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3. Resumo

Este relatdério visa apresentar um resumo dos trabalhos executados no segundo ano do
mestrado de cuidados paliativos da Escola Superior de Satude Dr. Lopes Dias do Instituto
Politécnico de Castelo Branco.

Nele estdo resumidos os conceitos basicos dos Cuidados Paliativos, salientando os que foram
aprendidos durante este processo educativo.

Em segundo lugar, apresentarei o decurso do meu estagio na Unidade Local de Saude do
Nordeste. Nela, além de uma descricdo da sua constituicao referi as atividades desenvolvidas
realcando os objetivos defendidos anteriormente que foram atingidos e o que néo o foi.

Em terceiro lugar desenvolvi um plano para a criacdo de um programa de acompanhamento
no luto na unidade. Entendi que seria util desenvolver alguns conceitos que ajudaram a
desenha-lo. Este texto pretende servir de base para a implanta¢ao do referido programa.

4. Palavras chave

Luto; protocolo; Cuidados Paliativos
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5. Abstract

This report aims to present a summary of the work performed in the second year of the
master's degree in palliative care at the Dr. Lopes Dias School of Health of the Castelo Branco
Polytechnic Institute.

[t summarizes the basic concepts of Palliative Care, highlighting what was learned during
this educational process.

Secondly, I will present the course of my internship at the Northeast Local Health Unit. In
it, besides a description of its constitution [ mentioned the activities developed highlighting
the previously defended objectives that were achieved and what was not.

Thirdly 1 developed a plan for setting up a grief monitoring program at the unit. [
understood that it would be helpful to develop some concepts that helped to draw it. This text
is intended to serve as a basis for the implementation of this program.

6. Keywords

Grief; protocol; palliative care
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1) Conteudo do relatério

Elaborar este relatério foi um pouco complexo. Para isso contribuiu o seu
tamanho, os apoios bibliograficos que utilizei e os que nao utilizei e a lingua
predominante neles (o inglés) e alguma inexperiéncia que tive na sua execucao que
me levava a que todos os assuntos que lia considerava importantes. Mesmo assim, e
apos a exclusao de cerca de metade dos assuntos, por ndo se articularem com o meu
texto, ainda obtive uma quantidade substancial de temas que encontrei pertinente
incluir nele.

O Relatoério foi subdividido em trés capitulos de desenvolvimento, precedidos
desta introdugao e terminado com uma pequena conclusao. Algumas particularidades
que considerei importantes mas demasiadas exaustivas para ser incluida no texto
apresentei-as em anexo.

No primeiro capitulo fiz um resumo dos principais conceitos tedricos que
nortearam o meu percurso no mestrado. Longe de ser exaustivo, tentei que captasse
algumas nog¢des basicas e todas as que, para mim, foram as adquiridas durante esse
processo. Daf o seu titulo “Conceitos”.

No segundo capitulo fiz uma descricao do processo de pratica clinica que decorreu
na Unidade Local de Saiide do Nordeste nos meses de Fevereiro e Marc¢o de 2019.

Em seguida, abordei o projeto da formagdo de uma equipa de acompanhamento
no luto, enquadrando-a teoricamente, destacando os processos percorridos que
justificaram o seu desenvolvimento e os protocolos que seriam necessario desenhar
para a orientacdo da equipa. Tentei que este capitulo viesse a servir como orientagdo
daquele programa alertando para os conceitos tedricos para dar consisténcia a sua
prossecucao.

2) Definicées em cuidados paliativos

01. Definicées
a) Conceito

Com a evolugao dos conhecimentos da sauide obteve-se uma maior capacidade de
diagnosticar e intervir nas necessidades dos doentes sem, contudo, conseguir
resolver os problemas crénicos e progressivos. Estes permanecem um campo de
sofrimento sem apoio efetivo.

E, aqui, que os cuidados paliativos encontram o ambito da sua ac¢do, conforme a
sua defini¢cdo

Para a Organizacdao Mundial de Saude (WHO, 2017) os Cuidados Paliativos sdo
“uma abordagem que aumenta a qualidade de vida de pacientes e suas familias face ao
problema associado a uma doengca que pde em risco a vida, através da prevengdo e
alivio do sofrimento através de uma identificagdo precoce e manuseamento impecdvel e
tratamento da dor e de outros problemas fisicos, psicossociais e espirituais” (Tradugao
do autor).

Nesta definicdo estdo contidas as orientagdes condutoras do técnico paliativista e,
porquanto a totalidade do seu ambito ndo estd acessivel a uma sé pessoa, faz
depreender que terdo de ser prestados por uma equipa multidisciplinar que engloba,
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entre outros, o médico, a enfermeira, a assistente social, o psicélogo, o fisioterapeuta,
a nutricionista e o assistente religioso. A comunicagdo entre os elementos da equipa é
um aspeto fundamental e a sua inexisténcia questiona a sua eficicia. Nesta equipa
poder-se-a incluir, ainda, o doente e a familia de uma forma ativa quer nas decisoes
quer na comunicacdo ja que sao eles os principais interessados no ato assistencial e,
muitas vezes, principalmente no domicilio, os elos ativos mais importantes.

Também da mesma se depreende que deverao ser orientados pelas preferéncias,
valores, dignidade e autonomia do doente (Chover-Sierra, Martinez-Sabater, &
Lapefia-Mofux, 2017).

Quando se fala de cuidados paliativos refere-se aos cuidados a doentes cujas
caracteristicas se enquadram no conceito de doenca incuravel.

Doenca incuravel, avancada e progressiva é (Pazes, Nunes & Barbosa, 2014):

e Ndo apresentar nenhuma possibilidade de responder ao tratamento curativo;

e Estarem presentes numerosos problemas e sintomas intensos em constante
mudancga;

e Verificar-se muito impacto, emocional para o paciente, familia e profissionais;

e Existir presenca explicita ou nao do assunto morte, que se aproxima.

Os cuidados paliativos tém como finalidade prestar cuidados ao doente cuja vida
esta sob grande risco e este ainda pode ser agravado pelos sintomas que vao aparecer
durante o decurso da doenga (Devi, 2011).

Ha necessidade de estender o acesso aos cuidados paliativos, em todos os niveis
de cuidar, aos doentes que deles necessitam. Assim, as necessidades anuais em
cuidados paliativos a nivel mundial foram contabilizadas por Macaden, Salins,
Muckaden, Kulkarni, Joad, Nirabhawane, & Simha (2014) como 377 adultos por
100.000 habitantes com mais de 15 anos de idade e 63 criangas por 100.000
habitantes abaixo dos 15 anos de idade.

Sendo, por definicdo, os cuidados paliativos compostos por intervengdes holisticas
e multiprofissionais, sdo também essencialmente dirigidos a doentes e familias e ndo
ha doenca.

No conceito de pessoa devemos ultrapassar os limites do biopsicossocial para
pensar no paciente global, individual com uma histéria de vida de interagdes tnicas e
irrepetiveis que pode ser explorada pela observacao, o didlogo, a empatia e a escuta
ativa (Sanz Rubiales, Del Valle Rivero, Flores Pérez, Hernansanz de la Calle, Gutiérrez
Alonso, & Garcia Recio, 2014)

Quando se fala de cuidados paliativos integrais referimo-nos aos cuidados
prestados em todas as dimensdes do ser humano incluindo os espirituais, religiosos e
existenciais (Chakraborty, El-Jawahri, Litzow, Syrjala, Parnes & Hashmi, 2017).

A cultura ocidental atual privilegia a juventude, a satide e a tecnologia (Snyder,
Ellison & Neidig, 2002).

Em consequéncia, os valores tradicionais foram desvalorizados, incluindo a
experiéncia, a idade avancgada e a familia. E neste contexto que nos conceitos sociais
atuais a terminalidade é assumida como algo agressivo, causador de sofrimento onde
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o doente nao tem capacidade de resposta e torna a existéncia finita, ao contrario do
conceito que outrora predominava de ultima fase da vida (Carvalho & Martins, 2015).

E, também, a evolugdo da sociedade que permitiram uma evolu¢do de conceitos
sobre o Homem, a sua vida e a sua morte.

Baseados nos movimentos sociais que provocaram modificacdes da sua estrutura -
autonomia, identidade pessoal, a vida e morte “com dignidade” foram criados os

cuidados paliativos. A morte é considerada como a etapa final de uma jornada
individual (Menezes & Barbosa, 2013).

Através do reforgo da importancia dos aspetos éticos cada vez mais se protagoniza
os desejos do doente na tomada de decisio dos momentos cruciais (Higginson,
Sarmento, Calanzani, Benalia, & Gomes, 2013).

Os cuidados paliativos sao observados por colegas de outras especialidade e pela
populacdo em geral como um local onde se vive os ultimos dias de vida aguardando a
morte; contudo, se atendermos as definicbes mais aceites, como a da Organizacdo
Mundial da Satude, podemos afirmar que sdo muito mais que o acompanhamento nos
ultimos dias/horas de vida, fazendo coexistir uma preocupagdao com o doente no seu
todo com uma facilitacdo de uma continuidade da vida regular do doente (Drury,
Baccari, Fang, Moller & Nagus, 2016).

Nos conceitos mais atuais a enfermagem e a medicina foram codificados para
manter a vida a qualquer custo e a morte é, assim, vista, por estes profissionais, como
uma derrota. E urgente reformular este conceito validando a aceitagio da morte como
processo “natural” (Cortez, Costa, Amim, Gavina &. Silva, 2009).

O objetivo da humanidade é ser feliz (Miranda & Contreras, 2014). Mas como
somos animais essencialmente comunitarios a nossa felicidade esta dependente dos
conceitos de felicidade dos outros. Neste intercAimbio surge conflitos porque os
conceitos em jogo sdo diferentes. E na procura de uma solucéo justa para todos que
entra a ética. Com a ética pretende-se encontrar as melhores solucdes para os
problemas existentes.

Nessa felicidade foi excluida a doenca. No entanto, o sofrimento é quase
transversal a humanidade.

A nossa visdo da realidade é codificada por um sem numero de crengas
dogmaticas adquiridas socialmente ao longo da vida e que vao condicionar esses
preconceitos (Robinson, Kissane, Brooker, & Burney, 2016).

O sofrimento nao é referido como sendo apenas fisico mas aspetos como o
sofrimento psicolégico e espiritual sao, também, referidos como importantes. Nestes
tipos de sofrimento incluem-se perda de significado, perda de autonomia, perda de
dignidade, sensacao de ser um fardo, falta de esperanga, medo do sofrimento futuro e
ansiedade com a ideia da morte (Ruijs, Kerkhof, van der Wal, & Onwuteaka-Philipsen,
2013).

Na abordagem destes doentes temos de manter presente que todas as estratégias
a delinear deverdo basear-se em fundamentos genéricos. Sdo os pilares dos cuidados
paliativos.
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Entdo, os quatro pilares dos Cuidados Paliativos sao (Pazes et al, 2014):

Controlo sintomatico;
Comunicacdo adequada;
Apoio a familia;
Trabalho em equipa.

b) Indica¢cdes para CP

Como vimos, numerosos doentes podem beneficiar com a intervencao das equipas
de cuidados paliativos.

Os cuidados paliativos destinam-se a todos os doentes com doengas
potencialmente ameacadoras da vida, concomitantemente com os cuidados curativos
ou sem eles, com uma intensidade adequada as necessidades do doente (Moritz,
Kretzer & Berbigier, 2013).

Incluidos nestes candidatos estdo os que sdo portadores das principais patologias
responsaveis pela necessidade de cuidados paliativos: as doencas cardiovasculares, o
cancro, as doencas respiratdrias cronicas, a HIV/AIDS e a diabetes (Macaden et al,
2014).

Todas elas tém como caracteristica comum serem uma situacdo que provoca
ruptura em todas as facetas da vida do ser humano e, por isso, interfere de forma
importante nas relagdes pessoais, sejam elas de que tipos forem (Rego & Nunes,
2019).

c) Consequéncias

Os doentes com patologias potencialmente fatais véem a sua vida alterada pelo
desenvolvimento da doencga e pelas intervengdes a que estao sujeitos o que vai alterar
a perspectiva que dela tém sob os aspectos fisico, psicologico, social e espiritual.

A doenga incuravel, progressiva e avangada com escassa ou nenhuma resposta
curativa, apresenta frequentemente numerosos sintomas que provocam um grande
impacto emocional em todos os intervenientes - doente, familia e profissionais (Pazes
etal, 2014).

Assim, numa visdo evolutiva, a morte resulta frequentemente de doencgas
prolongadas. A “boa morte” estd relacionada com o aparecimento brusco e
inesperado dela. Contudo, em cerca de trés quartos da populagdo a morte decorre de
um periodo mais ou menos prolongado em que os doentes podem ser considerados
como tendo elevadas necessidades e economicamente dispendiosos para o erario
publico (Teno, Gozalo, Trivedi, Bunker, Lima, Ogarek, & Mor, 2018).

Continua a prevalecer o habito de levar o doente para os hospitais nos momentos
finais da vida e podendo, mesmo, levar ao seu internamento nas unidades de
cuidados intensivos com os custos inerentes (ndo sé econémicos).

Segundo Harding, Luyirika & Sleeman (2016), os custos da assisténcia aos doentes
durante o ultimo ano de vida caracterizam-se por uma propor¢ao significativa dos
gastos totais com a satide. Os mesmos autores afirmam, ainda, que existem evidéncias
sobre a relacdo custo-beneficio dos cuidados paliativos para o doente e sua familia e
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para o erdario publico o que sera vantajosa e por isso desejavel. Nao estdo em causa,
s0, os custos econdmicos mas, também, os emocionais e espirituais.

Prevalece uma esperan¢a infundada no poder da medicina para salvar o doente,
mesmo estando conscientes que ele ndo tem cura.

A morte, no seu carater inevitavel e universal, desafia a omnipoténcia dos
sentimentos humanos, o que implica a formagdo dos profissionais que com ela

trabalham (isto é, todos) a fim de conseguir uma preparacao para lidar com os
doentes e as familias em fase terminal de vida (Cortez et al., 2009).

d) Metas

A meta definida para os cuidados paliativos é o alivio do sofrimento de uma
doenga grave através da promocdo da qualidade de vida, com especial incidéncia no
controlo sintomatico e nas habilidades comunicacionais (Finn & Malhotra, 2019).

De forma semelhante se pronunciam Harding et al. (2016) afirmando que os
cuidados paliativos tém como objetivo o alivio dos sintomas relacionados com uma
doenca incuravel, e ndo prolongar artificialmente o tempo de vida - distanasia.

