéncia de evidéncia acerca de intervengdes baseadas no alivio do luto
traumatico;

e O cronograma do apoio ao luto, quem deve fornecer e em que formato;

e As estratégias para avaliar as familias que podem ser confrontados com

sofrimento psicossocial.

A familia é cada vez mais o principal sistema de cuidados, e carrega um fardo que
pode ser facilmente ignorado quando o cuidado centrado no doente prevalece. Nesse
contexto, houve um reconhecimento crescente da necessidade de apoiar a familia como
um todo durante os cuidados paliativos. Embora haja consenso de que isso seja
necessdrio, existem poucas diretrizes baseadas na clinica para informar as equipas sobre
como a interven¢io de apoio deve ser conduzida.®*!'®® Enquanto essas questdes
permanecerem sem resposta, o luto complicado pode ndo ser diagnosticado, e as

intervengdes podem ndo estar a atingir as familias mais necessitadas.
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4. PERCECAO DOS FAMILIARES

A maioria das familias tem uma percecdo positiva acerca dos cuidados paliativos.
Porém, houve menos respostas positivas relativamente ao sistema de apoio fornecido
durante a doenca e o seu préprio luto.'?” As vertentes psicossocial e espiritual do cuidado
foram percebidas como inadequadas pela maioria dos doentes e suas familias. Nao se
verificou os doentes serem questionados sobre angustia espiritual. A verdade é que o
modelo holistico de cuidado nem sempre se reflete no terreno, sendo necessario um maior
desenvolvimento nos aspetos psicossociais e espirituais do cuidar.'?® Fatores como o
género masculino, a severidade da morte, o desconforto a ela associado, e as experiéncias
familiares de cuidados influenciaram a percecdo de uma forte necessidade da melhoria

dos cuidados prestados.®*1?°

Outros campos de insatisfacdo da familia foram identificados, tais como a sobrecarga
econdmica, equipamentos inadequados, a indisponibilidade dos profissionais, e a
auséncia de informacOes precisas. Para além da falta de apoio percebido para manter a
esperanca, a falta de respeito percebido pela individualidade (sobretudo em relagcdo a
morte), € a percecdo de ma qualidade do atendimento, considerando ndo serem tratados

com dignidade.'*°

As familias também foram capazes de identificar aspetos positivos e benéficos do
cuidado, assentes no seu crescimento na resiliéncia. Estes incluiram a descoberta de forca
pessoal, através da adversidade, aceitagdo e necessidade, o aprofundamento do seu
relacionamento com o doente, o crescimento pessoal através de relacionamentos alterados

com o0s outros, e as perspetivas alteradas sobre a vida.'’!

Intervir no luto pode envolver um conjunto de atividades, onde a entrevista constitui-
se como «ferramenta» base. Face a mesma, grande parte dos familiares sente-se
confortdvel nos primeiros cinco meses de luto. Acrescentaram que o momento mais
indicado seria no inicio do luto, considerando-o de maior utilidade para abordarem as
suas vivéncias. Por um lado, a realizacdo da entrevista logo ap6s a morte proporciona
uma lembranca mais clara dos detalhes, por parte da familia. Para além de constituir-se,
para alguns, como resposta ao desejo de falar sobre as suas experiéncias nesta fase de
vida. Por outro lado, alguns familiares preferem ndo recordar com o passar do tempo 0s

seus pensamentos ligados a0 momento da morte e do luto. Tal acaba, também, por ser um

29 — Dissertagcdo de Mestrado —



— Enquadramento Teérico —

mecanismo de defesa quase que inconsciente dos mesmos. Percebe-se que cada familiar
sofre a sua perda de forma especifica, e por muito que queira ser socorrido pode e, em
alguns casos, vai recusar essa ajuda. Importa destacar a forma como a individualidade da
familia é abordada, enquanto importante meio para atingir a qualidade de interven¢@o no

seu processo de luto.!3%!33

Curiosamente as familias que participaram nos servigos de apoio relataram niveis
mais altos de mal-estar geral no momento da morte do doente, em compara¢do com as
que ndo recorreram a estes servicos. Tal pode significar que as familias que mais
necessitam de suporte sdo aquelas que procuram e usam os servicos.'3* Verificou-se que
familiares cOnjuges, jovens, com perturbacdo depressiva major e/ou que testemunhassem
eventos altamente angustiantes relacionados com a morte do doente t€m maior
probabilidade de usar os servigos de luto. Todavia, os que tém a percecdo de que os
servicos nao eram necessarios ou nao ajudariam, apresentam maior probabilidade de nao

oS usarem.135

Revelou-se que os familiares estavam angustiados devido ao aumento da sobrecarga
do cuidador, bem como a atenc¢ao insuficiente dos profissionais de saide em relacdo as
suas proprias necessidades. Embora a perspetiva da familia seja tida em consideragdo na
otimizacdo do processo de tomada de decisdo, as suas necessidade pessoais parecem

permanecer invisiveis quando equiparadas com o doente.!3¢

Face a discussdo sobre o fim de vida, as familias enfatizam que devem ocorrer em
tempo util, preferindo serem precoces, ao invés de tardias. Estas sdo parte de destaque do
planeamento de cuidados avancados.> A familia queria saber todos os detalhes sobre os
doentes, incluindo suas condi¢des de saide, seus tratamentos e a preparacdo para 0s
servicos funerdrios, e queriam ser imediatamente informados sobre quaisquer

mudangas.'?’
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5. PERCECAO DOS PROFISSIONAIS

E comum os profissionais pensarem na familia apés a morte do doente, questionando-
se como estao, sentindo-se tristes e também em luto ao recorda-lo. Aqueles que utilizavam
0 humor como mecanismo de defesa parecem apresentar uma menor sobrecarga de pesar,
menor impacto na sua vida pessoal, menos sentimentos de tristeza e vazio apds a morte
do doente, e uma maior sensacio de compreensdo dos outros.!* Expressam o
acompanhamento como uma experiéncia positiva, dada a oportunidade de apoiar os
membros da familia que lidavam com o luto.!* Identificaram como barreiras no
acompanhamento do luto a falta de tempo, a incerteza de qual membro da familia entrar

em contato, e a falta de treino das suas competéncias.'*

Porém, o fornecimento de cuidados efetivos a familia implica uma formacgao
especializada por parte dos profissionais, tendo eles expressado essa necessidade de modo
a melhorar as suas competéncias na prestacdo de cuidados de luto.'?” Estes necessitam de
uma melhor compreensdo dos modelos tedricos e de pesquisas atuais relacionadas com o
processo de luto.'*! Como tal, morte e educacio do luto precisa ser adicionado ao ensino

superior e a preparacio das equipas de programas na drea da satde.'*?
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II. INVESTIGACAO REALIZADA
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1. PROBLEMA EM ESTUDO

A inquietacdo que motiva o presente estudo € a assisténcia fornecida pelas equipas
de cuidados paliativos portuguesas face a intervencao no processo de luto. Esta assisténcia
encontra-se em desenvolvimento, numa perspetiva de resposta cada vez mais ajustada as
necessidades da familia. Como tal, justificar-se-4 a pertinéncia da mesma em seguida,

bem como os subsequentes objetivos e questdes de investigagao.

1.1. Pertinéncia da investigacao

Primeiramente, o foco central dos cuidados paliativos assenta nas necessidades
paliativas, onde o apoio a familia e o apoio durante o luto deverdo ser parte
constituinte, 143144

Segundo, a familia como parte integrante do processo de cuidar, assume um papel
ativo no seio da equipa multidisciplinar, carecendo de intervengdo no processo de morte,
morte e pds-morte. A familia insere-se num contexto de vulnerabilidade acrescida com
repercussoes na sua qualidade de vida, dado o conjunto de perdas a que é sujeita. Acresce
o facto da mesma ser a unidade social de relevo, constituindo-se enquanto fonte de apoio,
influéncia e equilibrio para a pessoa doente ultrapassar os momentos de crise ao longo do
seu ciclo vital. E ainda o elo entre a pessoa doente e a equipa. Como tal, deverd usufruir
de atuacdo especializada continua face ao seu sofrimento fisico, psicoldgico, social e/ou
espiritual, 143146

Para além disso, a Organizagdo Mundial de Satide passou a incorporar a perturbacao
do luto prolongado na classificacdo Internacional de Doencas. Reconheceu-se que
familias em luto s@o grupos de risco, em cerca de 10-30% dos casos, no desenvolvimento
de complicagdes fisicas e mentais, com consequente perda de qualidade de vida para as
préprias e para a sociedade. '’

Por fim, a existéncia de programa de intervencdo no luto (mecanismos de acesso,
identificacdo de casos de risco, diferentes protocolos de atuacdo que levardo a cabo) € um
indicador de qualidade dos cuidados prestados, destacando-se a necessidade de

monitorizacdo da qualidade das equipas e evolugdo dos seus niveis de cobertura.'*3
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1.2. Objetivos e questoes de investigacao

Deste modo, destaca-se os seguintes objetivos:

e Descrever o apoio fornecido pelos programas de intervencao no luto nas equipas

de cuidados paliativos, a nivel nacional, nos anos de 2017 e 2018;

e Analisar a evolucdo do apoio fornecido pelos programas de interven¢do no luto

nas equipas de cuidados paliativos, a nivel nacional, nos anos de 2017 e 2018.

Posto isto, no final do mesmo pretendo obter resposta as questdes de investigagao:

e Como foram desenvolvidos nas equipas de cuidados paliativos os programas de

intervencdo no luto, a nivel nacional, nos anos de 2017 e 2018?

e Como evoluiu nas equipas de cuidados paliativos o apoio fornecido pelos

programas de interveng¢do no luto, a nivel nacional, nos anos de 2017 e 2018?
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2. METODOLOGIA

Consiste num estudo analitico, observacional, longitudinal retrospetivo, de

abordagem quantitativa.
O mesmo dividiu-se em duas fases:

e Revisdo da literatura, de modo a proporcionar uma visdo clara e objetiva acerca
do luto, da sua vivéncia e dos seus intervenientes, a fim de evidenciar a
pertinéncia de intervencao especializada neste ambito.

e Aplicacio de um questionario, em 2017 e em 2018, visando caracterizar as
equipas de cuidados paliativos portuguesas quanto a sua intervengao no processo
de luto. Nomeadamente, avaliar a existéncia do programa estruturado de apoio
no processo de luto, descrever o mesmo, bem como a sua evolugdo nos ultimos

dois anos.

2.1. Revisao da literatura

Foi efetuada pesquisa bibliogréfica nas bases de dados Medline, Nursing Reference
Center e American Psychological Association, tendo decorrido no més de dezembro de
2018 e no més de janeiro de 2019. A esta busca foi adicionada uma busca manual

complementar em revistas ndo indexadas.

Procedeu-se a elaboracdo da pesquisa booleana. As palavras-chave utilizadas foram
«Luto» e «Cuidados Paliativos» traduzidas para o idioma inglés: «Bereavement» OR
«Grief» AND «Palliative Care» OR «Palliative Medicine» OR «Hospice Care» OR

«Terminal Care» OR «Terminally Il1».

Definiram-se os critérios de inclusio e os critérios de exclusdo de modo a nortear a

selecdo das publicacgdes. (Tabela 1)
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Tabela 1: Critérios de inclusdo e de exclusio da pesquisa a realizar.

Critérios de Inclusio

Critérios de Exclusio

Full text Participante — populacdo pediatrica
Participante —  humanos | Participante — populagdo parental
adultos

Idioma — portugués, inglés e

espanhol

Termo indexado — familia®

Termo indexado — luto?

D Critério aplicado na base de dados Nursing Reference Center.

2 Critério aplicado na base de dados American Psychological Association

Obtiveram-se 670 artigos. (Figura 1) Estes, foram submetidos a subsequentes selecdes

por titulo (fase A), resumo (fase B), e leitura integral (fase C). A fase da leitura integral

ndo se cingiu somente a leitura dos 202 artigos até entio obtidos. Mas também a procura,

nos mesmos, de outros artigos complementares, tendo sido inseridos 17. Tal culminou

em 101 artigos compativeis com os critérios de inclusdo.
7274-87,90-95.98-104,106,107.109- 113115142 pojice 1)

11,20,25,26,29-33,35,37-45,47-50,54,58—

670 artigos
encontrados
4 v
2 Selecdo de titulos
s > 308 artigos eliminados
vy
362 artigos
B Leitura de resumos
> 160 artigos eliminados
=)
3
w
& y
202 artigos
B Leitura integral
— + = 118 artigos eliminados
< 17 artigos
@
@ complementares
= A 4
[
101 artigos

Figura 1: Anélise da pesquisa realizada.
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2.2. Aplicacao de questionario

O instrumento de colheita de dados em causa corresponde a uma fragdo do
questiondrio elaborado pelo Observatério Portugués de Cuidados Paliativos (OPCP) do
Instituto de Ciéncias da Sadde da Universidade Catélica Portuguesa, no ambito da

monitorizacdo da evolugdo dos cuidados paliativos em Portugal. (anexo 1)

O estudo dirigiu-se aos servicos de cuidados paliativos do continente e regides

autonomas, em 2017 e 2018.

A amostra do estudo coincidiu com a populagdo, sendo ela as equipas de cuidados
paliativos portuguesas. Os dados obtidos da caracterizacdo da equipa foram enviados
pelos Conselhos de Administracdo ou pelas equipas apos autorizagdo dos primeiros. Foi
obtido o parecer favoravel da Comissio de Etica para a Satde da Universidade Catélica
Portuguesa. Em 2017, num total de 103 equipas, 76 enviaram dados, culminando numa
taxa de resposta de 73.8%, e num erro amostral de 6% com um intervalo de confianca de
95%. Em 2018, num total de 113 equipas, 78 enviaram dados, culminando numa taxa de

resposta de 69.0%, e num erro amostral de 6% com um intervalo de confianga de 95%.

Foi solicitado as equipas que respondessem ao formuldrio enviado em ficheiro Excel,
onde a varidvel em estudo era o programa de intervencdo no luto, com as seguintes

subvariaveis:

e Existéncia de programa de apoio no luto;

e Acdes do programa de apoio no luto estdo ou ndo protocoladas ou formalmente
definidas;

e Tipo de acOes/atividades realizadas no programa de apoio ao luto como carta de
condoléncias, visita ao domicilio, consulta, chamada telefénica, consulta de
follow-up e/ou outra. No questionario aplicado em 2018, acrescentou-se o grupo
de apoio como opg¢ao de resposta;

e Timings das acdes/atividades realizadas em semanas apds a morte do doente;

e Profissionais que intervém diretamente nas acdes/atividades do programa de
apoio no luto, tais como médico, enfermeiro, psicologo, assistente social,
assistente espiritual e/ou outro;

e Registo das atividades;
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e Quem elabora o registo, tendo como op¢do as dreas de medicina, enfermagem,
psicologia, servico social, assisténcia espiritual, e/ou outro;

e Plataforma/local onde sdo realizados os registos.

O preenchimento do questiondrio foi feito em ficheiro Excel por um profissional de
cada servigo indicado pela coordenacdo do mesmo, tendo as equipas acesso aos dados
apenas por si colhidos. De modo a nao ser possivel associar as respostas aos seus
respondentes, utilizou-se um sistema de codifica¢io das equipas intervenientes.