Isto é, a preparacdo da “boa morte” (Menezes & Barbosa, 2013).

As metas de qualquer equipa de cuidados paliativos no fim de vida sdo atingir a
satisfacdo das necessidades do doente e da familia quer fisicas, quer emocionais, quer
espirituais (Schub & Komusky,2018).

Os mesmos autores afirmam que a finalidade é manter o doente confortavel e

conseguir que doente e familia lidem melhor com a morte (Schub & Komusky, 2018).

Os cuidados paliativos sao importantes para a promog¢ao de uma cena tranquila,
pacifica e visivel em torno da morte. A “boa morte” é um modelo oferecido para
doentes e seus familiares, com conhecimento sobre o diagnostico e o progndstico,
para que participem da tomada de decisoes, com a equipe (Menezes & Barbosa,
2013). Os mesmos autores referem que o conceito do “morrer bem” procura na morte
a estabilidade e a auséncia de sofrimento.

Em resumo, Moritz et al. (2013) defendem que a qualidade de vida devera ser a
meta a atingir para todos os doentes sendo de desaconselhar atitudes terapéuticas
que prolonguem a vida sem qualidade.

e) Localizacdo

Uma das controvérsias que continua a nao ter um acordo unanime, é a localizagdo
da morte. As condicionantes sociais (afastamento da morte de casa, a disponibilidade
dos cuidadores, a falta de apoio social, a familia nuclear e a sensacao de fracasso) vao
“empurrar” a morte para a instituicao.

O melhor lugar para morrer é onde paciente e familia se sintam mais tranquilos,
desde que recebam os cuidados necessarios manter o conforto deles (Moritz et al,
2013).

Existe um contencioso surdo-mudo que opde o doente e a familia sobre o local
onde devera ocorrer a morte. H3, na generalidade, uma preferéncia pela morte do
domicilio, por parte dos doentes, referindo desejar que aconte¢a rodeado pelos seus
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entes queridos (Yong Joo, 2016). O mesmo é referido por Lam et al (2017) que afirma
que o local desejado da morte é o seu domicilio.

Baseados nessas opinides e expectativas, reforcadas pela evidéncia das suas
vantagens, os cuidados paliativos adoptam a preferéncia do domicilio como o local
privilegiado para uma “boa morte” (Menezes & Barbosa, 2013).

Longe desse conceito estdo os hospitais que sdo dos locais mais improprios para
morrer ja que sao incapazes de satisfazer as necessidades de privacidade, as
necessidades de quietude e calma e apoio a participacdo dos familiares nesses
momentos (Schub & Komusky, 2018).

O grande impulsionamento dos cuidados hospitalares no século XX com uma
melhoria da qualidade destes fez com que a esperanga de vida tivesse aumentado de
forma importante. Contudo fez com que a morte comegasse a ser observado por todos
como um “fracasso” e, assim, afastada do domicilio do doente (Kalseth &Theisen,
2017).

Algumas condic¢des vao influenciar a possibilidade de permitir a morte no lar dos
doentes, Assim, a escolha do local da morte esta dependente das caracteristicas
sociodemograficas dos pacientes, do apoio social que detém e da disponibilidade de
equipas em fornecer apoios de saude que o doente vira a necessitar (Costa et al,
2016).

Para se atingir a satisfacdo dos doentes que querem morrer em casa serao
necessarios servicos com apoio financeiro suficiente, uma boa coordena¢do dos
cuidados, dentro e entre as equipas que prestam cuidados ao doente e familia e uma
quantidade de equipas suficientes para cobrir as necessidades (Lam et al, 2017).

Desde logo surge uma das dificuldades que frequentemente é limitadora da morte
no domicilio que é a prépria casa quer pela sua localizacdo (isolamento, maus
acessos) quer pelas condi¢coes da casa. Contudo, estes Obices sdo contornaveis com
algumas medidas corretoras (Lam et al, 2017).

Outras das dificuldades que se opdem a morte em casa é o cansa¢o dos cuidadores
informais, o facto de serem unicos (sem apoio de outros) ou a sua inexisténcia (Lam
etal, 2017).

Quando se avaliam os fatores que intervém positiva ou negativamente na opc¢ao de
morrer em casa temos de atentar que alguns sdo mais suscetiveis de intervencdo que
outros dando prioridade aqueles e estabelecendo a metodologia da modificagdo
(Costa etal, 2016).

Entre as vantagens da estadia do doente no domicilio até a morte esta o facto de
isso permitir interromper as vivéncias hospitalares com todas as vantagens e
desvantagens inerentes e iniciar um ciclo novo numa evolugao temporal
tendencialmente curta onde se pode lidar com sintomas fisicos e com o “stress” dos
familiares conforme a sua prépria personalidade (Higginson et al, 2013).

Quando se consegue manter o doente em casa com apoio de equipas qualificadas
obtemos (Higginson et al, 2013):

e Satisfacdo dos utentes e familiares;
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e Menor incidéncia de recurso a urgéncias e internamentos;
e Uma incidéncia maior de mortes no domicilio.

As perspetivas no decurso da doen¢a podem mudar, quer pela influéncia externa
quer pela exaustdo que os cuidados causam, podendo impossibilitar uma localizagao
dos cuidados e da morte onde estava inicialmente prevista (Bannon, Cairnduff,
Fitzpatrick, Gavin, Donnelly, Blaney, & Gomes, 2018).
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A realidade vivida pelos doentes é, muitas vezes, contraditéria com os seus
desejos. No entanto, e apesar do desejo de morrer em casa, a maioria das mortes
continuam a ser hospitalares, muitas delas em instalagdes de doentes agudos. Nestas
existe um sentimento de desconforto porque estdo associadas a interven¢oes mais
agressivas (Yong Joo, 2016; Kalseth &Theisen, 2017).

f)  Dignidade

Com os cuidados paliativos ganhou sentido o sentimento de dignidade que passou
a ser central nos cuidados.

A dignidade é um direito humano e por isso tem assumido pelo campo da saide
como um objetivo a atingir (Ostlund., Blomberg, Soderman & Harstide, 2019).

O conceito de dignidade, se é importante em todos os campos da Medicina, em
alguns destes, devido a vulnerabilidade que os doentes apresentam, é
particularmente importante e dentre eles se situam os cuidados paliativos (Ostlund et
al, 2019).

Especialmente, a dignidade coloca-se perante as situacdes de terapéuticas de fim
de vida, agressivas e futeis (Lapierre et al, 2017).

Incluido na preocupacdo da manutencdo da dignidade do doente devemos
procurar manter a atencdo ndo s6 sobre o doente mas da forma como é sentida por
ele (Ostlund et al, 2019).

Contudo, ndo se pode esquecer que uma dignidade absoluta é inatingivel e que
apesar de defenderem valores inalienaveis como o humanismo e a liberdade nao
deixa de ser relevante conhecé-la, apesar de termos a consciéncia de que sé
atingiremos de uma forma condicionada pela cultura predominante - Dignidade
Relativa (Ostlund et al, 2019).

A promocao da dignidade do doente nas atividades do dia a dia pode-se executar
com recurso a medidas concretas que incluem (Gutiérrez et al, 2016):

e Fomentar a autonomia fisica e moral;
¢ Diminuir a ansiedade ante a morte;

e Bom controlo dos sintomas fisicos;

Adaptagdo da distribuicdo da informacao a nivel inteligivel para doente e
familiares;

Facilitacdo da intimidade e privacidade em aspetos de higiene e cuidados;
Fomento do apoio por todos os intervenientes;

Educacao psicoldgica na relevancia e repercussao da atitude das pessoas;
Diminuirem a sensacdo de ser uma carga para os familiares no domicilio;
Integrar os cuidados espirituais.
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Com o intuito da referida promoc¢do, o modelo de preservacao da dignidade de
Chochinov define as dimensdes que ajudam a preservar o sentido da dignidade e
pode ser dividido por trés categorias principais (Chochinov citado por Gutiérrez et al,
2016):

e Preocupacoes relacionadas com a doenca:
o Nivel de independéncia que é composto por:
= Agudeza cognitiva ou claridade mental;
= Capacidade funcional;
o Mal-estar por causa dos sintomas
= Fisicos - Sintomas ndo controlados
= Psicoldgico - devido a:
0 Incerteza no estado de saude por informacio insuficiente ou mal
transmitida;
0 Ansiedade perante a morte
e Reportorio de preservagdo da dignidade, composto por:
o Perspetivas que preservam a dignidade (forma como entende a ajuda);
* Continuidade do self (apesar da doenga sente-se a esséncia de cada um);
» Preservacao dos papéis (manter os papéis habituais);
* Legado ou heranca (perceber que um bocado de si permanecera);
* Manutengdo da autoestima (Valorizar-se apesar das perdas);
= Esperanca - ver algo no futuro;
* Autonomia ou controlo (subjetivo de manter a sua capacidade de se
autodeterminar);
= Aceitacdo (resignacdo perante os fatos da vida);
» Resiliéncia ou espirito de luto;
o Praticas para preservar a dignidade:
= Viver o momento atual (pensar no presente e nao no futuro)
* Manter a normalidade (rotinas e habitos apesar da doenga);
= Busca de conforto espiritual (crencas espirituais ou religiosas);
¢ Inventario social da dignidade:
o Limites da intimidade ou privacidade (invasdo do espaco vital pelas
necessidades provindas das necessidades de ser cuidado);
o Apoio social (rede de apoio - familia, amigos, profissionais);
o Tom dos cuidados - As atitudes assumidas pelos cuidadores;
o Sensacdo de ser uma carga para os outros - dependéncia;
o Preocupagdes com possiveis sequelas que possam subsistir.

Do modelo de Chochinov depreende-se que sempre que o doente estiver
consciente e orientado devera caber a ele as decisdes dificeis a tomar apdés uma
informacdo completa e verdadeira do seu estado, dando, assim cumprimento ao seu
direito de autonomia referido nos principios éticos (Macaden et al, 2014).

Em conclusdo, pode-se afirmar que a dignidade humana é um valor basico e um
conceito basico dos direitos humanos, a ética clinica, a pratica clinica e a bioética
(Gutiérrez et al, 2016).

A sua promocao e defesa devera orientar todas as acdes da equipa de cuidados
paliativos baseados nos preceitos éticos elementares, nos conceitos paliativistas
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universalmente aceites, nos preceitos culturais que envolvem o doente e no bom-
senso de quem presta cuidados de qualidade.

g) Desmoralizacdo/Desesperanca

“A desmoralizacdo é um estado mental que compreende um baixo moral e um
senso de mau enfrentamento, no qual pessimismo, desamparo e desesperan¢a podem
levar a perda de significado e propdsito na vida” (Ignatius & De La Garza, 2018).

Assim definida, pode-se antever o carater individual que pode assumir nas suas
manifestacdes. Mas, além de caracteristicas proprias a cada doente, a desmoralizacdo
poderd ser considerada como a resposta individual atipica a doenca e que se
manifesta com as perdas de significado e da esperanca e que desenvolve um
sofrimento que pode ser a origem na procura da morte - suicidio, suicidio assistido
ou eutanasia (Robinson et al, 2016).

Outrora foi definido como um quadro mal definido de sentimentos negativos como
a impoténcia e/ou incompeténcia (Li, Ho & Wang, 2017).

Para Robinson et al (2016), num conceito mais divulgado de desmoralizagdo,
estdo englobados os conceitos de sofrimento, diminuicdo da capacidade de lidar com
situagdes do dia-a-dia, de desesperanga, desamparo e perda de significado.

No desespero sentido pelo doente, quando ele sobrevém, tem origem a patologia
mental que o acomete, por vezes, como a depressao.

Na desmoralizacdo existe uma incapacidade do individuo para lidar com as
situagdes “stressantes” sendo esta uma das razdes mais usuais para a procura de
ajuda profissional (Grassi, & Nanni, 2016).

Podemos, entdo, reconhecer uma entidade nosoldgica responsavel por aquelas
respostas atipicas. Quando associadas poderemos falar de sindrome de
desmoralizacao.

Para se definir a presenca da sindrome da desmoraliza¢do tém que se cumprir os
quesitos (Gutiérrez et al, 2016):

e Sintomas afetivos - desesperanca, perda de significado e de propoésito para a
vida;

e Atitudes cognitivas - pessimismo, impoténcia, sensacdo de estar sem saida e de
fracasso pessoal, ndo antever um futuro promissor;

¢ Auséncia de vontade - de enfrentar a situagdo;

e Alienacdo social e isolamento por baixo apoio social

¢ A sintomatologia prolonga-se por mais de duas semanas

e Nao existir critérios de uma sindroma depressivo major.

Muito embora, a sindrome de desmoralizacao apresenta um quadro clinico muito
parecido com a depressdao pelo que pode, mas nao deve, ser confundido com ela
(Gutiérrez et al, 2016). A desmoralizacdo e a depressiao sdo entidades distintas,
principalmente quando se fala em fases mais baixas de desmoralizacao (Ignatius & De
La Garza, 2018). Com manifestacdes semelhantes aos lutos com um desenvolvimento
inadequado na desmoralizacdo o individuo pode apresentar sintomas semelhantes ao
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do luto complicado, podendo confundir-se com situacdes de luto antecipatoério
(Robinson et al, 2016).

Em oposicao a desmoralizacdo, uma das qualidades que nos permite viver com
alegria é a esperanca. A esperanca vive em nos mesmo quando estamos com
problemas na vida. Quando se esgota da lugar ao aparecimento de depressdes e,
algumas vezes, ao suicidio.

4

A esperanca é, por definicdo, a expectativa de um futuro positivo apesar das
circunstancias em que o doente se encontra (Penson, Gu, Harris, Thiel, Lawton, Fuller
& Lynch, 2007).

h) Espiritualidade

Um dos fatores mais importantes no desenvolvimento das reacdes a doenga é a
espiritualidade. Esta permite ao doente enfrentar as contrariedades da evolucdo da
doenga estimulando a esperanca.

Para a EAPC (citada por Nolan, Saltmarsh & Leget, 2011) a espiritualidade é uma
dimensao dindmica do individuo em que se estabelece a forma de cada pessoa criar
uma relacdo com as manifestagdes e com a procura de significado, proposito e
transcendéncia para a vida e através deles perceber como se liga a si mesmo, aos
outros, a natureza e ao significativo/sagrado.

A espiritualidade deve ser considerada como uma necessidade a satisfazer de
forma urgente em doentes com patologias ameacadoras da vida porque interfere com
a esperanca e o medo do desconhecido, causando sofrimento intenso (Evangelista,
Lopes, Costa, Batista, P.S., Batista, ].B. & Oliveira, 2016).