Os dados obtidos foram guardados e consolidados numa base de dados de Excel
encriptada por palavra-chave complexa (conjugacdo de caracteres alfanuméricos e
especiais). A base de dados, por sua vez, estava na posse do investigador principal, mais
concretamente, no seu computador institucional também devidamente encriptado.
Somente o investigador principal teve conhecimento das palavras-chave para acesso aos
dados. Estes foram, posteriormente, disponibilizados, sob a forma de outputs estatisticos,
para o ambito da presente dissertacao.

Posteriormente, os dados foram analisados através da estatistica descritiva, sob
suporte dos softwares Microsoft Excel® e Epidat® versdo 3.1.

Deste modo, nesta instancia, existiu acesso a dados consolidados, estando 0s «em

bruto» na posse do OPCP que os destruird apos término da sua utilizagdo.
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3. RESULTADOS

No ano de 2017, de um total de 103 equipas de cuidados paliativos (publica e
privadas), obtiveram-se dados de 76, o que perfaz uma taxa de resposta de 73.8%. Mais

concretamente: (Figura 2)

e Nas Unidades de Cuidados Paliativos (UCP) obtiveram-se 22 respostas em 31
possiveis (taxa de resposta de 71.0%);

e Nas Equipas Intra-hospitalares de Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP)
obtiveram-se 34 respostas em 45 possiveis (taxa de resposta de 75.6%);

e Nas Equipas Comunitdrias de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP)

obtiveram-se 20 respostas em 27 possiveis (taxa de resposta de 74.1%).

Numero de Equipas

20

= UCP
34 EIHSCP
ECSCP

Figura 2: Constitui¢do das equipas de cuidados paliativos em 2017

No ano de 2018, de um total de 113 equipas de cuidados paliativos (publicos e
privados), obtiveram-se dados de 78, perfazendo uma taxa de resposta de 69.0%. Mais

especificamente: (Figura 3)

e Nas UCP obtiveram-se 22 respostas em 35 possiveis (taxa de resposta de 62.9%);

e Nas EIHSCP obtiveram-se 36 respostas em 52 possiveis (taxa de resposta de
69.2%);

e Nas ECSCP obtiveram-se 20 respostas em 26 possiveis (taxa de resposta de

76.9%).
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Numero de Equipas

20

= UCP
36 EIHSCP
ECSCP

Figura 3: Constitui¢ao das equipas de cuidados paliativos em 2018

Em 2017, a maioria das equipas desenvolve um programa de acompanhamento no
luto, correspondendo a 53 equipas (69.7%). O mesmo se verifica em 2018, perfazendo

um total de 52 equipas (66.7%).

Em 2017, também a maioria assume ter o programa em causa protocolado ou
formalmente definido, traduzindo-se num total de 46 equipas (60.5%). Tal é sobreponivel

em 2018 com um total de 42 equipas (53.8%).

Comparando os dois anos, tanto em relacdo a existéncia do programa como a

formalizacdo do mesmo, ndo se verificou significancia estatistica (p >0.05). (Tabela 2)

Tabela 2: Nimero de equipas com programa de apoio no luto protocolado

Ano 2017 2018 )4
(amostra) (n=76) (n=178)
Itens N % N.° Yo

Existéncia de programa de apoio no luto 3 697 52 667  0.814°
As agdes do programa de apoio no luto estao protocoladas ou

b
formalmente definidas? 46 60.5 42 538 0.500

As equipas foram questionadas sobre um conjunto de atividades que se preconizam
no protocolo, conforme as recomendagdes e guidelines, sendo elas a carta de
condoléncias, a visita ao domicilio, a consulta, a chamada telefénica, e a consulta de
follow up. Em 2018, acrescentou-se o grupo de apoio, uma vez que a revisao da literatura,

anteriormente realizada, destacou o seu eventual potencial. (Tabela 3)

172 =0.2359
7 =0.6747
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Comparando os dois anos, a chamada telefénica e a consulta de follow up assumem
significancia estatistica (p <0.05), sendo que a consulta, a carta de condoléncias, e a visita

a0 domicilio nao.

Para além das atividades referidas, algumas equipas acrescentaram outras que
realizavam. Em 2017, referiram a conferéncia familiar, a consulta de grupo, a ida a
urgéncia, e o SMS de condoléncias. Em 2018, destacaram-se a reunido informal, a
consulta de psicologia, a consulta de psiquiatria, e a visita/agendamento de condoléncias.
Face a este conjunto de atividades ndo se adequa o cdlculo do valor de p, uma vez que o

tipo de atividades diferiu nos dois anos.

Tabela 3: Tipo de acdes/atividades realizadas no programada de apoio no luto

Ano 2017 2018 P
(amostra) (n=76) (n=78)

Acao/Atividade N.° % N.° %

Chamada telefénica 64 84.2 54 69.2 0.045¢
Consulta 43 56.6 37 47.4 0.330¢
Consulta de follow up 44 57.9 30 38.5 0.024°
Carta de condoléncias 34 44.7 28 35.9 0.340"
Visita ao domicilio 20 26.3 19 24.4 0.925¢
Grupo de apoio - - 3 3.8

Outro:

Conferéncia familiar 2 2.6 0 0.0

Consulta de grupo 2 2.6 0 0.0

Ida a urgéncia 1 1.3 0 0.0

SMS de condoléncias 1 1.3 0 0.0

Reunido informal 0 0.0 1 1.3

Consulta de psicologia 0 0.0 1 1.3

Consulta de psiquiatria 0 0.0 1 1.3
Visita/agendamento de 0 00 | 13

condoléncias

Das equipas que referem nao ter programa de apoio no luto nem protocolo formal,
assumem praticar algumas atividades isoladas. Em 2017 destacaram-se a carta de
condoléncias e/ou as visitas ao domicilio, sendo que em 2018, para além das de 2017,

verificou-se ainda a consulta, e especial destaque para a chamada telefénica.

¢Z=2.0056
47.=0.9741
¢Z=2.2519
17 =0.9539
£Z=0.0939
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As atividades, no Ambito do programa em causa, sao mobilizadas pelos elementos da

equipa multidisciplinar, sendo eles o médico, o enfermeiro, o psicélogo, o assistente

social, e o assistente espiritual. (Tabela 4)

Comparando os dois anos, a assisténcia espiritual apresenta significancia estatistica

(p<0.05), o que ndo se verifica nas restantes dreas profissionais.

Em casos excecionais puderam igualmente intervir, em 2017, o fisioterapeuta, e em
2018, para além deste, o psiquiatra, ou o voluntario. Relativamente a drea profissional de
fisioterapia ndo se adequou a realizacdo do teste estatistico, dada a sua participacdo em
reduzido nimero. Também, como a intervencdo do psiquiatra € do voluntdrio foram,

apenas, relatadas em 2018, também ndo se considerou adequada a realizagcdo da anélise.