A espiritualidade é o conjunto das histérias de vida memorizadas, as relagdes
consigo mesmo e com 0s outros, as relacdes com a natureza e a musica, as relagoes
com Deus ou outro ente, a relacdo com a esperancga, significado e propoésito de vida
(Loetz, 2013).

Devido a sua importancia no desenrolar da doenca e as implicagdes para a satde
do doente a espiritualidade deve ser considerada como um sinal vital que deve ser
respeitado em todos os doentes (Vermandere et al, 2012).

Entdo, uma incorpora¢do dos cuidados espirituais e psicolégicos parece ser
coerente com a abordagem holistica defendida na filosofia dos cuidados paliativos
(Rego & Nunes, 2019).

A espiritualidade e/ou a religido estdo presentes em qualquer individuo, mas de
forma mais acentuado nos que anteveem a morte.

Quer a espiritualidade como a religido podem influenciar as escolhas com carater
ético que os individuos fazem, quer sejam condicionados pela prépria consciéncia, os
conceitos sociais e a compaixado consciente (Broeckaert, 2011).

Os profissionais de saude deverdo ter uma atitude cautelosa ndo for¢cando os
doentes e familiares a discutirem questdes espirituais ou religiosos contra a sua
vontade. O mesmo se passa quanto as praticas de ritos disseminados na sociedade
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(Broeckaert, 2011). Nao ¢é licito impor as perspetivas pessoais dos profissionais
acerca da espiritualidade.

Mas esta atitude ndo pode desresponsabilizar a equipa no seu papel no ambito
espiritual, disponibilizando-se para discutir com os doentes de forma aberta e
assertiva.

Quando a equipa de paliativos disponibilizam o apoio espiritual a doentes e
familiares vado favorecer uma melhor aderéncia destes com uma melhor qualidade de
vida e com menores custos para o erario publico (Chakraborty et al, 2017).

Se a saude individual pode ser influenciada pela religido e a espiritualidade
através do desenvolvimento de uma atitude positiva e uma estabilidade emocional
(Chakraborty et al, 2017), o “stress” espiritual resulta da incapacidade da pessoa
encontrar significado para a doenga, o amor, o conforto ou, quando exista, de uma
ambivaléncia entre o esperado e o conseguido (Rego & Nunes, 2019).

Embora o conceito de religiosidade nao tenha o mesmo significado que a
espiritualidade ha alguma sobreposi¢do nos conceitos pelo que sdo, frequentemente,
confundidos.

Na avaliacdo objetiva de cariz espiritual ndao existem grande numero de
instrumentos validados para os cuidados paliativos, estando aferido desde 2007 uma
Escala de Avaliacao da Espiritualidade em Contextos de Satude (Pinto & Pais-Ribeiro,
2007).

Religido
Num pais que se vangloria pela liberdade religiosa, fazendo jus dela, ha que
reconhecer as perspetivas de cada uma delas nas questdes fundamentais.

Para Evangelista et al (2016), cada religido representa formas diferentes nas
crengas, praticas e ritos que permitem de uma forma mais emocional entender o
transcendente. Em qualquer uma delas o individuo vai manifestar essa ligacao
através de ideias e praticas que sdo mais ou menos padronizadas para determinada
religido a que o individuo se ligou - Religiosidade.

Embora de formas diferentes, cada filosofia religiosa tenta promover a dignidade
de cada ser humano por normas, ritos e dogmas que deveriam ser seguidos pelos seus
crentes.

A obrigacdo com a dignidade é uma das que se mantém sempre dentro da
atividade do pessoal da saude ja que todo o humano é mortal (Brennan, 2017).

A Dignidade dos doentes é considerada como elemento fundamental para os
profissionais de saude, bem assim como os credos religiosos e as limita¢des legais
(Chakraborty et al, 2017).

Diferentes religides atribuem significados diferentes ao ato de morrer. Atualmente
tém-se acentuado as diferencas entre as duas regides mundiais (ocidental e oriental)
por interferéncia das tradi¢oes locais sobre a vida e a morte.
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Nas tradicdes religiosas ocidentais atribuia-se a morte, a forma como surge e o
tempo em que decorre como uma predisposicio de Deus (Leibold, Lassen,
Lindenberg, Graf & Wiese, 2018).

Mesmo dentro da mesma religido as opinides sobre a atuacao das pessoas podem
diferir, entre os mais conservadores e os mais vanguardistas.

Sobre a manutencdo de tratamentos curativos mesmo quando ja ineficazes estes
sdo advogados pelos catolicos e protestantes fundamentalistas em comparacdao com
os individuos das mesmas religioes, mas que nao sao fundamentalistas (Chakraborty
etal, 2017).

Apesar de todas ou quase todas as religides estarem contra todo o ato que possa
reduzir a vida de um doente por sua propria iniciativa (suicidio, suicidio assistido ou
eutanasia) ja o prolongamento da vida, mesmo na inexisténcia de esperanca num
futuro - Distanasia - é tolerado por elas (Leibold et al, 2018).

02. Organizacao do servico
a) Desenvolvimento do servico

Para um desenvolvimento dos cuidados paliativos com uma logica nacional e uma
organizac¢do dos cuidados com qualidade os Cuidados Paliativos devem ser integrados
nas politicas de saude em pé de igualdade com as outras areas de cuidados (Alj,
Soares, Redigolo, Peria & De Carlo, 2012).

ApOés a elaboracdao de um programa nacional genérico em que se lancem as linhas
mestras para o desenvolvimento das diferentes unidades que, no terreno, vao
permitir os cuidados aos doentes paliativos, atendendo as realidades e crencas locais.

A implementacdo de um programa deve atender a quatro pilares (Capelas, 2013).

Adequacao;

Disponibilidade de farmacos;

Formacao de profissionais e populagao;

¢ Implementacgdo diversificada e equitativa de recursos.

Também Macaden et al (2014) apontam para as exigéncias a ter perante a atuacao
das unidades ao afirmar que na validagdo de uma unidade de Cuidados Paliativos
deveremos ter em conta a existéncia de uma politica adequada, ser adequado e
dirigido a funcgdo, ter a presenca de uma equipa multidisciplinar formada e treinada e
ter acesso a terapéutica necessaria para a gestdo de sintomas.

Parece haver unanimidade entre os diversos autores em que todo o programa de
implementacdo da rede de cuidados paliativos deve ser baseado numa formacgao pré e
pOs graduada nessa area (Capelas, 2013).

Os cuidados paliativos deverdo estar acessiveis a todos os pacientes que
necessitarem deles. Para isso, deveremos ter uma estrutura que forneca esses
servicos conforme os niveis de necessidades existente em cada doente, formando
uma rede integrada, interligada e fluida. Assim, os servicos de cuidados paliativos
basicos sdo essenciais na cobertura a esses doentes ja que os especializados, nunca
serdo em numero suficiente para dar satisfacdo a todos as necessidades destes
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cuidados (Drury et al, 2016). Os servicos especializados sdo complementares mas ndo
substituem os cuidados basicos.

Os profissionais com formag¢do avancada s6 conseguem satisfazer as necessidades
maiores em cuidados paliativos mas podem contribuir para uma maior disseminagao
destes cuidados ao formarem colegas de outras especialidades em cuidados basicos,
isto é, em intervencoes paliativas (Drury et al, 2016).

Podemos definir, deste modo, dois niveis essenciais de cuidados, ditos basicos e
diferenciados.

As Equipes de cuidados paliativos mais diferenciadas, além do apoio dado aos
utentes que justificam a sua acdo de uma forma direta (situagdes complexas), ainda o
ddo indiretamente através do apoio a outras equipas que, no terreno, tém doentes
paliativos que nao necessitam de cuidados especializados (Harding et al, 2016).

b) Caracterizacao do servico

Quando se pretende desenvolver um servico integral de cuidados paliativos o
modelo a aplicar, para ser eficaz, deve promover uma coexisténcia de generalistas e
especialistas em que os primeiros providenciardo os cuidados primarios e para os
segundos ficariam os cuidados mais complexos (Quill & Abernethy, 2013).

A atribuicdo de todos os cuidados paliativos aos especialistas pode aportar alguns
riscos (Quill & Abernethy, 2013):

e Rapidamente a procura de especialistas podera ultrapassar a capacidade de
resposta;

e Muitos atos paliativos podem ser assegurados por especialistas e generalistas,
independentemente da especialidade que desenvolvem;

e Os médicos generalistas e os das diversas especialidades podem acreditar que
as tarefas de paliar sdo sé da responsabilidade dos cuidados paliativos;

¢ Nao haver especialistas suficientes para prestar cuidados.

Politicas de Cuidados Paliativos estdo dispersas pelos quatro cantos do mundo. Os
resultados obtidos serdo diferentes de pais para pais conforme os programas
implementados e as caracteristicas culturais locais. Ao tentar entender as
experiéncias individuais pretende-se aprender as orientagdes que resultaram melhor.

Demonstrou-se que os paises com maior qualidade de atendimento partilhavam as
carateristicas (Harding et al, 2016):

e Uma politica nacional implementada que dava suporte a sua existéncia;

e Recursos alargados dedicados a formacdo e informacdo dos profissionais e da
populacdo que pode ser abrangida;

e Uma reducdo dos custos dos cuidados paliativos para o paciente através da
intervencao do estado ou de outras organizacgdes;

e Haver uma disponibilidade total dos opidides;

Se ha vantagens numa intervencdo o mais precoce possivel no decurso da doenca
é de todo o interesse uma boa inter-relacdo entre as diferentes especialidades e os
paliativistas. Existe cada vez mais uma relagdo de complementaridade entre
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oncologista e paliativista tendo a no¢do que cada um tem o seu papel, e,
gradualmente, vai alternar a preponderancia de atuagdo, sem nunca haver uma
dissociacdo completa (Hui et al., 2016).

A intervencao paliativista necessita de uma definicio do que é uma intervengao
primaria e uma secunddaria. Neste conceito esta implicito a necessidade de haver
capacidade, por todos os médicos, de fornecer cuidados paliativos. E importante que
na pratica de cada médico, independentemente da especialidade que tenha, possua,
no seu arsenal, uma gama de conhecimentos e de praticas sobre cuidados paliativos
que lhe permita lidar com as situagdes menos complexas (Quill & Abernethy, 2013).

Espera-se que, com os profissionais devidamente formados, seja possivel aceder a
uma populacdo de uma forma abrangente, disponibilizando para as situa¢des mais
complexas as acdes do especialista nesta area.

c) Localizacdo de Cuidados Paliativos

Uma das controvérsias que acompanha o desenvolvimento dos cuidados paliativos
é a localizagdo deles e da morte. Se a evoluc¢ado social conduziu a uma situacao em que
a morte passou a ser institucionalizada, a vontade demonstrada pela maioria dos
doentes é de morrer em casa. Houve um empenhamento progressivamente maior na
tentativa de a morte ocorrer em casa, tendo sido, assim, considerado como um
indicador de qualidade (Ko et al, 2017).

Além da vontade do doente, deverao estar presentes na decisdo os interesses dele
e as disponibilidades da familia. Em todo o lugar onde exista um doente com
necessidades paliativas deve haver a possibilidade de lhe ser fornecidos cuidados.
Assim, além de serem praticados nas Unidades de Cuidados Paliativos, eles devem ser
praticados em todos os cenarios dos cuidados de saide como (Vasconcelos & Pereira,
2018):

¢ Enfermarias hospitalares;

Unidades da rede de cuidados continuados e lares de idosos;
Ambulatérios de especialidades;

Domicilios.

Em suma, atendendo as vontades manifestas pelos doentes e as disponibilidades
quer de cuidados informais quer de apoio de equipas diferenciadas faz-se depender a
possibilidade de morrer em casa.

03. Referenciacao
a) Critérios de Referenciacao

Uma das dificuldades sentidas é a de uma referenciacdo deficiente quer por ser
desajustada, por ndo ser atempada ou porque mal orientada.

Para uma referenciacdo de doentes aos cuidados paliativos deveriamos atender a
caracterizacdo das necessidades deles e o beneficio que poderiam ter com a
intervencao disponivel (Glare, Semple, Stabler & Saltz, 2011).

O uso de um critério com base num progndstico pode ndo ser o mais adequado
porque os referenciadores vao utilizar os critérios subjetivos da sua determinagdo em

14



Implementagdo de um programa de acompanhamento no Luto numa Unidade de Cuidados Paliativos

vez de meios mais objetivos - testes de avaliacao (Hui et al, 2016). A utilizagdo de
critérios de selecao de doentes de forma coordenada e coerente com os principios da
Medicina Paliativa permite favorecer a integracao dos que mais necessitam (Ali et al,
2012).

Nem todos os pacientes com patologias potencialmente fatais necessitam de
cuidados paliativos.

Doentes que podem tirar vantagens com os cuidados paliativos incluem todos os
doentes com patologia crénica e incuravel independentemente da idade, género, raca,
credo e se esta em tratamento curativo ou ndo, desde que sejam necessarias medidas
para manter a qualidade de vida do doente (Finn & Malhotra, 2019).

Segundo o Midland Palliative Care Workgroup (2014), baseado em Bennett et al.
(2000), refere como critérios de acesso aos cuidados paliativos especializados:

1. O paciente tem doenga ativa, progressiva e avancada
2.0 paciente tem necessidade de cuidados que ultrapassam as capacidades de
resposta do médico que o acompanha - Médico de Familia e especialistas
hospitalares;
3.0s sintomas nao se conseguem controlar ou sdo, por si sés, complicados.
Incluem:
e Relativos a mobilidade, funcionamento ou autocuidado do doente;
e Problemas emocionais ou comportamentais relacionadas a doenga;
e Sentimentos de preocupacdo ou angustia envolvendo:
Criancas;
Familiares ou prestadores de cuidados;
Ambiente fisico e humano (incluindo casa ou hospital);
Financgas;
Comunicagdo ou dificuldade de aprendizagem;
Problemas ndo resolvidos sobre autoestima, perda de significado e
esperanga, comportamentos suicidas, solicitacdes de eutanasia e decisoes
complexas sobre o tipo de atendimento, incluindo sua retencao ou
retirada.
4. Ha acordo do doente com a referenciacdo ou na falta de capacidade dele dum
seu representante

O O O O O O

Outros autores apontam outros critérios como indicacdes para o acesso aos
cuidados paliativos.

Segundo Drury et al (2016) sao candidatos a terem apoio dos cuidados paliativos:

e Os que tém sintomas de dificil controlo que necessitam de um internamento
para o fazer;

e 0Os que tém um "stress” pessoal muito intenso;

e Os que tém as familias com “stress” muito intenso;

e Os que, apesar se inserirem no grupo que usufruem de cuidados curativos
preencham, também, os critérios anteriores;
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e Os que necessitam de apoio paliativo, independentemente de terem
disposicdes vitais de ndo ressuscitar ou de nao entubar ou nao, e considerando essas
decisoes vitais antecipadas.

Embora os cuidados paliativos ndao tenham como fim aumentar a quantidade de
vida, ha estudos que apontam para o fato deles, quando aplicados desde o inicio da
doenga, poderem aumentar a sobrevivéncia dos doentes (Harding, Luyirika &
Sleeman, 2016).

Tradicionalmente a referenciacdo dos doentes é feita quando o doente deixa de ter
possibilidade de cura ou quando se aproxima a hora da morte.

Um envolvimento precoce dos cuidados paliativos no tratamento do doente prediz
uns cuidados de fim-de-vida mais positivos (Hui et al, 2014).

O mesmo afirma Morita (2005, citado por Devi, 2011) dizendo que uma
referenciacdo precoce dos pacientes para cuidados paliativos, ainda durante a fase de
tratamento curativo, era acompanhado por niveis superiores de Qualidade de Vida do
que os que so receberam tratamento oncolégico dirigido a doenca (Devi, 2011).

No entanto, e apesar dos estudos que provam o contrario, a referéncia para
paliativos é muitas vezes adiada numa expectativa de uma cura impossivel.

As referéncias para cuidados paliativos sdo tardios para se conseguir uma
evolucao posterior positiva (Devi, 2011). Este autor, referindo-se a um trabalho de
Bruera e Hui (2010), afirma que é habitual acontecer entre 30-60 dias antes da morte.

Para Dionne-Odom et al (2015), uma referenciacao tardia e um inicio de prestacao
de cuidados no seu seguimento sdo causas de uma prestacao de cuidados paliativos,
na maioria das vezes, tardia no trajeto da doenca.

Alguns obstaculos se colocam a referenciagdo precoce para os cuidados paliativos
como as expectativas irrealistas do doente e da familia com a esperanca de uma cura
(Macaden et al, 2014), a rejeicdo do uso de opidides por desconhecimento e medo, ma
atitude comunicativa e a atribuicdo da palavra “paliativos” associada ao tabu “morte”
(Capelas, Silva, Alvarenga, & Coelho, 2014)

b) Niveis de atuacao

Como ja referi, a eficdcia da atuacdo dos cuidados paliativos estd dependente
duma atitude concertada dos diferentes profissionais conforme o nivel de
complexidade do doente. Podemos, entdo referirmo-nos a trés niveis de atuacdo dos
Cuidados Paliativos (Ali et al, 2002):

e Nivel I - Doente com doencga crénica, progressiva e passivel de ser fatal a curto
ou médio prazo com sintomas de diversos graus de sofrimento mas que pode ser
controlado com os recursos disponiveis localmente;

e Nivel II - Doentes de complexidade intermédia que ndo podem ser controlados
no nivel [, necessitando na instituicdo ou no domicilio dos cuidados de uma equipa
multidisciplinar devidamente preparada;

e Nivel IIl - Doentes mais complexos que ndo conseguem ser controlados nos
niveis [ e Il e que, por isso, necessitam da intervencdo duma equipa formada nessa
area, normalmente em internamento.
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Na defini¢cdo destes niveis, decorre da atribuicdo de necessidades pelas patologias
e ndo pelos doentes. Por exemplo, a referenciacao de todos os doentes com neoplasia
metastizada para especialistas de cuidados paliativos demonstrou-se desnecessario e
dificil de argumentar (Glare et al, 2011).

Assim, as a¢Oes paliativas sdo vitais em todos os lados pelo que serd importante
desenvolver uma rede de apoio de cuidados paliativos que abranja todos os
ambientes em que haja um doente com necessidade de cuidados paliativos —-hospital,
unidades de cuidados continuados, ambulatério, domicilio e unidades especializadas
de paliativos (Higginson et al, 2013).

04. O doente
a) Perdas

A doenca é uma fonte de perdas, principalmente, quando deterioram o estado
fisico do doente o seu bem-estar fisico, psiquico, social e/ou espiritual. De uma forma
mais acentuada as doencas de desenvolvimento prolongado estdo, quase sempre,
associadas a perdas diversas para os doentes, mas também para os familiares e até
para os profissionais de saude (Pazes et al, 2014).

Em doencas prolongadas, todos eles vao, ao longo do tempo, somar dificuldades
cada vez maiores que lhe vao reduzir a qualidade de vida.

Nas doengas como o cancer, os doentes tém de conviver, durante um periodo mais
ou menos alargado, com a incerteza no progndstico, alteracdes da sua imagem
corporal afetadas pela doenca ou pelos tratamentos e uma diminuicdo da sua
autoconfianca (Devi, 2011).

Com todas as perdas que o doente vai sentindo, reduz-se a satisfagdo com a vida e
pode vir a ter sentimentos de desmoralizacdo. Alids, quando surge a doenga a
desmoralizacdo estd quase sempre presente pelas dificuldades psicossociais e fisicas
que ela pode desencadear em pacientes medicamente doentes. A desmoralizagdo
pode ser, até certo ponto, normativa, dado o nivel de possiveis deficiéncias
psicossociais e fisicas que os problemas médicos podem criar (Robinson et al, 2016).

Todos os acontecimentos que acompanham o desenvolvimento da doenca, o
sentimento de incapacidade para lidar com ela, os medos que a acompanham e a
gestao das suas perdas vao desencadear a desmoralizacgdo e, por vezes, a depressao.

Entre a desmoralizacdo e a depressado a diferenca é ténue podendo-se dizer que
uma caracteristica diagnéstica da depressdo é a incapacidade de ter prazer com
atividades que usualmente dao prazer (anedonia), Esta resulta numa perda de
“compliance” com o tratamento, uma reduc¢do acentuada na qualidade de vida e um
aumento da tendéncia para recorrer ao suicidio (Ignatius & De La Garza, 2018).

Perante a doenca e a tomada de consciéncia do progndstico o doente vai ter
reacOes que, sem seguirem a evolucdo descrita, se aproxima das fases de Elisabeth
Kubbler Ross. Contudo, muitas vezes, o doente e familia vao viver periodos
repetitivos de negacdo em que vdo reassumir, repetidamente, esperancas vas,
relacionadas com remissdes ou experiéncias de novos tratamentos que lhe aumentam
as proéprias expectativas. A qualidade de vida tem uma relacdo proporcionalmente
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inversa a diferenca entre as expetativas do doente e a realidade da situagdo (Devi,
2011).

Por entre as perdas e as esperancas vas o doente vai evoluir no seu caminho
acabando por aceitar a sua finitude.

A ultima esperanca passa, entdo, a ser a previsao dum fim idealmente concebido.
Por isso, na morte e no processo de morte é muito apreciado estar rodeado por
familia e receber o conforto dela e dos amigos (Wahid et al, 2017).

b) Relacdes pessoais

A abordagem de um doente com necessidades paliativas devera ser diferente,
focando a atencao no doente e ndo na doenga. Como afirma Costa (2011), quando se
aborda um doente com necessidades paliativas pressupode-se que é uma relacdo com
o doente onde a doenca é apenas um complemento informativo que nos permite
tratar do doente. Afirma ainda a mesma autora que os cuidados a prestar devem ser
vistos como estimuladores da autonomia do doente, englobando assim as atitudes
preventivas e as de reabilitagdo. Nao se devem limitar a essas mas devem inclui-las.
Cuidar do sofrimento sera outro dos pilares da sua agao.

Para as equipas de Cuidados Paliativos o doente é visto de uma forma holistica
procurando a melhor qualidade de vida possivel no periodo de fim-de-vida (Menezes
& Barbosa, 2013). Para que isso seja possivel necessita-se de que o doente, enquanto
mantém as faculdades mentais, manifeste a sua vontade de uma forma explicita para
que a equipa possa atuar segundo as normas éticas basicas. E nesse intuito que se
elaboram os planos avangados de cuidados. Estes podem ser considerados
importantes, principalmente quando feitos com antecedéncia, em todas doengas
cronicas com tempo limitado de vida - cancro, deméncias, doengas neurolégicas
degenerativas (Pereira-Salgado, Mader, O'Callaghan, Boyd, & Staples, 2017).

A capacidade manifesta da equipa de ouvir as queixas do doente e acompanhar a
vivéncia desse sofrimento e da morte, incluindo o seu alivio, contribuem para uma
maior facilidade de verbalizagdo por parte do doente (Carvalho & Martins, 2015).

Todos os individuos sujeitos ao “stress” do diagnostico e progndstico de doencas
potencialmente fatais vao entrar num processo de reorganizacdo que lhes vai
permitir avancar na sua vida na presenca da doenca. Essa reorganizacdo podera
ocorrer de forma positiva ou com consequéncias nefastas.

A adaptacao individual e familiar a situacdo de crise depende da qualidade das
interacdes familiares e dos significados sentidos da doenca e do seu impacto (Pazes et
al, 2014).

Encontrar o significado da vida resulta numa satisfagdo dos desejos atingidos, das
metas concretizadas e no reconhecimento dos papéis desempenhados (Robinson,
2016).

Mas os momentos finais da vida podem ser uma dura prova para os familiares e
num ato de desespero podem encaminhar o doente para um hospital na miragem de
uma recuperacao impossivel. Contudo, no hospital, numa perspetiva puramente
tecnicista, o doente pode morrer com apoio frio e impessoal das técnicas mas,
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também, o faria desprovido do calor humano do cuidador e da familia (Cortez et al,
2009).

c) Precaucgdes

Muitas sdo as precaucdes que devem ser norteadoras dos prestadores de
cuidados, ndo esquecendo que cada doente é um individuo com caracteristicas
préprias, uma estrutura familiar Unica, envolvido por um ambiente social especifico
que vao condicionar o seu proprio comportamento perante a situac¢ao.

Os cuidados, além de respeitarem a qualidade dos procedimentos devem, também,
cumprir os quesitos impostos a pessoa pelo seu credo e cultura, a ndo ser que o
doente explicitamente tenha declarado que ndo (Independent Nurse, 2011).

Assim, ao se referir a preocupac¢do com a dor total, depreende-se que se aborda o
doente entendendo o contexto multidimensional que o constitui - bioldgico,
psicolégico, social, e existencial (Broeckaert, 2011). A intervencdo da equipa est3,
pois, condicionada e por isso tem de ser abordada de forma unica. Esta devera ser
ponderada na sequéncia dum exercicio de qualidade numa pessoa concreta. A
orientacdo nos cuidados a prestar é uma intervencao complexa, que vai conduzir a
uma intervencdo da equipa decidida por ela, pelo doente e pela familia numa atitude
formada com conhecimento de todos os fatos essenciais (Costantini, Alquati & Di Leo,
2014).

Uma das precauc¢des que devem reger a atuacdo da equipa é a no¢do de que nao é
tudo permitido na sua intervencdo. Nao estd indicada nenhuma se ndo existe
qualquer expectativa de ela ndo vir a beneficiar o paciente (Macaden, et al, 2014).

Por vezes o afastamento do paciente do local onde essas intervengdes se fazem
por rotina ou “porque se deve tentar tudo” pode ser uma solucdao que salvaguarde o
doente. Na impossibilidade de colocar o doente em casa, pela inexisténcia das
condigdes referidas atras, a mudang¢a no local da morte do hospital para lares de
idosos reflete, também, uma maior estabilidade do doente quer quanto a sua
localizagdo como quanto a reducdo do uso de métodos mais invasivos e com maior
probabilidade de serem futeis (Kalseth &Theisen, 2017).

d) Prognéstico

Em todas as doencgas prolongadas a atuacdo dependera, também, do progndstico
do doente. Vai permitir, ndo sé, adequar as técnicas terapéuticas como promover uma
proximidade maior do doente com os entes significativos.

O estabelecimento de um prognostico é uma das capacidades mais uteis para
profissionais, doentes e familias (Moritz et al, 2013).

Perceber a aproximag¢do do fim de vida é uma habilidade que deve ser
desenvolvida pela equipe a fim de permitir informar o doente, se o desejar, e a familia
(Moritz et al, 2013).

Dos diversos sinais de aproximacao da morte, alguns permitem-nos prever um
tempo aproximado de vida. Embora com as reservas devidas e que devem ser
manifestadas aos diversos intervenientes, o seu calculo pode ser muito importante.
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De notar e fazer notar que ao dar um mau progndstico ndo ha qualquer intensao
de desisténcia, desesperanca ou abandono do doente (Moritz et al, 2013).

Os prognosticos nao correspondem a certezas da evolu¢do mas sim a uma analise
de probabilidades realizadas cientificamente sobre o tempo previsivel de sobrevida
(Moritz et al, 2013). Sdo sinais de aproximac¢do da morte:

e Queda do estado funcional;

e Agravamento do padrao de resposta ao tratamento curativo;

e Perda ndo intencional no peso -> 10% no ultimo més;

e A presenca de eventos sentinelas - quedas, lutos e recurso a instituigoes.

Um dos 6bices levantados a determinac¢do do tempo previsivel de evolucdo é que o
seu resultado, ao ser comunicado ao doente e familia pode desencadear uma reagado
depressiva. Contudo, a depressdao assola mais os doentes que desconhecem o
diagnostico e/ou o prognostico da sua doenca do que os que conhecem essa
informacgdo (Chan, 2011).

Na elaboracdo deste calculo, sera util entender que cerca de 60% dos doentes
portadores de neoplasias ja estdo numa fase avangcada da doenca e com uma
perspectiva de cura limitada, tendo necessidade de cuidados paliativos (Macaden et
al, 2014).

Os doentes que estdo em cuidados paliativos tém uma maior sobrevivéncia
parecendo que as causas disso tenham sido atribuidas a uma menor sujeicdo a
quimioterapia no final da vida, devido ao menor recurso a internamentos
hospitalares, ou, entdo, a melhoria dos sintomas de depressao dos doentes (Harding
etal, 2016).

A ciéncia da determinacdo do progndstico, apesar de baseada em estudos
cientificos, ainda esta longe de atingir a perfeicao. Varios métodos foram propostos
mas seria importante assumir que nao existem métodos com capacidade de fazer
progndsticos seguros. Todos os métodos existentes sao faliveis (Macaden et al, 2014).

05. Comunicacao
a) Comunicacdo com a equipa

Um dos pilares dos cuidados paliativos é a comunicagdo. A comunicacdo deve
existir entre a equipa e o doente e familia, entre o doente e a familia, dentro da familia
e dentro da equipa.