Tabela 4: Profissionais que intervém nas ag¢des/atividades do programa de apoio no luto

Ano 2017 2018 p
(amostra) (n=76) (n=78)

Area Profissional N.° %o N.° %o
Psicologia 57 750 55 70.5 0.657"
Enfermagem 50 658 50 64.1 0.960
Medicina 28 368 35 449 0.396'
Assistente social 22 28.9 24 30.8 0.944%
Assisténcia Espiritual 1 1.3 14 17.9 0.001'
Outro:
Fisioterapeuta 2 2.6 2 2.6
Psiquiatra 0 0.0 1 1.3
Voluntério 0 0.0 1 1.3

Quanto ao timing em que as atividades de apoio ao luto s@o realizadas, verifica-se

grande variabilidade nos dados. (Tabela 5)

b7 =0.4442
1 7=0.0504
1 7.=0.8494
kZ7=0.0709
1'Z.=3.2086
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Tabela 5: Timings das ac¢des/ atividades realizadas no programa de apoio no luto

Ano 2017 2018
(amostra) (n=76) (n=78)
.. 1 2 1 trimestral  anual 1 2 1 trimestral anual
Atividades A A
semana  semanas més semana semanas  més
Carta de 12 9 9 1 2 9 5 10 0 1
condoléncias (15.8%) (11.8%) (11.8%) (1.3%) (2.6%) (11.5%) (6.4%) (12.8%) (0.0%) (1.3%)
Visita ao 1 3 7 0 0 3 3 4 0 3
domicilio (1.3%) (3.9%) (9.2%) (0.0%) (0.0%) (3.8%) (3.8%) (5.1%) (0.0%) (3.8%)
0 0 11 4 0 0 3 10 7 0
Consulta
(0.0%) (0.0%) (14.5%) (5.3%) (0.0%) (0.0%) (3.8%) (12.8%) (9.0%) (0.0%)
Chamada 14 10 16 0 0 17 4 15 1 5
telefonica (18,4%) (13.2%) 21.1%) (0.0%) (0.0%) (21.8%) (5.1%) (19,2%) (1.3%) (6.4.%)
Consulta de 1 0 6 6 6 0 0 6 4 0
follow up (1.3%) (0.0%) (7.9%) (7.9%) (7.9%) (0.0%) (0.0%) (7.7%) (5.1%) (0.0%)
Grupo de - - - - - 0 0 1 0 0
apoio (0.0%) 0.0%)  (1.3%) (0.0%) (0.0%)

Comparando os dois anos, verifica-se diferenca estatisticamente significativa

(p<0.05) na consulta de follow up realizada anualmente. (Tabela 6)

Na visita ao domicilio trimestral, na consulta semanal e anual, e na consulta de follow
up quinzenal ndo se aplicou o teste estatistico, uma vez que nos dois anos ndo se

verificaram esses timings.

Também ndo se aplicou o teste estatistico no grupo de apoio, dada a sua introdugdo

somente em 2018.

Tabela 6: Andlise estatistica dos timings das acdes/ atividades realizadas no programa de apoio no luto

Atividades 1 semana 2 semanas 1 més Trimestral Anual
Carta de p=0.59% p=0.372 p=0.952 p=0.990 p=0982
condoléncias 7 =0.5337 7 =0.8920 Z =-0.0605 7 =0.0130 7 =0.0227
Visita ao p=0.0631 p=0.701 p=0.503 p=na. p=0253
domicilio 7 =0.4803 7 =-0.3840 7 =0.6705 Z=na. Z=1.1435
p=na. p=0.253 p=0.949 p=0.561 p=na.
Consulta Z=na. 7 =1.1435 7 =0.0640 7=0.5811 Z=na.
Chamada p=0.748 p=0.146 p=0.936 p=0.990 p=0.074
telefénica Z=03211 7 =1.4526 7 =0.0809 Z=-0.0130 7 =1.7892
Consulta de p=0.990 p=na. p =0.800 p=0.712 p =0.034
follow up 7 =0.0130 Z=na. Z=-0.2538 7 =0.3695 7 =2.1148
. p=na. p=na. p=na. p=na. p=na.
Grupo de apo1o Z =n.a. Z =n.a. Z =n.a. Z =n.a. Z =n.a.

Legenda: n.a. ndo aplicavel
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A implementacdo das atividades em causa sdo alvo de registo, por parte dos

diferentes profissionais. (Tabela 7)

Em 2017, a maioria das equipas efetuam registos, correspondendo a um total de 65

(85.5%), sendo que em 2018 a realidade mantém-se com um total de 50 equipas (64.1%).

No ano de 2017, em 25 equipas (32.9%) os registos sdo efetuados, em simultaneo,
por 3 profissionais (médico, enfermeiro e psic6logo). Em contrapartida, em 20 equipas
(25.6%) os registos sdo efetuados, nessas condicdes, em 2018. Nesse mesmo ano

verificou-se que em 2 equipas (2.6%) os registos eram realizados pelos 5 profissionais de

saude em causa.

Comparando os dois anos, verificam-se diferengas estatisticamente significativas

(p<0.05) nas areas profissionais de psicologia e enfermagem, sendo que nas restantes tal

nao ocorre.

Em 2018 verificou-se o registo por parte do elemento que contacta, do fisioterapeuta

e do psiquiatra. Todavia, os mesmos ndo podem ser submetidos a teste estatistico, pois

nao se verificaram em 2017.

Tabela 7: Profissionais que efetuam registos das agdes/atividades do programa de apoio no luto

Ano 2017 2018 P
(amostra) (n=76) (n=78)

Area Profissional N.° %9 N %
Psicologia 58 763 45 57.7 0.022™
Enfermagem 50 658 34 436 0.009"
Medicina 29 382 24 308 0.427°
Assistente social 22 289 13 16.7 0.104°
Assisténcia Espiritual 1 1.3 3 3.8 0.6314
Outro:
Elemento que contacta 0 0.0 2 2.6
Fisioterapeuta 0 0.0 2 2.6
Psiquiatria 0 0.0 1 1.3

mZ=2.2839
"Z=2.6043
°Z=0.7953
PZ=1.6258
17 =0.4803
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O registo das atividades, por sua vez, € formalizado em diferentes locais para o efeito,

sendo eles varidveis. (Tabela 8)

Nenhum local de registo apresenta diferenca com significancia estatistica (p>0.05).
No entanto, o ficheiro eletrénico destaca-se dos restantes, aproximando-se do significado

estatistico.

Ao local de registos identificado como «Outros» ndo foi aplicado o teste estatistico,

uma vez que foi somente introduzido em 2018.

Tabela 8: Local de registo das agdes/atividades do programa de apoio no luto

Ano 2017 2018 )4
(amostra) (n=76) (n=78)
Local de registo N.° % N.° %
Ata/Papel 13 17.1 10 12.8 0.603"
Ficheiro eletrénico s
(Word/Excel/Access/Outro) 15 19.7 6 71 0.052
Processo Clinico do Doente 10 13.2 12 154 0.869"
Plataforma hospital 9 11.8 3 3.8 0.121*
SClinico 26 34.2 21 26.9 0.420Y
Glint 1 1.3 2 2.6 0.982%
MedicineOne 3 3.9 2 2.6 0.976*
Outros (ATRIUM, GlobalCare, Medtrix EPR,
ALERT, IMP.GRL.200, SAAS, TSR, 0 0.0 10 12.8 n.a.
WinGCS)

Legenda: n.a. ndo aplicdvel

'Z=0.5197
$Z=1.9427
'Z=0.1645
4 Z=1.5501
V7= 0.8069
VZ=-0.0227
*7Z=0.0295
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4. DISCUSSAO

De modo a contextualizar, de forma clara e transparente, a discussdo do presente
estudo, primeiramente abordar-se-a as limitacdes do mesmo. Posteriormente, proceder-
se-4 a abordagem do apoio fornecido pelo programa de intervencdo no luto per si,

terminando com as sugestdes e implicacdes para futuros estudos.

4.1. Limitacoes

A primeira, advém de que alguns dos formularios ndo vinham adequada e
completamente preenchidos, o que interfere na validade externa dos resultados. Assim,
os mesmos produzem resultados criticos quanto a objetividade, pois os itens de resposta
podem ter tido significados distintos para cada equipa.'*>!>* Para além disso, nio foram
exatamente as mesmas equipas a responder, apesar da sua constituicdo se assemelhar nos
dois anos. Embora para o estudo interesse uma visdo macro das equipas portuguesas, o

referido anteriormente tem impacto na qualidade dos resultados apresentados.

Face ao tratamento dos dados, hd que ter em consideracdo a taxa de resposta de 73.8%
em 2017 e de 69.0% em 2018, ambas com um erro amostral de 6% e com intervalo de
confianca de 95%. Acresce o facto de ndo ser possivel o tratamento de dados equipa a
equipa, o que compromete a descri¢do e andlise do contexto da prética de cuidados das

mesmas.

4.2. Apoio fornecido pelo programa de intervencao no luto

Face a existéncia de programa de apoio no luto, tanto em 2017 como em 2018, cerca
de 30% das equipas ndo o possuem. Para além disso, no ultimo ano, 5.1% mencionam

“ndo saber” ou “ndo se aplicar” a existéncia do mesmo.

Constata-se que, nos dois anos, mais de 25% das equipas de cuidados paliativos
portuguesas ndo apresentam um programa de intervencdo no luto. Tal sugere que ha
familias que ndo estdo a ser devidamente acompanhadas durante o seu processo de luto e

luto.
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Esta realidade ndao é compativel com a definicdo de cuidados paliativos, onde a
disponibilizacdo de um sistema de apoio para ajudar a familia a lidar com o seu préprio
luto, bem como a abordagem da equipa para atender as suas necessidades, incluindo o
aconselhamento sobre o luto (se indicado) é parte constituinte.* Neste Ambito, o conceito
tedrico base da abordagem paliativa no luto ndo evolui para o contexto pratico e real da
dindmica de cuidados a prestar. Acresce o facto de se encontrar legislado o apoio e
interveng¢do no luto enquanto servigco designadamente assegurado pelas UCP, EIHSCP, e
ECSCP.!%® Tal, mais uma vez, ndio se verifica na sua plenitude. Por ultimo, o plano
estratégico para o desenvolvimento dos cuidados paliativos no biénio 2017-2018 tem
como visao garantir o suporte social a familia, permitindo-lhe o acompanhamento no luto.
Para além de assumir a acessibilidade dos cuidados paliativos a todos os niveis da satde,
onde o suporte social e o apoio a familia se inserem, como um dos seus eixos prioritarios.
151 Tal ¢ indicativo de que o plano tracado para os anos em causa est4 aquém da realidade

que se manifesta no seio das equipas portuguesas.

Apesar da definicdo de cuidados paliativos parecer ser clara, de existir legislacdo e
programas de desenvolvimento, resta saber o motivo de existirem equipas que nao
operacionalizam programas de interven¢do na area do luto. A verdade é que se verifica
uma falta de evidéncia para suportar e orientar a a¢do de um plano concetual e

. . ~ . 90 L . . ~ ~
organizacional neste dmbito.” As proprias equipas carecem de formacdo na area do

137,141,142

luto, ndo estando talvez também sensibilizadas para lidar com a familia nesta fase

de vida e com capacidade para lhe acompanhar numa vertente reconstrutiva.

Quanto as agdes do programa em causa estarem formalmente definidas, cerca de 20%
das equipas em 2017, e cerca de 40% em 2018 ndo as t€m. E curioso que, nos dois anos,
o nimero de equipas que assume ter um protocolo formal ndo coincide exatamente com
o numero que refere ter um programa. Numa primeira abordagem, suscita a divida acerca
das condi¢des em que alguns programas existem e de como sabem as equipas que
diligéncias tomar na orientagdo da sua pratica clinica na area do luto. Acresce o facto
desta realidade colocar em causa a qualidade dos cuidados prestados, na medida em que
a auséncia da formalizacdo do programa, podera significar que a equipa multidisciplinar
ndo tem a mesma abordagem, sendo dificil a continuidade dos cuidados. Para além do
protocolo permitir o acesso pratico a normas de conduta e guidelines numa area subjetiva,

por ser individual, como o luto. Por tdltimo, a existéncia de planos estratégicos e de
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legislacdo neste ambito pressupde uma formalizacdo do mesmo, apesar da prética das

equipas espelhar uma realidade diferente.

Torna-se, assim, pertinente a existéncia de programas formalmente definidos, de
forma a, por um lado, otimizar a capacidade de intervencdo nas situagdes de luto
complexo e persistente. E, por outro lado, contribuir para que a familia com tais
necessidades tenha acesso a cuidados especializados na prevencao e tratamento do luto
prolongado, mediante a sua identifica¢do precoce, na intervencao no periodo agudo e do
apoio especializado em casos de situacdes complexas.'?’ Na vertente preventiva estd
incutida a necessidade de triagem da familia, por parte da equipa. Tal permite a esta tltima
ndo estar sobrecarregada de casos que ndo carecem de uma intervencao especializada e,
por sua vez, estar mais disponivel para os casos de risco. E imperativo continuar a
fomentar o desenvolvimento de programas estruturados de apoio no luto, bem como a

investigacdo nesse Ambito, tendo por base a continuidade dos cuidados a familia.'>?

Das equipas com programa de apoio no luto e protocolo formal, apenas cerca de 8%
em 2017 e nenhuma em 2018, realiza todas as atividades preconizadas. Caso retirdssemos
o grupo de apoio das atividades propostas de 2018, visto ser o com menos adesdo,
obteriamos somente 5.1% que realizam todas as outras atividades. Percebe-se que sdo
escassas as equipas que incluem todas as atividades na sua abordagem, o que nao implica
necessariamente uma ma prética. Penso que a interven¢do adequada junto da familia ndo
se traduza na quantidade de atividades que lhe sdo propostas, mas sim na eficicia que

cada uma, ou algumas, possa ter num caso em concreto.

Nos 2 anos em estudo, a chamada telefénica é a mais frequentemente adotada,
correspondendo a cerca de 85% em 2017 e 70% em 2018. Esta apresenta uma vertente
informativa®® de ficil e rdpido acesso para as equipas, o que poderd também estar
associado a sua utilizagdo comum. Todavia, ndo nos podemos esquecer que devera ser
encarada como uma interven¢io complementar.”® Uma equipa nio pode partir do
pressuposto que um familiar estd bem pelo simples facto de ele o afirmar por telefone.
Nao hd um contacto presencial que permita esclarecer o real estado da pessoa e o seu
contexto envolvente. Assim, a chamada telefénica per si ndo permite uma avaliacdo
verdadeira, consciente e responsdvel da familia, ndo sendo indicada para o correto

despiste de luto complicado.
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Comparando os dois anos, esta atividade assumiu significancia estatistica (p<0.05)
com reducdo do seu nimero no ultimo ano. Como € encarada como uma intervengao
complementar, a reducdo da sua realizacdo poder-se-ia justificar caso as restantes

atividades tivessem um aumento significativo, o que ndo se verificou.

Em 2017 segue-se a chamada telefénica, a consulta de follow up (57.9%) e a consulta
(56.6%) com maior adesao, enquanto que em 2018 € a consulta (47.4%) e posteriormente

a consulta de follow up (38.5%).

A consulta faz parte de uma das diretrizes do plano estratégico para o
desenvolvimento dos cuidados paliativos no biénio 2017-2018, visando a continuidade
dos cuidados prestados 2 familia apés a morte do doente,'*! ndo surpreendendo ser uma
das atividades mais adotadas. Enquanto que a consulta de follow up, de 2017 para 2018,
sofreu uma evolucdo significativa (p<0.05), porém desfavordvel, dada a reducdo do seu
numero no ultimo ano. Talvez este tltimo facto se relacione com a exigéncia da atividade
em causa. Ou seja, a sua realizacdo ndo implica somente um contacto pontual. Mas sim
um seguimento/acompanhamento da familia ao longo do tempo, o que pressupde um
controlo de uma abordagem anteriormente implementada na mesma. Tal implica uma
maior disponibilidade da equipa, bem como um maior dominio das suas competéncias
humanas e técnicas na drea do luto. Para além de poder ser exigente em termos de recursos
humanos, também o € em termos de recursos econdémicos, na medida em que € uma acdo

a médio/longo prazo, comportando maiores custos.