Um dos fatores mais valorizados pelos familiares é a comunicacdo com a equipa
durante a doenca e sobre ela (Pazes et al, 2014).

Embora ndo exista regras exatas sobre a forma de comunicar cada pessoa devera
estabelecer uma relagdo comunicativa com o doente e a familia segundo a sua propria
personalidade e atendendo a personalidade dos interlocutores.

Nao nos devemos esquecer do primeiro axioma da comunica¢do (Watzlawick,
Beavin & Jackson, 1967) diz que é impossivel ndo comunicar.
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Quando se assume uma comunica¢cdo aberta e ndo ambigua com o doente e a
familia assegura-se uma comunica¢do com a clareza necessaria (Independent Nurse,
2011).

A comunicacdo podera servir, se bem dirigida, para informar sobre a situacdo do
doente (diagndstico e progndstico), sobre as terapéuticas possiveis e flteis e para
permitir o doente e a familia decidir sobre a intervengao a fazer.

Na auséncia de diretivas antecipadas, a comunica¢do com o doente é primordial
para manter o respeito pela sua autonomia (Moritz et al, 2013).

A comunicag¢do com o doente é primordial para a prestacdo de cuidados. Com ou
sem diretivas antecipadas a comunicacdo é essencial para avaliar as necessidades
emocionais e psicossociais pelo que ndo se pode deixar de falar com o doente sobre a
morte (Schub & Komusky, 2018).

Mas nem sempre devemos informar o doente sobre a sua patologia ou a sua
evolucdo. S6 o devemos fazer se o doente demonstrar interesse por essa informacao.

Respeitando a autonomia do doente deveremos esclarecer com ele qual a
quantidade de informacdo ele deseja receber e atuar conforme (Moritz et al, 2013).

Embora seja defensavel a tomada de consciéncia por parte do doente e deva, por
isso, ser-lhe dada toda a informacao a que tem direito, ndo é defensavel que se tenha,
sempre, de dar essa informacdo, dependendo da vontade do préprio doente a decisao
de o fazer (Sanz Rubiales et al, 2014). Nao é, no entanto, desejavel que a equipa
compactue com a “conspiracdo de siléncio” que frequentemente é requerida pela
familia. Como afirma Pergert (2012) o facto de preservar o bem-estar e a esperanca
do doente nao poderad servir como pretexto para lhe esconder a verdade. Nesta
atitude de comunicag¢do era importante que o pessoal das equipas de paliativos fosse
capaz de, além de transmitir as mas noticias e de promover a esperanca nos doentes
em fim de vida, ter a capacidade de diversificar a comunicacao. Com a conspiracdo do
siléncio muitas familias estdo a condenar-se e ao doente a um isolamento pessoal e
psicologico (Lobb, Clayton & Price, 2006).

Comunicar nao é facil e deve ser prolongadamente treinado. A equipa pode
procurar formas de melhor comunicar com os doentes e familiares. Uma das
estratégias que mais resulta numa maioria de doentes é o “saber ouvir” reforcadas
com estratégias de comunicacao nao-verbal (Moritz et al, 2013).

Estabelecer uma boa relacio com doentes e familiares baseados numa boa
comunicacao deve ser levada a efeito pelos profissionais de saude (Harding et al,
2016). E baseada nesta comunicacio que se vdo estabelecer as escolhas e
preferéncias de cada um para poder regular o acompanhamento ao doente nos
tempos finais de vida.

E conhecida a relacdo entre boa comunicacio e uma fase terminal de vida mais
serena e uma satisfacdo de familia e doente com a prestagdo da equipa. Bannon et al
(2018) afirmam que a comunicacdo com o doente e a familia tem-se mostrado muito
importante para estimular uma intervengao proficua.
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Mesmo o periodo de luto sucessivo a morte do doente parece decorrer mais
assertivamente quando a comunicac¢do antes e aquando da morte for mais eficaz. Esta
neste caso a comunicagdo a familia da morte de um doente quando ela nao estiver
presente que devera, tanto quanto possivel, ser feita por um profissional com perfil
de comunicacao (Independent Nurse, 2011).

b) Comunicacao intrafamiliar

0 desenvolvimento de doenca grave e evolutiva vai originar no doente e na familia
sentimentos variados que no seu conjunto predispdem para o aparecimento de
“stress”. O “stress” inerente ao estado do doente vai gerar nele e na familia uma
reducdo da capacidade de compreensdo das informagdes que progressivamente vao
sendo dadas, e uma redugdo da capacidade de tomar decisdes (Moritz et al, 2013).

Um outro ponto de origem de perda de qualidade de vida é a falta de comunicagao
entre o doente e a familia. Muitas vezes bem-intencionada, a conspira¢do do siléncio
vai impedir a confianga mutua necessaria a essa comunicacao.

A comunicagdo (ou a falta dela) dentro da familia é também um fator de “stress”
(Lobb, Clayton & Price, 2006). Entao, todas as medidas que se possam tomar para
facilitar essa comunicagao vai ser util no desenrolar das relagdes familiares.

Um dos papéis dos cuidados paliativos é facilitarem a comunicacao entre os
intervenientes - doentes, familias e profissionais das equipas (Devi, 2011). Aos
profissionais da equipa de paliativos compete ndo compactuar com mas desconstruir
a conspiracdo do siléncio. Dentro dos limites éticos devemos manter uma relagdo
empatica, sincera e estimuladora de esperanca, procurando que todos os
intervenientes (doente, familia e profissionais de sauide) participem nela.

06. Ultimos dias/horas
a) Uma boa morte

Sempre o mais temido mas, frequentemente, o mais desejado, o periodo final de
vida é essencial no bem-estar do doente e na evolucao da familia durante os tempos
que se seguem a morte. Uma boa informacdo fazendo a antecipacdo dos
acontecimentos deste periodo é essencial para que os familiares possam vivé-lo
serenamente é a medida mais assertiva.

A forma como decorre os ultimos dias de vida é importante, sendo que uma morte
serena estd relacionada com uma maior aderéncia do cuidador e melhor evolucao
posterior do luto (Pazes et al, 2014). Muitas vezes implorada pelos doentes e pelos
familiares, uma morte serena e sem sofrimento é a ambicdao de quem ja ndo pode mais
fazer para a cura. E se, um sem ndmero de vezes, a intervencdo da equipa pode ser
apaziguador dos receios existentes, um numero importante de ocasides a
participacdo da familia permite atingir aquele desejo.

Segundo a filosofia paliativista, nas definicdes de “morrer bem” esta implicita a
aceitacdo da morte e a resolucdo dos assuntos pendentes (Menezes & Barbosa, 2013).
Desta forma o doente atinge alguns dos seus objetivos e fica em paz consigo e com o
mundo. Ndo sente necessidade de antecipar ou adiar a morte porque ja fez a sua
preparacdo para o afastamento. Assim, com o conceito da "boa morte” pretende-se
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excluir a distandsia que com a motivag¢ao de um curto prolongamento da vida implica
um aumento do sofrimento (Menezes & Barbosa, 2013).

O periodo de aproxima¢do da morte é um campo propicio a atuar de forma
preventiva, em relacao ao sofrimento do doente e a evolugao do luto dos familiares.
No momento da morte pode-se (Angladette & Consoli, 2004):

e Preparar junto dos familiares o momento da morte;

e Favorecer a presenca de familiares proximos;
Favorecer a participagao nos cuidados prestados ao doente;
Favorecer os cuidados de conforto;

Anunciar a morte com tato;

Apresentar as condoléncias aos familiares;

Encorajar o anincio da morte a pessoas significativas;
e Explicar as circunstancias da morte;

e Explicar o que vai acontecer durante o periodo de luto;
e Oferecer ao enlutado em risco o apoio psicolégico;

e Prever uma consulta de avaliacao.

Todas estas medidas serdao bem aceites pelos familiares e cuidadores e a satisfagao
¢ mais intensa quando os cuidados de fim-de-vida e a morte ocorrem no local
preferido (Costa et al, 2016).

Nos ultimos momentos da vida, uma das formas de promover o bem-estar do
doente e da familia é facilitar e, até, estimular a presenca dos familiares (Schub &
Komusky, 2018).

Se a reducdo da medicagdo ao minimo nos ultimos meses de vida é prioritario,
pensando que muitos medicamentos usualmente usados vao ter interagdes com 0s
medicamentos para controlo sintomatico, nos cuidados paliativos, nas ultimas
horas/dias de vida, é obrigatorio, ja que as fun¢bes organicas estdo em degradagdo
progressiva. Nas ultimas horas/dias de vida devera ser suspensa toda a medicagao
que ndo se destinem ao controlo de sintomas (Moritz et al, 2013). Intervencdes
intempestivas nos ultimos dias/horas de vida tém uma influéncia negativa no decurso

do fim-de-vida. (Yong Joo, 2016). Nesse periodo a medicacdo é muito limitada e
deverado restringir-se a (Moritz et al, 2013):

e Analgésicos;
e Antieméticos;
e Sedativos;

e Ansioliticos.

A via a privilegiar é a via oral, que ndo estando disponivel (e ndo o esta muitas
vezes), devera ser substituido pela via subcutanea. A estes farmacos acrescentaria,
ainda, a butilescopolamina e um antipsicotico (por exemplo, o haloperidol)

A identificagdo dos ultimos dias/horas de vida é muito importante pelas decisdes
terapéuticas a assumir e manter a familia préoxima nesses momentos dificeis. Essa
previsdo é essencialmente clinica e o paliativista devera procurar proactivamente a
sua presenca. Sao sinais de morte préoxima (Moneymaker, 2001):

e 1-2 semanas - o corpo comega a ficar instavel e a se manter:
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o Baixa da tensao arterial;
o Respiracao irregular com pausas;
o Respiracgao irregular com pausas;
o Pode surgir tosse - fraca e inefetiva;
o A temperatura cutanea é variavel;
o Aumento da fraqueza e da debilidade e diminuicao da mobilidade;
o Cor cutdnea entre a palidez, o ruborizada e o cianosada;
o Aparecimento ou agravamento da dor;
o Aumenta a sonoléncia acordando ao toque e/ou a voz;
o A fraqueza e a fadiga podem ser muito intensas;
o Pode haver taquicardia ou bradicardia;
o Podem aparecer secre¢des na orofaringe - estertor;
o Os olhos e a boca podem ficar secos;
o Pode haver hiperidrose;
o Pode haver atrofia muscular e rigidez articular;
o Pode haver dor generalizada que se agravam com os movimentos;
o Agitacao e falta de descanso podem transformar-se em delirios;
o Podem aparecer as preocupagdes espirituais.
e Horas a dias - os sintomas anteriores intensificam-se:
o Aumento momentaneo da energia;
o Diminuicao da capacidade por diminui¢ao do 02 sanguineo;
o Irregularidades respiratdrias com aparecimento de pausas mais longas;
o Maos e pés frios — de cor escura ou esbranquicada;
o Diminui a resposta a voz e ao toque;
o Energia espiritual brusca e de curta duragao;
o Vémitos subitos;
o 0 olhar mais fixo;
o Tom arroxeado dos joelhos, ancas e cotovelos;
o A dor, usualmente, intensifica-se mais;
e Durante o processo de morte pode, ainda, acontecer:
o Perda de cor a volta da boca, nariz e olhos;
o Olhos sem lagrimas;
o Dificuldade na respiracgao;
o Vomitos sem aviso;
o Incontinéncia urinaria e fecal.

Para além de uma intervencao eficaz, no contexto dos cuidados em fim-de-vida
sobressai a necessidade de uma comunicac¢do efetiva, englobando doente, familia e
profissionais, definindo antecipadamente as diretivas avan¢adas de vida e estimular a
adocdo de medidas favorecendo as preferéncias do doente (Bannon et al, 2018).

Muitos profissionais declaram ter muita dificuldade em acompanhar o processo de
morte de um doente. O mesmo acontece com os familiares. Na verdade, testemunhar
o sofrimento e a deterioracdo fisica de um doente pode ser responsavel pela
ansiedade que o cuidar destes doentes causar, principalmente se durante o periodo
de morte for utilizada manobras de reanimacao (Cooper & Barnett, 2005).
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Embora com algumas variantes, as ocorréncias no periodo final de vida segue,
usualmente, um curso previsivel mas, mesmo assim, os doentes e familiares referem
ndo estar capacitados para lidar com os acontecimentos da ultima hora (Schub &
Komusky, 2018).

07. Familia
a) O cuidador familiar

Uma das principais fun¢des de apoio ao doente em fase paliativa é desempenhada
pelos elementos familiares podendo-se destacar um ou mais que tém um papel mais
intensivo. Ser cuidador ndo é uma atividade facil e existem multiplas dificuldades
colocadas para o desempenhar. Dentro das principais barreiras descritas no estudo
de Wahid et al (2017) foram referidas a sensagdo de incapacidade de lidar com o
doente nesta fase, os conhecimentos necessarios para desempenharem o papel de
cuidador adequadamente e a falta de apoio nos cuidados. Embora os receios, na
maioria das vezes, sejam infundados podem incapacitar o doente de ser
acompanhado no seu lar. De facto, nas condi¢Ges, assumidas como as mais
importantes, para conseguir satisfazer a vontade do doente quanto ao local do
falecimento, esta a disponibilidade de cuidador e da familia (Bannon et al, 2018).

Os cuidadores sdo, muitas vezes, empurrados para esta funcdo pelos acasos da
vida (proximidade de residéncia, proximidade afetiva, disponibilidade de tempo, etc.).
Prestar cuidados nao depende tanto de uma decisdo mas de um compromisso
relacionado intimamente com o fato de ser familiar (Pazes et al, 2014).

Os cuidadores tém o papel de satisfazer as necessidades mais prementes do
doente. Estas vao aumentando a medida que a evolucdo da doenca se da.

Entdo, podem ser atribuidas aos cuidadores as fun¢des (Hall et al, 2012):

e Controlo de sintomas;

e Controlo das dificuldades econémicas;

e Se tornarem socialmente isolados;

Referirem necessidades insatisfeitas;

Experienciarem “stress “psicolégico de nivel semelhante ao dos doentes;

Tém necessidades semelhantes ou maiores que as dos doentes;

Sentirem-se incapazes de de assumir o seu papel;

Poderem se sentir, potencialmente recompensados com o papel de cuidadores;
Serem responsaveis pela possibilidade de manter o doente em casa.