Todas as atividades realizadas no ambito do luto sofreram uma diminui¢ao do seu
nimero de execu¢do no ultimo ano, o que implica uma diminuicdo da atividade do luto
neste aspeto. Por muito que se possa, neste ponto, destacar os eventuais limites de
recursos humanos e econdémicos, ndo nos podemos esquecer que estamos a abordar
praticas, pelo que os anteriores nao sdo, por si sO, justificacdo para o contexto atual das

equipas portuguesas na drea do luto.

Face aos profissionais que intervém nestas atividades, verificou-se que, tanto em
2017 como em 2018, sdo sobretudo os psicologos e os enfermeiros que se evidenciam. O
enfermeiro, dado o cariz da sua profissdo, acabam por interagir frequentemente com a
familia, acabando por a conhecer com algum pormenor, nio surpreendendo a participagao

desta drea profissional nas atividades. O psicologo, dada a especificidade da drea do luto,
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¢ um profissional frequentemente requisitado quer pelas familias, quer por sinalizacdes
de outros elementos da equipa multidisciplinar. Porém, constatou-se que os médicos, 0s
assistentes sociais, € 0s assistentes espirituais também colaboram. De salientar que a area
profissional de assisténcia espiritual apresentou significancia estatistica (p<0.05), a qual
€ favordvel dado o aumento do nimero de profissionais no ano de 2018. Tal pode ser
indicativo da valorizagcdo da vertente espiritual da familia, bem como do papel
profissional do assistente espiritual. Em contexto de luto, imposto de sofrimento e
finitude, a (re)descoberta de um propésito de vida, de sentido de vida, e de fé em si e nas

153,154 onde o

suas relacdes sdo parte constituinte do «caminho» percorrido pela familia,
assistente espiritual assume particular destaque. Tal ressalva o papel ativo deste no seio
da equipa multidisciplinar e refor¢a a importancia da componente espiritual no dmbito

dos cuidados, onde um profissional formado na drea terd impacto positivo na familia.

Quanto ao timing em que as atividades de apoio ao luto s@o realizadas, verifica-se
grande variabilidade nos dados, tornando-se dificil estabelecer um padrdao comum em

cada ano.

Sobre a carta de condoléncias, o timing em que € realizada, nos dois anos, € muito
varidvel (desde 1 a 2 semanas, a mensal, e até anual). Em 2017, 1.3% refere que a elabora
pontualmente, dado o nimero reduzido de profissionais; também 1.3% somente a emite
na época natalicia; 55.3% respondem “ndo saber” ou “ndo se aplicar”. Em 2018, 60.3%
referem ndo ter um timing estipulado para o envio da carta de condoléncias; 7.7%
mencionam “ndo saber” ou “ndo se aplicar”. Trata-se de uma atividade com alguma
adesdo, relacionando-se esta possivelmente a fraca exigéncia de recursos humanos e
econdmicos, onde algumas sdo cartas-modelo enviadas para as familias, o que
despersonaliza e, consequentemente, desqualifica o cuidar. Para além disso, é das que
mais tem um timing estipulado. A revisdo da literatura anteriormente realizada ndo
objetivou nenhuma informacao significativa acerca desta atividade, tendo, a meu ver,
caido em desuso com o avancar do tempo e consequente avanco tecnoldgico. Porém, ndo
€ de estranhar ser a que mais tipificada estd, em termos de tempo, na medida em que na
falta de um contacto mais pessoal e/ou presencial, o seu envio acaba por demonstrar,
através do poder da palavra escrita, preocupagdo e respeito pela familia. O facto de estar
escrito permite a familia imortalizar o gesto da equipa. Em contrapartida, com ou sem

timing estipulado, corre-se o risco de a carta ser enviada num momento nao tao oportuno
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para a familia e, contrariamente ao expectavel, contribuir para o agravamento do seu
sofrimento ao se deparar com uma «prova» materializada da morte do seu ente querido.
Posto isto, deve ser usada com cautela, mediante uma avaliagdo e conhecimento prévio

da familia, equacionando o seu potencial beneficio.

Relativamente a visita ao domicilio, o seu fiming € igualmente inconstante, no se
verificando nos dois anos a variavel trimestral, e somente em 2018 a variavel anual. Nos
dois anos verifica-se uma maior tendéncia mensal. Em 2017, apesar de 75.0% das equipas
“ndo saber” ou “ndo se aplicar”, o mais frequente € a visita mensal em 9.2%, e ainda 2.6%
referem ndo a fazer numa data fixa, mas sim consoante a sua disponibilidade. Em 2018,
69.2% refere ndo possuir um timing; 7.7% mencionam “ndo saber” ou “ndo se aplicar”;
6.4% caracterizam-no como “indefinido”, variando consoante a necessidade da familia,
bem como a disponibilidade da equipa multidisciplinar. Esta atividade envolve maiores
recursos humanos e econdémicos para a satisfazer adequadamente, sendo de prever que o

timing implementacgdo seja variavel.

Realizam consulta a familia em timing muito diversificado. Em 2017, verifica-se a
abordagem mensal e trimestral, sendo que em 2018 acresce a vertente quinzenal. Em
2017, um total de 21.1% das equipas mencionam que realizam uma acdo personalizada,
consoante as necessidades da familia, possuindo a avaliagdo prévia do psicologo caso se
preveja um luto complicado. Em 2018, 51.3% das equipas ndo possui um timing
estipulado; 5.1% refere “nao saber” ou “ndo se aplicar”; 16.7% caracterizam-no como

“indefinido”.

A chamada telefénica, em 2017, é realizada maioritariamente no primeiro més,
seguindo-se a sua realizacdo semanal, sendo que em 2018 acontece o inverso. As
variaveis trimestral e anual nao se verificam em 2017, sendo as de menor tendéncia em
2018, juntamente com a variavel quinzenal. Em 2017, 21.1% indica “ndo saber” ou “nao
se aplicar”; também € referido que o psicélogo seleciona os casos em que se justifica a
sua implementacdo e eventual repeticdo. Em 2018, 32.1% nao possuem um timing; 6.4%

relatam “ndo saber” ou “ndo se aplicar”; 6.4% descrevem-no como “indefinido”.

Na consulta de follow-up, em 2017 um ntimero significativo refere “ndo saber” ou
“ndo se aplicar” correspondendo a 50.0%; 13.2% abordam uma avaliacdo caso a caso,

ndo especificando um fiming. Em 2018, verifica-se somente a sua realizagdo mensal e
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trimestral; 62.8% nao detém um timing determinado; 7.7% referem “ndo saber” ou “nao

se aplicar”; 16.7% abordam-no como “indefinido”.

Acerca do grupo de apoio, aplicado somente em 2018, 1.3% realiza-o num timing
pré-definido, sendo ele ao final de 1 més. Os restantes timings ndo se verificaram; 91.0%
ndo possuem um timing estipulado; 7.7% mencionam “ndo saber” ou “ndo se aplicar”.
Apesar da revisdo anteriormente feita destacar o seu eventual potencial, parece ainda ser
uma novidade neste tipo de atividades. Por ser novo, pode, numa primeira abordagem,
ndo ter tanta adesdo. Para além de que este exige profissionais altamente treinados ndo s6
na drea do luto, mas também na gestao de grupo, de modo a intervengao ocorrer de forma
eficaz. Mais uma vez acarreta recursos humanos e econdémicos que podem ser mais

avultados do que aqueles que € possivel suportar e gerir.