Muitas pessoas acham-se incapazes de prestar cuidados a um doente com todas
estas tarefas. Muitos dos cuidadores de doentes com doencas potencialmente
limitantes da vida nunca o fizeram antes. E, para eles, uma surpresa o tempo que se
necessita de dedicar a estes todas essas atividades e todas as fun¢des que lhe sao
acometidas (Lam et al, 2017). Para a atribui¢ao de uma carga com o trabalho prestado
a um doente com cancro, devemos reconhecer que ele, em média, dedica 8 h por dia
englobando nestas (Dionne-Odom et al, 2015):

e Medicacao;

e Suporte emocional e espiritual;

e Cuidados pessoais e suporte nas AVDs;
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e Transporte;
e Comunicacao e coordenagdo de cuidados com a equipa.

Ser cuidador tem, também, algumas consequéncias. Nomeadamente, o0s
cuidadores, tipicamente, sdao propensos a morbilidade fisica e psicologica (Hall et al,
2012).

E habitual competir ao parceiro o papel de cuidador. Neste, além da carga fisica
que advém da situagdo, estdo os lutos que lhe vao aparecendo com o agravamento
progressivo da situac¢do (luto antecipatorio).

Segundo Lobb et al (2006) o parceiro do doente fornece a maioria das vezes todo
o apoio informal em termos emocionais e suporte pratico (incluindo o da tomada de
decisoes).

Este acumular de “stress” desencadeia no cuidador uma incapacidade para lidar
com as tarefas que lhe estdo acometidas (“Burn-out”). Nao existem féormulas para a
situagdo. A atitude a tomar devera ser consoante as personalidades dos cuidadores
formais e informais. Parece ser util integrar os cuidadores informais nos cuidados a
prestar esclarecendo-os de forma verdadeira e eficaz (Wahid et al, 2017).

As equipas de cuidados paliativos tém, além de atender e dar resposta aos
proprios doentes, de ser o sustentdculo dos familiares ja que os cuidadores
apresentam, frequentemente, uma ansiedade superior aos dos proprios doentes
(Dionne-Odom et al, 2015).

b) Reacao dos familiares

Para os cuidadores e familiares a vivéncia do periodo terminal da vida pode ser
extenuante. Alids, duas das mais dificeis tarefas de um cuidador informal é cuidar de
uma pessoa em fase terminal e acompanhar a sua morte (Aoun, Ewing, Grande, Toye
& Bear, 2018; Pazes et al, 2014).

A familia pode ser considerada como um sistema com ligacdes entre os seus
elementos e em que qualquer acdo sobre um dos seus elementos vai-se manifestar em
todos os seus elementos. Independentemente da qualidade da doenca, a estrutura
familiar vai vacilar na sua presenca com aparecimento de “stress” e,
consequentemente, com repercussoes no doente e na familia (Ferreira, 2013).

A familia deve ter permissao a viver a morte do seu ente querido, sempre que o0
desejar. A presenc¢a dos familiares junto ao doente no momento da morte tem sido
apresentada como importante para todos, mas deve depender das decisoes
individuais de todos eles, embora a equipe possa estimula-la sem,contudo, impor
(Colchester East Hants Hospice, 2012).

Quando se fala de intervenc¢do ética, pretende-se significar o respeito pelos
principios que a regem nomeadamente pela autonomia. Este direito do doente entra,
algumas vezes, em conflito com os interesses dos familiares que apresentam
necessidades que sdo diferentes das do doente, mas que, tanto quanto possivel,
devem ser ponderadas e satisfeitas (Duarte, Fernandes & Freitas, 2013).

A familia vivencia a evolucdo da doenca com as ambiguidades que surgem dos
avangos e recuos que ela tem. Para a familia estes sdo periodos de ansiedade e de
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medos. Uma das fontes de “stress” da familia sdo as multiplas perdas e alteracdes nas
relacdes que vao surgindo ao longo do tempo com o desenrolar da doenca (Lobb et al,
2006).

O ato de cuidar é gerenciador de “stress”, dificultando, com as suas multiplas
facetas, a adaptacao rapida a elas. Outra das situacdes que perturba o cuidar é a
exaustdo. Podemos atuar de duas formas, agindo de forma preventiva (Ferreira,
2013):

e Serem varios cuidadores que se substituem no cuidar;
e Havendo s6 um promovendo internamentos curtos que permitam o cuidador
descansar.

Alguns beneficios podem resultar do cuidar, principalmente se o cuidar é feito em
casa. Um deles é que a a familia pode aumentar o grau de coesdo e o grau de
significado. No entanto, estd mais frequentemente associado a consequéncias
desagradaveis durante o luto (McLean, Gomes & Higginson, 2017). A proximidade
deles é dificil em meio hospitalar mas torna-se mais facil quando o doente se encontra
na sua casa (Wahid et al, 2017).

c) Preparacao para a perda

Com a evolucdo da doenga e com as perdas multiplas que vao surgindo o doente
vai ficando incapaz de cumprir as tarefas familiares que, habitualmente, lhe estavam
atribuidas. A familia, entdao, tem que fazer a adaptacdo necessaria para o substituir.
Nas tarefas de adaptagdo emocional que dia-a-dia vai ser exigido a familia o
contributo mais importante é o da resiliéncia (Rego & Nunes, 2019). Neste trabalho
de adaptagdo uma das metas desejaveis é a preparacao para a morte que ocorrera em
breve. Embora muitos familiares afirmam a sua preparacdao para o desfecho
previsivel, na verdade muitos poderdao ndo estar (Colchester East Hants Hospice,
2012).

As dificuldades sentidas na adaptacao da familia tém, frequentemente, origem nos
sentimentos da familia sobre a sua atuacdo na doenca. Segundo Cooper e Barnett
(2005) ha uma identificacdo clara de sentimentos de ineficacia e de incapacidade
perante doentes em fim de vida.

08. Acompanhamento da familia
a) Condicées para o acompanhamento

Atualmente, a maior capacidade de resposta dos servigos de saide tem induzido
uma maior longevidade e, com ela, uma maior incidéncia de doencgas cronicas e
situagdes de incapacidade (Pazes et al, 2014). Estas, vao condicionar uma maior
incidéncia de doentes com situacOes patologias graves e, potencialmente, fatais.
Alguns destes vao ter necessidade de cuidados paliativos. A sua sinalizacao no inicio
da doen¢a vai permitir um acompanhamento do doente mais precocemente e
permitir uma planificagdo dos cuidados com medidas de previsdo e prevenc¢ao dos
sintomas (Vasconcelos & Pereira, 2018).

A par deste acompanhamento sera de incluir a atenc¢do aos cuidadores informais.
Sao eles que vao dar suporte a um conjunto de atividades e tratamentos do doente e,
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pelas caracteristicas da doenca, vdo estar mais sujeitos a exaustdo. Neste sentido o
apoio que se pode preconizar para eles devera ser individualizado atendendo a que o
suporte deve ser dimensionado pelas necessidades do cuidador (Thomsen, Guldin,
Nielsen, Chaitali, Jensen, 2017).

b) Preparar o futuro

O processo de morte cursa com numerosas e variadas necessidades por parte do
doente e da familia, havendo necessidade da intervencdo multidisciplinar para as
satisfazer (Cortez et al, 2009).

Os ultimos tempos de vida sdo os mais importantes para preparar a separagao e
para procurar dignificar o fim de vida. Estas tarefas ocupam todos os elementos da
familia de forma quase permanente. O “stress” é um mecanismo compreensivel que
atua como resposta as perdas multiplas que podem ocorrer durante um percurso de
um doente com expectativa de vida limitada e pode afectar o doente e a familia (Lobb
etal, 2006).

A localizagao preferida para morte é mais facilmente atingivel se houver acordo
entre doente e cuidador (Aoun et al, 2018).

Na preparagdo para a morte parece ser muito importante o doente encontrar um
sentido para a sua vida. Uma das fung¢des da equipa é ajudar o doente a encontra-lo
(Pazes, et al, 2014).

09. Criancas e adolescentes

Um dos grupos etarios que sofre muito a doenga dos elementos da familia sdo as
criancas e adolescentes. Seja porque as manifestacdes desse sofrimento sejam
diferentes das dos adultos seja porque nos intervalos dessas manifestacdes haja
momentos em que a vida parece correr bem, nao devem ser esquecidos nos cuidados
preconizados a familia.

Uma crianca, perante a doenca dos pais manifesta (Gutiérrez et al, 2016):

e Sentimentos de culpa - responsabilidade pelo estado do doente;
e Lamenta a perda de dois pais - um porque esta doente e o outro porque esta a
tomar conta do doente;
Deslocamento;
Ansiedade desencadeada pela separagdo dos pais;
Raiva, temor e ressentimento por se sentir deixada de lado;
Hostilidade desencadeada pelo processo, sentido por ela, como ininteligivel.

O imaginario das criancas é fértil levando a que as imagens que as crianc¢as criam
com a sua imaginacao sao, normalmente mais negativas que a propria realidade pelo
que ndo se deve afastar as criancas da realidade dos fatos que estao a ocorrer
(Colchester East Hants Hospice, 2012).

Neste grupo etdrio é importante ndo afasta-los da realidade com desculpas que “a
crianga ndo compreende”, “devemos manté-lo na ignorancia” ou “esta distraido com
as brincadeiras deles”.

10. Profissionais
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Outro interveniente no processo de cuidar é a equipa, englobando nesta todos os
elementos que lidam com o doente. Embora, tradicionalmente, se espere dos
profissionais que mantenham uma atitude fria e desligada sentimentalmente, as
interligacOes geradas com doentes e familiares torna dificil esta atitude.

O profissional da saide tem um papel primordial no cuidar do doente no seu todo,
fisico, psiquico, social e espiritual, atuando segundo estes parametros na dor, no
sofrimento e angustias (Cortez et al, 2009). Uma das dificuldades quando se frequenta
um curso de medicina ou de enfermagem é poder perder o sentimento humanista que
deve acompanhar os conhecimentos técnicos adquiridos (Ramos, 2015). Neles,
podera haver pensamentos ambiguos entre o papel de curador que lhe é transmitido
na escola e o papel real de cuidar sem ter em vista a cura do doente (Cooper &
Barnett, 2005).

Como os doentes e os familiares, os profissionais podem desenvolver sentimentos
de perda, principalmente no caso de morte do doente. Na relacdo dos profissionais
com a realidade da morte resulta num sentimento de angustia associada a um temor
interiorizado (Cortez et al, 2009). Em consequéncia dele pode haver lugar ao
aparecimento de ansiedade pelo que se corre o risco de os profissionais assumirem
uma atitude mais impessoal que entra em conflito com a atitude holistica esperada
dele (Cooper e Barnett, 2005).

Outra consequéncia possivel é a dificuldade de controlo dos seus proéprios
sentimentos, quer pelas suas experiéncias pessoais quer pela ligagdo criada com o
doente.

Os profissionais ndo tém preparacdo para lidar com a morte, quer seja pré como
pOs licenciatura tendo, mesmo, dificuldade em gerir os seus sentimentos (Cortez et al,
2009). Nesta vertente emocional tém dificuldade em acompanhar o doente nesta
etapa final. A experiéncia, a formagdo e a troca com outros profissionais vai ajudar a
definir estratégias que facilitam a accdo com aqueles doentes. Quando um profissional
de saude foi capaz de cumprir a sua missdao no momento da morte, entdo sentiu que
se originava menos ansiedade (Cooper & Barnett, 2005). Além da reducdo da
ansiedade desenvolve-se sentimentos de satisfacdo e de dever cumprido que resulta
numa valorizagao pessoal.

11. Intervencao

Em qualquer atividade profissional obter uma qualidade superior no seu
desempenho suscita um empolgamento pessoal e um reconhecimento dos pares. Para
além disso uma melhor qualidade de prestagdo de cuidados na unidade de paliativos
estd associada a uma maior satisfacdo dos familiares e um melhor desenvolvimento
do luto ap6s a morte (Morris & Block, 2015).

No desenvolvimento de uma politica de qualidade varios fatores necessitam de
coexistir, como o profissionalismo dos cuidadores formais, a dedicacdo dos
cuidadores informais, o apoio da familia e os meios para que possam ser praticados.

Segundo Periyakoil & Hallenbeck (2002) o desenvolvimento de cuidados de
qualidade estdao dependentes do apoio sentido pelos doentes e familiares e da
intervencao dos diversos profissionais da equipa.
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As atuacoes das equipas de paliativos ndo podem ser estandardizadas mas, em vez
disso, individualizadas. As caracteristicas pessoais do doente, as disponibilidades
fisicas e psicoldgica dos familiares, as condicionantes da doenca e as personalidades
dos elementos da equipa vao ter um peso na escolha dos cuidados a prestar.

Conforme a fase de desenvolvimento da doenca assim se devera desenhar as
intervengdes dos cuidados paliativos (Moritz et al, 2013):

e Se houver uma maior perspetiva de recuperacdo - os cuidados paliativos
deverado estar dedicados ao controlo de sintomas e a boa comunicagao;

e Se evoluir para a irreversibilidade da doenga - tornar meta prioritaria a
qualidade de vida;

e Quando, perante uma doenca irreversivel e com a morte eminente - dar
exclusividade as medidas de conforto.

Em todas estas fases, contudo, havera o lugar a uma intervencado pela equipa no
sentido de promover uma maior qualidade de vida ao doente. Simultaneamente
outros fatores sociais vao influenciar o bem-estar do doente como o apoio da familia e
o0 apoio das religides.

A religido tem um papel favoravel na abordagem de uma doenca pelo suporte
social que oferece, pelos estimulos a comportamentos saudaveis e promove o bem-
estar psicologico pela fé, esperanca e paz interior, (Rego & Nunes, 2019).

Nas interveng¢des da equipa, uma é muito frequente - a farmacoterapia. Mesmo
esta devera ser ponderada pelas vantagens que dela podem advir.

Algumas condicionantes podem ser colocadas que vao interferir na decisao de
intervir farmacologicamente (Periyakoil & Hallenbeck, 2002):

¢ Quantidade de vida previsivel do doente;
e A existéncia de efeitos laterais indesejados;
e A existéncia de efeitos laterais que melhorem a qualidade de vida do doente.

Em cuidados paliativos serdo sempre de evitar todas as interven¢des que sejam
fateis.

Consideram-se que ndo sdo futeis as que promovem a vida do doente, as que
retardam a evolucdo das doengas cronicas, as que reduzem as suas incapacidades e
que reduzem o sofrimento do individuo (Australian Gouvernment, 2011).

Uma das questdes que se podem por a equipa é o pedido, por parte do doente, de
medidas de antecipacdo da morte. Muitos sdo os motivos que levam os doentes a
desejar a interrupgdo da vida. Alguns deles podem ser minorados com intervencdes
adequadas.

Para Schroepfer (2007) multiplas causas para esse pedido sdo descritas:

Dor;

Medo do futuro;

Medo de perda de autonomia;
Ter pouco apoio social;
Depressao;
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Perda de independéncia;
Baixa da qualidade de vida;
Perda de significado da vida;
Fraqueza;

Perda de controlo;

Entre os doentes que desejavam a antecipacao do fim de vida, muitos alteraram
essa disposicao quando os problemas que a originaram sdo abordados pela equipe e
tendencialmente sdo resolvidos (Schroepfer, 2007).
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3) Histéria

Os cuidados paliativos remontam a tempos antigos, a Roma. Na altura a
assisténcia prestada era mais por caridade do que com qualquer caracter cientifico.

A palavra hospicio tem origem numa romana, de nome Fabiola, que com uma
atitude caridosa deu guarida a peregrinos com uma verdadeira hospitalidade crista
(Saunders, 2000).

Ja, durante a idade média e inicio da moderna, este papel veio a ser reassumido
pelas ordens religiosas até que, com a sua dissolu¢do no norte da Europa, veio a
perder-se (Saunders, 2000).

No séc XIX vai reaparecer, em Franca, esses apoios, de caracter social. Em 1842 a
sra. Jeanne Garnier, em Franca, lanca os primeiros alicerces de uma organizacao para
dar apoio a doentes em fim de vida (Saunders, 2000).

No inicio do séc. XX inicia-se um movimento em Inglaterra que tinha em vista o
apoio aos doentes em fim de vida.

A designacao de “hospice” foi pela primeira vez empregue no Reino Unido em
1905 pelas irmas Irlandesas da Caridade, perto de Londres (Saunders, 2000).

No meio do séc. XX surgiu a introducdo de terapéuticas que respeitavam o ciclo de
vida dos farmacos. Assim, como um dos marcos mais importantes foi a introdugdo na
terapéutica habitual da morfina dada de 4 em 4 h, que ocorreu em 1948 (Saunders,
2000).

Na primeira metade do séc. XX estas e outras iniciativas baseadas na caridade
foram-se estabelecendo em varios paises.

Muito embora tenham sido destinados ao desprezo e aos cuidados de instituicoes
que os atendiam por caridade, a necessidade do desenvolvimento de uma area da
medicina que se dedicasse, cientificamente, a esse trabalho, tornou-se premente
(Clark 2007).

E entdo que surge o grande impulso para o desenvolvimento de uma area médica
que prestava cuidados a doentes com mau progndstico e proporcionava um fim de
vida digno.

Nao é por acaso que a causa da “boa morte” contou com trés médicas religiosas:
Saunders, catdlica militante, médica, enfermeira e assistente social, Kiibler-Ross e a
teoria psicologica das cinco etapas do morrer e Josefina Magno, a principal
responsavel pela difusdo da filosofia “hospice” nos Estados Unidos e nas Filipinas
(Menezes & Barbosa, 2013).

E nos anos 60 que surgem os cuidados paliativos modernos. Estes ja detinham um
caracter cientifico e abordavam aqueles doentes de forma holistica. E dessa altura o
conceito de “dor total” de Saunders.

A grande responsavel pelo aparecimento dos cuidados paliativos como
especialidade foi Cicely Saunders em 1959 (Clark 2007).
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0 movimento comeca a estender-se a América, mais especificamente aos Estados
Unidos, onde se comecam a elaborar algumas das principais linhas dos cuidados
paliativos.

Em meados da década de 1960, uma psiquiatra de nome Elisabeth Kubler Ross,
comecgou a desenvolver um trabalho que viria a ser famoso, que consistiu em, a partir
de numerosas entrevistas com doentes com patologias potencialmente fatais,
desenhar um modelo de resposta psicologica as mas noticias que se desenvolveria
por fases (Clark 2007).

Ja no fim dos anos 60 desenvolvem-se no Reino Unido institui¢des destinadas a
fornecer cuidados a doentes com patologias previsivelmente fatais.

Em 1967, os chamados hospicios foram o local criado para receber e apoiar os
doentes em fim de vida e, de forma pouco surpreendente, os principais centros de
investigacdo nesta area (Clark 2007).

Assim, o desenvolvimento dos Cuidados Paliativos modernos decorre ha cerca de
5 décadas e progressivamente tem vindo a ser reconhecidos pela comunidade
cientifica (Clark 2007).

Nos finais dos anos 70 mais um avanco. Foi em 1976, no Reino Unido, que se
desenvolveu a primeira equipa, dentro do hospital, que dava apoio aos diferentes
servicos médicos existentes que tinham doentes que necessitavam de cuidados
paliativos - Hospital de St Thomas, em Londres (Clark 2007).

E nos anos 80 (1982) que aparece outro marco dos cuidados paliativos. Assim, a
Organizacdo mundial de saude convoca os peritos mundiais do tratamento da dor
para definir uma politica da dor para todo o mundo (Clark 2007).

Em 1987 foi reconhecida como area especifica, tendo a Medicina Paliativa sido
considerada como subespecialidade da Medicina Geral (Clark 2007).

Em 1988 a Associacao Europeia de Cuidados Paliativos foi criada em Italia (Clark
2007).

Outros marcos importantes foram o reconhecimento pela Organizacao Mundial de
Saude do termo “cuidados paliativos” em 1989 e a sua definicao oficial em 2002
(Clark 2007).

Nos diferentes paises europeus houve um rapido desenvolvimento nos anos 80 e
90 mas as diferencas entre os diferentes paises era ainda notoria (Clark 2007).

O reconhecimento da especialidade surge na Irlanda em 1995. Nas suas pegadas
seguem paises como a Australia e a Nova Zelandia em 1998 e os EUA em 2008. Outros
paises, seguiram o exemplo como o Canad4, a Roménia, a Pol6nia, a Eslovaquia e a
Alemanha (Clark 2007).

Inicialmente dedicados aos doentes com doencgas neoplasicas, no seu conceito
comeca a abarcar todas as doencas cuja evolucdo, de forma mais ou menos rapida, vai
levar a um desfecho fatal.

Foi em 2004 que os cuidados paliativos comegaram a alargar o seu ambito as
doengas por faléncia de 6rgao (Clark 2007).
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“0 tratamento de uma doenca pode ser totalmente impessoal; o cuidado de um
paciente deve ser completamente pessoal” (Saunders, 2000, pp 9-10).

E o movimento iniciado por Saunders continua em marcha com velocidades
diferentes nos diferentes paises. Isto, porque os cuidados paliativos sdo, cada vez
mais, uma interveng¢do muito util.

As equipes especializadas em cuidados paliativos proporcionam um melhor
controlo dos sintomas que nao foram controlados noutros niveis de cuidados com um
maior reconhecimento da qualidade dos cuidados e maior satisfagdao dos cuidadores
(Harding, Luyirika & Sleeman, 2016)
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4) RELATORIO DA PRATICA CLINICA

01. Descricao do local de estagio
a) Introducéao

Sendo a pratica clinica uma das valéncias mais importantes do mestrado,
constituidas por 300 horas, efetuei-as na Unidade de Paliativos da Unidade Local de
Saude do Nordeste sob a orientacdo da Dra. Liseta Gomes.

As equipas constituintes do servigo de Paliativos dao apoio a doentes com doencas
graves que necessitam de apoio na busca de uma melhor qualidade de vida.

Neste ambito considero, como Finn & Malhotra (2019) doenga grave como:

e Asincuraveis;

e As ameacadoras da vida;

e Que se manifesta por sintomas de dificil controlo ou requer varios
internamentos;

e Que altera drasticamente a qualidade de vida do doente e familia.

Duma forma muito sucinta passarei a descrever o Servico no qual me integrei.

0 Servico compunha-se de varias valéncias, que descreverei posteriormente, neste
trabalho:

¢ Unidade de internamento (UCP), com consulta externa

e Equipas intra-hospitalares de cuidados paliativos (EISCP- uma em Braganga e
uma em Macedo de Cavaleiros)

e Equipa comunitaria suporte cuidados paliativos Terra Fria (ECSCP) sediada no
Hospital de Bragancga e com influéncia nos concelhos de Braganga, Vinhais e Macedo
de Cavaleiros.

e Equipa comunitaria suporte cuidados paliativos Planalto Mirandés (ECSCP) com
influéncia nos concelhos de Miranda do Douro, Mogadouro e Vimioso.

Esta descricdo sera resumida, pois muito mais poderia ser dito mas entendi que
nao seria interessante no ambito deste relatério.

b) Estrutura fisica

0 servico de paliativos esta sediado em Macedo de Cavaleiros e Braganca, ambos
nas respetivas instalacdes hospitalares, pertencentes a Unidade Local de Saude do
Nordeste.

Assim, a unidade de internamento (UCP) funciona na ala norte do Hospital de
Macedo de Cavaleiros partilhando-a com a Unidade de Convalescenca da rede de
cuidados continuados integrados, embora com espagos distintos (os Unicos espacos
comuns sdo o gindasio e o refeitério) e estd composta na sua estrutura fisica por onze
quartos que dao cobertura a doze camas (Um quarto tem duas camas), e varias salas
de trabalho para os diversos profissionais que ai trabalham. A sala de reunides é
utilizado como local de realizagdo das conferéncias familiares. A sala de enfermagem,
outrora com condi¢des precdrias, foi alvo de reorganizacdo de servigo, tendo-a
melhorado. O refeitério servia, também, de sala de convivio dos doentes dos dois
servicos (convalescencga e paliativos). A sua localizagdo no andar térreo permitia um
facil acesso aos doentes e familiares, mesmo os que tinham limita¢des fisicas.

37



Rui Manuel de Oliveira Campos Teixeira

A consulta externa é feita pela equipa do internamento nas instalacées da consulta
externa do hospital.

As equipas intra-hospitalares de cuidados paliativos (EISCP), uma em Braganca,
uma em Mirandela e uma em Macedo de Cavaleiros, sao constituidas pelos elementos
da Equipa comunitaria na primeira e da equipa de internamento na terceira e por
uma equipa desenvolvida no hospital na segunda. Em termos fisicos estdo sediadas
nos respetivos servicos.

A equipa comunitaria suporte cuidados paliativos Terra Fria (ECSCP), esta sediada
numa sala do Hospital de Braganca, cuja situa¢cdo, no meio de uma enfermaria,
dificulta o acesso aos utentes que dela necessitem. A sala é ampla mas pequena para
abrigar todos os profissionais que 14 trabalham. No entanto, muitas vezes, podera
parecer suficiente porque a equipa tem numerosas saidas para o exterior. Mantém as
comunicacdes com outros profissionais e com os utentes através de uma linha
telefonica proépria, o que as facilita de forma importante. Tem influéncia nos
concelhos de Braganca, Vinhais e Macedo de Cavaleiros, onde atua em consonancia
com as equipas dos respetivos centros de saude. A equipa possui dois automoveis o
que permite a subdivisao do apoio, chegando a mais utentes.

A equipa comunitaria suporte cuidados paliativos Planalto Mirandés (ECSCP)
abarca os concelhos de Miranda do Douro, Mogadouro e Vimioso

c) Estrutura humana

A equipa do departamento de cuidados paliativos da Unidade Local de Saude do
Nordeste é uma equipa multidisciplinar com profissionais a trabalhar a tempo inteiro
e outros por partilha com outros servicos.

A direcdo do departamento é constituida por:

e Médico-Liseta Gomes
¢ Enfermeiro-Urbano Rodrigues
Os profissionais deste departamento foram resumidos na tabela 1.

Brag Mac Mac Miran Alfan Mira Mogad Vim Vin
anca edoCA |edoCB dela dega nda D ouro ioso hais
Médicos 4 54 4A 1 1 18 18 1B 44
Enfermeiro 3 11 4 3 2 2 5 1 3
s
Ass.Social 1 1 1 1 1 10 1P 10 1E
Ass.Operac. 0 7 0 0 0 0 0 0 0
Ass.Técnico 0 1 0 0 0 0 0 0 0
Ass.Espirit 0 1 0 0 0 0 0 0 0
ual
Psicdlogo 1¢ 1+1 18 1¢ 1 1F 1F 1F 18
E
Nutricionis 0 16 16 0 0 0 0 0 0
ta
Educ.Social 0 1E 0 0 0 0 0 0 0
Outros 0 5 0 0 1 0 0 0 0
técn.
Tabela 1 - Distribui¢do dos profissionais pelos diferente locais de trabalho do departamento
AB,C,D, F, G -Partilhados por estes servicos; E- Equipa de Apoio Psico-Social (EAPS)
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O trabalho realizado por estes profissionais inscrevem-se nos critérios definidos
para o trabalho em equipa.

De salientar que todas as equipas possuiam os quatro elementos basicos para o
seu funcionamento, a saber: Médico, Enfermeiro, Assistente Social e Psicologo
(Administra¢do Central do Sistema de Saude, ACSS, 2017).

Na equipa de internamento ndo estao referenciados todos os técnicos que apoiam
a unidade de internamento por pedido de colaboragdo por parte da unidade. Entre
eles estdo internistas, ortopedistas, radiologistas e patologistas do hospital onde esta
sediada.

d) Relacionamento com outros servicos

Sendo um servico em que a intervencao multidisciplinar é importante na pratica
clinica diaria, havera necessidade da intervencdo de varias especialidades médicas e
cirdrgicas.

Na inviabilidade pratica de manter um elemento de cada especialidade na
unidade, a solugdo passa pelo apoio de outros servicos a unidade quando entendido
como necessario.

Desta forma, o apoio dos diferentes servigos do Hospital de Macedo de Cavaleiros
a unidade de internamento é efetivo e eficaz. De salientar, entre todos, o servico de
urgéncia que se disponibiliza para dar apoio ao internamento quando existem
ocorréncias fora do horario da presenca efetiva dos médicos da unidade.

02. Internamento

a) Introducéao

O internamento do departamento de Cuidados Paliativos da Unidade Local de
Saude do Nordeste encontra-se no andar térreo da unidade hospitalar de Macedo de
Cavaleiros. Trata-se de uma Unidade de Cuidados Paliativos especializada.

Se se defende a satisfacdo dos desejos dos doentes que maioritariamente defende
a morte no seu domicilio, deveria ser 1a que se deveriam prestar esses cuidados. Para
além disso, a escassez de unidades de internamento leva a sua incapacidade para dar
resposta a todas as situac¢des. Entendo, pois, como Capelas (2013), que as unidades de
internamento deverdo estar destinadas para doentes com descontrolo sintomatico
que ndo pode ser corrigido no domicilio ou cujo cuidador estd em exaustdo familiar
ou € inexistente.