Em geral, nenhuma atividade assumiu significancia estatistica (p>0.05), o que pode
dever-se ao reduzido tamanho da amostra. O facto de existir com frequéncia a resposta
de “ndo saber” ou “ndo se aplicar” pode ter-se devido a um erro no preenchimento do
questiondrio face ao funcionamento da equipa nesta fase de acompanhamento, dado ndo

existir coeréncia entre as respostas.

Relativamente ao registo das atividades, constatou-se que, em 2017, 10.5% nao
efetuam registos e 3.9% referem “ndo saber” ou “nao se aplicar”. Em contrapartida, em
2018, 29.5% nao os efetua, 5.1% ‘ndo sabe ou nao se aplica’, ¢ 1.3% “nem sempre” os
realiza. Verifica-se que, em 2018, hd um maior numero de equipas que nao realiza
registos, o que € tradutor de um agravamento da pratica de cuidados. Tudo aquilo que é
feito e que ndo € registado, € como se ndo tivesse sido realizado. Neste contexto, os
registos devem ser encarados como uma ferramenta-chave na gestdo clinica,
constituindo-se como veiculo de comunicacio efetiva, rigorosa, completa e atualizada
acerca dos cuidados prestados. Estes potenciam uma pratica de qualidade,
salvaguardando o erro, acautelando a protecdo legal da equipa e promovendo o
desenvolvimento e a investigacdo clinica.'> Deste modo, na falta deles, ou numa
diminui¢do do seu numero, podemos estar a caminhar, progressivamente, para uma

pratica de cuidados descuidada que em nada beneficia a familia.

Ainda sobre os registos, os profissionais que assumem destaque na sua execucao siao

o psicologo e o enfermeiro, a meu ver, dado a relacio com os motivos anteriormente
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mencionados face a participacdo dos mesmos nas atividades. Se sdo os que mais
participam nas atividades, é expectavel que sejam os que mais registam sobre o assunto,
embora usufruam da colaboragdo das restantes areas profissionais. Para além disso, estas
duas dreas profissionais, comparando 2017 com 2018, assumiram significancia estatistica
(p<0.05), dada a reducdo do nimero de elementos a fazer registos. Tal sugere que até os
profissionais que mais efetuavam registos estdo a reduzir as suas boas préticas, o que
coloca em causa a qualidade dos cuidados prestados, bem como potenciais estudos de

investigacdo nesse ambito.

Tais registos podem ser efetuados em diferentes locais, sendo estes bastante varidveis
no seio das equipas, tornando-se dificil estabelecer um padrdo comum nos dois anos em
causa. Apesar disso, verifica-se, nos dois anos, uma maior adesdo ao Sclinico e a
ata/papel. Talvez o primeiro se deva ao Sclinico ser das plataformas de registo mais
comuns. Quanto ao ultimo, apesar da ata/papel estar progressivamente em desuso,
porventura ainda existem alguns servicos mais antigos que o utilizam, para além dos que
se encontram em processo de transicdo para sistemas informatizados, ndo sendo de
admirar o seu uso. Em contrapartida, apesar do ficheiro word/excel/outro ndo assumir
significancia estatistica (p>0.05), esteve proximo com um valor de p de 0.052, o qual
traduz a diminuicdo do seu uso. Tal dever-se-4, possivelmente, a nova lei de protecdo de
dados,'® a qual coibe o registo indiscriminado de informacdes confidenciais em

documentos de fécil acesso geral.

4.3. Sugestoes e implicacoes para futuros estudos

Dado o contexto € necessdrio definir um modelo de interven¢do diferenciado na drea
do luto, bem como propor critérios de avaliacdo, prevencgao, referenciacdo e seguimento
neste ambito. N@o basta as equipas apresentarem um programa de apoio no luto, este
carece de formalizacdo das suas fases, tipo de atividades e tempo estipulado para o
decorrer das mesmas. Para além da designa¢do de um coordenador formal e mobilizacdao
da restante equipa multidisciplinar. Por fim, um local de registo especifico e protocolado
¢ requerido.

O presente estudo proporciona uma visao aproximada do contexto de luto nas equipas

de cuidados paliativos portuguesas, tornando-se pertinente a sua continuidade ao longo
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dos anos. Este, com base no acompanhamento da qualidade dos cuidados prestados neste
ambito, poderd impulsionar o estudo de melhores praticas passiveis de alterar a realidade
na 4rea do luto. Nesta instancia, poderd igualmente justificar-se a realizacio de estudos
experimentais face as atividades de luto mobilizadas, procurando avaliar o potencial de
cada em diferentes contextos de perda. Tal, por sua vez, poderd constituir-se como
indicador para a reconstrucao/adaptacdo dos programas de apoio no luto.

Por fim, sugere-se a replicacdo do estudo com exatamente as mesmas equipas nos
anos de 2017 e 2018, de forma a proporcionar uma andlise mais minuciosa do contexto

da pratica de cuidados das mesmas.
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CONCLUSOES

Constatou-se que a maioria das equipas de cuidados paliativos portuguesas apresenta
um programa de apoio no luto com acdes formalmente definidas, ndo se tendo verificado

evolucdo significativa entre os dois anos.

Das atividades mobilizadas, no programa de interven¢do no processo de luto,
destaca-se a chamada telefénica como a mais utilizada pelas equipas em 2017 e 2018.
Todavia, esta atividade, tal como a consulta de follow up, evoluiu desfavoravelmente no
ultimo ano, com uma redugdo da sua utilizacdo, a qual ndo foi acompanhada por uma

evolucdo favordvel das outras acdes/atividades.

Da equipa multidisciplinar, o psiclogo e o enfermeiro sdo os que mais participam
nas referidas atividades, ndo se tendo verificado evolucao entre os dois anos. Porém, € o
assistente espiritual que, de um ano para o outro, sofre uma evolugdo positiva, dado o

aumento significativo da sua participagc@o neste contexto.

Face aos timings das atividades implementadas, este € varidvel, sendo dificil
perspetivar um padrdo comum de atuagdo nas equipas. Entre os dois anos, ndo existiu

evolucdo nesse sentido.

A par da participacdo nas atividades, o psicélogo e o enfermeiro sdo os que mais as
registam. Estes, no entanto, tiveram uma evolu¢do negativa, uma vez que o nimero que

efetua registos diminuiu.

Por sua vez, o local de registos € diversificado, existindo uma maior tendéncia para
o registo em Sclinico e em ata/papel. Apesar de nenhum dos locais de registo apresentar
evolucdo significativa, o ficheiro eletrénico esteve proximo, com uma diminuicdo da

adesdo da equipa a0 mesmo no ultimo ano.

Posto isto, conclui-se que, apesar do nimero de servigos de cuidados paliativos ter
aumentado, a atividade desenvolvida no ambito do luto diminuiu, e a maioria das
evolugdes registadas advém de um agravamento da qualidade dos cuidados prestados.
Para além disso, apesar da maioria das equipas deter um programa de intervencao no luto

formalizado, existem algumas lacunas nos mesmos a ter em consideragdo. Sdo elas, o tipo
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de atividades e o timing das mesmas, o envolvimento da equipa multidisciplinar, € o

registo em local préprio para o efeito.
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Apéndice 1: Caracteristicas dos artigos selecionados
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Artigo | Ano Contexto Pais
20 1961 | Literatura sobre o luto EUA
% 1977 | Familia Inglaterra
38 1994 | Familia Inglaterra
n 1999 | Literatura sobre o luto Holanda
133 2001 | Familia Inglaterra
101 2001 | Pessoa com doenga neuronal EUA
2 2001 | Pessoa com doenga terminal EUA
82 2002 | Cuidador 1 ano apds a perda EUA
32 2002 | Pessoa com cancro EUA
" 2002 | Familia 4 meses apés a perda EUA
120 2003 | Pessoa com cancro EUA
% 2004 | Hospital Inglaterra
4 2004 | Cuidador de pessoa com cancro terminal Italia
130 2005 | Familia de pessoa que morreu em unidade de CP Japdo
i 2006 | Familia de pessoa com cancro China
126 2006 | Cuidador 2 meses apds a perda Australia
128 2006 | Pessoa com cancro e familia Maldsia
o8 2006 | Cuidador 1 ano ap6s a perda EUA
65 2006 | Pessoa com doenga crénica terminal e familia Canada
» 2006 | Familia com >55 anos de idade com 6-9 meses ap6s a perda Holanda
135 2007 | Familia de pessoa com cancro EUA
134 2008 | Familia que foi convidado a usar servigos de apoio ao luto Irlanda
100 2008 | Unidade de CP Suécia
33 2008 | Pessoa com cancro terminal Grécia
o1 2008 | Literatura sobre o luto EUA
6 2008 | Pessoa doente com cuidador Italia
2 2008 | Familia Nova Zelandia
66 2008 | Literatura sobre o luto EUA
1o 2008 | Cuidador de pessoa com doenga terminal EUA
i 2008 | Familia de pessoa hospitalizada EUA
30 2008 | Cuidador EUA
12 2009 | Cuidador de pessoa com expectativa de vida inferior a 6 meses EUA
141 2009 | Profissional de satide EUA
8 2009 | Ex cuidadores EUA
3 2009 | Familia 6, 12, € 24 meses ap6s a perda EUA
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7 2009 | Pessoa doente em unidade de CP Suécia

131 2009 | Cuidador de pessoa com cancro Australia

19 2010 | Pessoa com cancro terminal China

38 2010 | Cuidador Inglaterra

48 2010 | Cuidador Japdo

76 2010 | Cuidador e profissional de satide Canada

# 2010 | Familia de pessoa doente em unidade de CP Alemanha

109 2010 | Cuidador de pessoa com cancro terminal Japao

2 2010 | Pessoa com cancro EUA

83 2011 | Cuidador 3 meses apds a perda EUA

125 2011 | Familia em terapia familiar em CP EUA

139 2011 | Profissional de saide Suécia

4 2011 | Cuidador de pessoa doente em unidade de CP Austrdlia

o4 2011 | Cuidador de pessoa com cancro EUA

80 2011 | Familia de pessoa com cancro EUA

%2 2012 | Hospital EUA

142 2012 | Profissional de saide com formagéo em luto EUA

103 2012 | Literatura sobre o luto Noruega

37 2012 | Familia com 18-65 anos de idade em luto Crodcia

85 2012 | Cuidador de pessoa com cancro terminal Coreia do Sul

140 2012 | Profissional de sadde EUA

31 2012 | Familia de pessoa com cancro terminal Suécia

13 2013 | Familia de pessoa doente em unidade de CP Japdo

123 2013 | Familia com >60 anos de idade em luto EUA

137 2013 | Profissional de saide e familia China

104 2013 | Cuidador de pessoa participante em terapia comportamental Alemanha
existencial

s 2013 | Cuidador de pessoa com cancro 1 ano apds a perda EUA

0 2013 | Cuidador Alemanha

129 2013 | Familia com pessoa doente em unidade de CP Japdo

% 2014 | Familia 6-24 meses apds a perda Austrélia

%3 2014 | Familia que usa os servigos de saide Inglaterra

17 2014 | Pessoa com Doenga Pulmonar Obstrutiva Crénica Austrélia

122 2014 | Familia com 25-65 anos de idade com 1,5 a 3 anos apds a perda EUA

42 2014 | Cuidador de pessoa com cancro Itdlia

95 2014 | Servigos de saide EUA

63 2014 | Pessoa com cancro terminal e familia EUA
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” 2014 | Familia participante no servico de apoio ao luto EUA

62 2014 | Pessoa doente em unidade de cuidados intensivos EUA

84 2015 | Familia de pessoa com cancro Japdo

ot 2015 | Hospital EUA
107 2015 | Profissional de saide que fornece apoio ao luto Australia
136 2015 | Familia de pessoa que morreu com cancro do pulmao ou pancreas Holanda
127 2015 | Familia de pessoa doente em unidade de CP Japdo
132 2015 | Familia Australia
4 2015 | Cuidador de pessoa em unidade de CP Portugal
40 2015 | Cuidador de pessoa com cancro terminal China
78 2015 | Familia participante no servigo de apoio ao luto Holanda
81 2015 | Cuidador 6 e 12 meses apds a perda Portugal
116 2015 | Cuidador que usa os servigos de satde EUA

87 2016 | Pessoa doente que morreu no domicilio Inglaterra
124 2016 | Familia de pessoa com cancro que morreu em unidade de CP Coreia do Sul
102 2016 | Familia convidada a participar no grupo de luto Suécia
3 2016 | Familia, com média de 30 anos de idade, em luto Noruega
60 2016 | Pessoa com cancro terminal EUA

86 2016 | Familia de pessoa com cancro em unidade de CP Alemanha
18 2016 | Cuidador de pessoa com deméncia EUA

2% 2016 | Cuidador 3, 10 e 14 meses ap6s a perda Italia
121 2017 | Literatura sobre o luto India

4 2017 | Familia de pessoa com cancro Japdo

67 2017 | Familia de pessoa com cancro em unidade de CP Japao
15 2018 | Familia de pessoa com cancro Japdo
138 2018 | Profissional de saide com experiéncia de morte Portugal
i 2018 | Pessoa com cancro terminal Grécia
106 2018 | Literatura sobre o luto EUA

4 2018 | Literatura sobre o luto EUA

» 2018 | Cuidador de pessoa com glioma Dinamarca
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Anexo 1: Instrumento de colheita de dados
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8. Programa estruturado de intervencdo no luto

8.1. Existéncia de programa de apoio no luto

8.2. As a¢des do programa de apoio no luto estdo
protocoladas ou formalmente definidas?

(O Sim
O N30 (se indicou esta responda n3o responda a mais
questdes sobre o Programa de Luto)

(O Sim
(O N&o

8.3. Tipo de agbes/ atividades realizadas

8.4. Timings das agBes/ atividades realizadas

() Carta de condoléncias
(O Visita ao domicilio

(O) Consulta

() Chamada telefénica
(O Consulta de follow up
(O Outra:

Carta de condoléncias | —
Visita ao domicilio

Consulta

Chamada telefdnica I_
Consulta de follow up

Qutra:

| __|semanas apéds a morte do doente
|__|__|semanas apés a morte do doente
|__|__|semanas apés a morte do doente
| __|semanas apés a morte do doente
|__|__|semanas apés a morte do doente

|__|__|semanas apés a morte do doente

8.5. Profissionais que intervém diretamente
nas agdes/atividades do programa de apoio no
luto

8.6. Registo das atividades

() Medicina

(O Enfermagem

(O Psicologia

(O Servigo Social

() Assisténcia Espiritual
(O Outro:

(O Sim
(O Nso

8.7. Quem elabora o registo?

8.8. Plataforma/ local onde sdo realizados os registos?

(O Medicina

(O Enfermagem

(O Psicologia

(O Servigo Social

(O Assisténcia Espiritual
(O Outro:
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