E, pois, imperativo a sua existéncia quer mantendo as existentes quer criando
algumas novas em zonas mais carenciadas delas. Apesar de terem alguns
inconvenientes ndo é discutivel a sua necessidade. Num futuro, que prevejo
longinquo, com o advento do hospital em casa verificar-se-4 a necessidade da sua
continuidade.

Se os cuidados prestados nas unidades apresentam-se Uteis nas situacdes ja
referidas, ndo podemos esquecer que os cuidados prestados em internamento exigem
uma equipa mais complexa e mais numerosa para fornecer os cuidados
especializados que sdo requeridos e para dar apoio a todas as horas e dias do ano
(Smith, Coyne & Cassel, 2012) e, consequentemente com mais encargos para o erario
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publico se em instituicoes do estado ou para o or¢camento familiar se em instituicoes
particulares.

b) Passagem de turno

Momentos importantes do dia, numa unidade de internamento, sdo os momentos
de troca de turno dos enfermeiros. A sua importancia advém da explanagao, pelos
profissionais do turno finalizado, das ocorréncias, positivas e negativas, dos ultimos
turnos por forma a integrarem os colegas no estado clinico do doente, permitindo dar
cuidados em continuidade. A presenca do médico, nesse momento, demonstra-se ttil
pelos mesmos motivos.

A abordagem feita é, necessariamente, a definida para os cuidados paliativos e,
sempre que possivel por profissionais com formacdo adequada para o fazer. A morte,
no seu carater inevitavel e universal, desafia a omnipoténcia dos sentimentos
humanos, o que implica a formacdo dos profissionais que com ela trabalham (isto é,
todos) a fim de conseguir uma preparacao para lidar com os doentes e as familias em
fase terminal de vida (Cortez et al, 2009).

c) Visita clinica

Na sua aproximacao a saude antevé na morte uma derrota (doente que nao se
conseguiu salvar...). Mas, apesar de uma previsdao de um tempo de vida limitado estes
doentes mantém direitos semelhantes aos outros doentes, nomeadamente a um
exame cuidado, a exames laboratoriais e de imagem e a terapéuticas mais agressivas
se o bem-estar do doente beneficiar com isso (Drury et al, 2016).

Toda a ateng¢do, todo o empenho e todos os esforcos estdo mobilizados para
atingir os objetivos definidos para estas unidades, ndo assumindo medidas
economistas pelo desfecho previsto a curto prazo.

A visita clinica é realizada por médicos e enfermeiros, todos os dias, definindo
estratégias que em cada dia se podem colocar como necessarias, dando cumprimento
ao plano de trabalho ou promovendo a sua atualizacdo. Todas estas constatacdes
serdo discutidas na reunido da equipa, de que falarei posteriormente, e assumidas ou
nao como manutenc¢ao ou alteracao ao plano individual.

d) Registos
Outra das atividades da equipa sdo os registos.
Da sua importancia ndo sera necessario referir-me aqui.

Os registos da Unidade de internamento sao feitos em programa informatico, o “S-
Clinico”, por todos os profissionais podendo cada um deles aceder aos registos dos
outros, permitindo a integracdo das informacdes e a continuidade de cuidados.

Uma das técnicas interessantes assumidas pela equipa é o facto de em cada registo
se recuperar informagdes do anterior completando-as com os dados obtidos
atualmente, levando a um continuo acompanhamento do doente.

e) Conferéncias familiares

Nos conceitos recentes dos cuidados paliativos encontra-se a importancia dada a
familia, considerando-a como um elemento da equipa ou num binémio doente-familia
como centro dos cuidados.
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Doente e familia deverao, sempre que demonstrarem querer saber, conhecer o seu
estado clinico (incluindo diagndstico e prognostico) e intervir na elaboracdao do seu
plano de cuidados.

Entre os objetivos mais importantes esta a manutengdo ou promocao do sentido
de vida com a procura de uma melhoria da qualidade de vida e do bem-estar
emocional e espiritual em doentes com doen¢a avancada. Um dos componentes mais
importantes do bem-estar é amar e ser amado, cuidar e ser cuidado (Gutiérrez J. et al,
2016).

Ao contrério do que possa parecer nio é uma tarefa facil. E importante determinar
e perceber os matizes do sofrimento fisico e psicossocial sentido pelos enlutados
numa fase precoce do seu aparecimento para, assim, podermos intervir de uma forma
preventiva sobre o possivel desenvolvimento de luto complicado (Schroepfer, 2007).

As reunides, designadas por conferéncias familiares, sdo o local que formalmente
aquele binbmio toma conhecimento da situacdo clinica e participam nas decisdes a
tomar. Pretendendo-se como o mais alargada possivel permitem a intervencao dos
elementos da estrutura de apoio ao doente na elaborac¢do dos cuidados a prestar.

Sem prejuizo destas, formais, a equipa mantém uma ligacdo mais informal no dia-
a-dia.

A conferéncia familiar é feita nos dias seguintes a entrada do doente com a
finalidade de dar a conhecer a unidade, de desenhar o plano para o doente e
esclarecer duvidas existentes.

f)  Reuniao de Servico

O momento, provavelmente, mais importante das atividades clinicas diarias é a
reunido interdisciplinar.

Nelas todos os profissionais, no exercicio da sua fungdo, se encontram e delineiam
as estratégias futuras para cada doente.

E, também, aqui que se preparam as conferéncias familiares.

E realizada todos os dias da semana quando ha maior disponibilidade dos
elementos da equipa - normalmente ao fim da manha. Algumas vezes o tempo desta
reuniao é completado com espacgos formativos.

A importancia delas advém da personalizacao dos cuidados e da sua abordagem
multidisciplinaridade. Como afirmava Cortez et al (2009) o processo de morte cursa
com numerosas e variadas necessidades por parte do doente e da familia, havendo
necessidade da intervenc¢do multidisciplinar para as satisfazer.

A forma de as promover passa, neste servigo pela reunido multidisciplinar.
g) Principais metodologias adotadas

Além de uma avaliagdo clinica rigorosa feita diariamente a todos os doentes tem
sido feito uma avaliacdo da sua capacidade fisica, importante para a definicdo do
progndstico e para a elaboracao do plano. Para isso, na unidade utiliza-se a “Palliative
Performance Scale” (PPS).

Quando usamos escalas de “performance” fisica do doente, a escala PPS permite
definir os limites de funcionalidade (Hui et al, 2016).
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Outra escala de performance usada é a “Eastern Cooperative Oncology Group
Performance scale” (ECOG).

Tem um ambito semelhante a anterior mas de forma mais sintética e nao
avaliando tantas fung¢des como ela.

A interveng¢do em cuidados paliativos ndo é sempre igual. O estadio da evolucdo da
doenga vai condicionar a a atuagdo da equipa.

Em doentes que sdo seguidos desde o inicio da doenga -no inicio a intervencao
sera mais no intuito de controlar algum sintoma mais obstinado, dar apoio psico-
socio-espiritual e debater as Diretivas Antecipadas de Vida - DAV. Infelizmente esta
intervencao ainda estda muito aquém do desejavel.

Numa fase adiantada do processo, e aumentando a sua acao com a evolucao dele,
os objetivos passardo a ser (Moritz et al, 2013):

e Se evoluir para a irreversibilidade da doenca - priorizar a qualidade de vida;
¢ Quando, perante uma doenca irreversivel e com a morte eminente - dar
exclusividade as medidas de conforto.

A pratica clinica da unidade esta organizada de forma correta sustentando-se nos
quatro pilares dos Cuidados Paliativos. Assim, posso afirmar a adequagdo dela a
execucdo de estagios

h) Descricao da atividade clinica

Nas cinco semanas que permaneci no campo de estagio estiveram 34 doentes
diferentes internados. A seguir exponho a sua distribuicdo nos pontos que mais
considero importantes.

Quanto ao género os doentes
distribuiram-se com uma ligeira
predominancia do feminino. Nas
distribuicbes habituais por género é
vulgar haver uma maior incidéncia nele.

Grafico 1 - Género

W Masc
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Os cuidados paliativos atinge todos
os grupos etarios. Contudo, no caso do meu campo de estagio estar dedicado a
populacdao adulta s6 tivemos
doentes aos 40 anos, o que nio Grafico 2 - Grupos Etarios
podemos estranhar pela maior
incidéncia das doengas que

. o - m 18-40
carecem de cuidados paliativos
- W 40-60
nesses grupos etarios
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Em relagdo as patologias que exigiram cuidados, nesse periodo, salientaram-se as

Grafico 3 - Diagndsticos
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Um dos padrdes universalmente aceites
de qualidade dos cuidados paliativos é o uso
de opidides. Na unidade onde estive a
maioria dos doentes usaram-nos
devidamente Estando calculada a incidéncia
de dor nas neoplasias em 75% nas fases
terminais. Aplicando estes numeros a
realidade da unidade fica reconhecido um
uso adequado destes farmacos.

Grafico 5- Uso de Psicotrépicos
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neoplasias digestivas (incluido as do
colon, estdmago, figado e pancreas), as
doengas neuroldgicas ndo neoplasicas
(na sua maioria, as deméncias) e, em
menor quantidade as neoplasias do
sistema nervoso central
(principalmente os glioblastomas)

Grafico 4 - Uso de Opidides
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Cada vez mais se discute o uso de
psicofarmacos. No entanto,
atendendo as circunstancias
especiais dos cuidados paliativos, o
seu uso pode ser mais frequente que
o uso na populacdo em geral
Algumas situagoes exigem o seu uso
que sdo frequentes nestas nosologias
- lesOes do sistema nervoso central -
e que se associam ao uso inevitavel
de alguns farmacos - corticoides,
opioides.
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0 uso de antibidticos deve ser feito
quando ha uma evidéncia acentuada da
existéncia de uma infecdo bacteriana
que comprometa o bem-estar do
doente - febre, tosse produtiva ou
disuria.

Como em todos os doentes em
geral, o uso de antibidticos em doentes
paliativos deve ser parcimonioso e
criterioso. Na verdade, as enfermarias
de Paliativos sdo menos sujeitas a
infecdes e daqui resulta um uso menor
destes farmacos, como observamos na
unidade

Grafico 7 - Uso de Analises

O Rx simples ndo tem uma
indicagdo  realista  numa
unidade de paliativos. De
facto, para além das suspeitas
de fraturas patolédgicas, das
oclusdes intestinais e das
pneumopatias, nao existem
indicagdes seguras para o seu
uso.

Nesta unidade, no tempo
em que la estive, houve uma
necessidade muito limitada do
seu uso.

Grafico 6- Uso de Antibioticos
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Da mesma forma podemos observar
0os exames complementares de
diagnoéstico. O seu uso com critérios
bem definidos sdo de exaltar, e por isso
0 seu uso ndo devera ser controlado
excessivamente pela existéncia de uma
limitacdo no tempo de vida do doente.

Grafico 8- Uso de Rx Simples
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Grafico 9- Uso de Ecografias

Algumas vezes houve necessidade
de recorrer as imagens
computadorizadas para esclarecer
algumas evolugcdes improvaveis das
doencas prevendo a intervencdo que
reduzisse o sofrimento causado por
essas complicagdes.

O seu uso demonstrou-se essencial
nas decisoes tomadas.

Grafico 11- Destino dos Doentes
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O mesmo se pode dizer das

ecografias que ndo foram
encontradas nos registos dos
doentes como tendo @ sido
executadas por iniciativa da
unidade.

Grafico 10- Uso de TAC/RMN

dos doentes

A maioria
mantinha-se internado aquando
do fim do meu estagio. Nao
considerando esses casos houve
uma distribuicdo uniforme no
destino que os diversos doentes
tiveram.

A percentagem de doentes
que faleceram nao foi muito
grande o que contraria a ideia
geralmente aceite de que os
cuidados paliativos seria sé o
local onde os doentes iriam para
morrer com dignidade.



Rui Manuel de Oliveira Campos Teixeira

Um dos papéis
primordiais dos cuidados
paliativos é o controlo de
sintomas.

A eficacia da atuacado da
equipa pode ser verificada
nos graficos onde cada
coluna corresponde as
respostas de cada doente
na maioria do tempo.

A obstipagao e, dentro
dos outros sintomas, a
agitacao sao as de mais
dificil controlo.

Grafico 13- Origem
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Tendo um carater de
unidade especializada e
com um objetivo a atingir
de uma estadia, em média,
de 15 dias, esse objetivo foi
cumprido mas com
grandes varia¢des como o
demonstra o  desvio-
padrao.

A contribuir para esta
distribuicdo estd o tempo
de internamento mantido
enquanto aguardam vaga
nas unidades da rede de
cuidados continuados.

Média

Grafico 12- Controlo de sintomas
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Grafico 14- Tempo de Internamento
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03. C Consulta Externa
a) Introducéao

As unidades de ambulatério e de internamento de cuidados paliativos de uma
unidade hospitalar costumam coexistir porque, muito embora o mais desejavel ser
manter o doente no seu ambiente familiar, quer com cuidados domiciliarios quer com
consultas do ambulatério, circunstancias muito complexas e desafiadoras podem
tornar o internamento como um recurso inevitavel (Gaertner, Frechen, Sladek, Voltz
& Ostgathe, 2012).

Em doentes com uma autonomia mantida sem grandes dificuldades fisicas e que
tém continuidade de intervencdo dos cuidados paliativos poderdo ser seguidos na
consulta externa. Parte integrante do trabalho da equipa de internamento a quem
completa e pelo qual é completado, a consulta permite diminuir a necessidade desse
internamento e ndo sobrecarregar os cuidados domiciliarios.

O fato de serem levadas a cabo com doentes que se mantém em casa, no seio da
sua familia, entendem-se as vantagens da sua existéncia - continuidade, satisfacao e
comodidade.

Embora se apresentem algumas dificuldades como a distancia da residéncia do
doente e a dificuldade nos meios de deslocagdo, as vantagens predominam.

Em conclusdo, as consultas de cuidados paliativos demonstraram ter conseguido
um melhor controlo de sintomas, maior satisfacdo, e maior qualidade de vida para
doentes com doenca avancada e suas familias (Nathaniel, Garrido, Chai, Goldberg &
Goldstein, 2015).

b) Organizacao

A consulta de Cuidados Paliativos decorre no Hospital de Macedo de Cavaleiros e
executado pelos médicos do servico de internamento por escala e por uma
enfermeira que da apoio a consulta externa.

As consultas podem ser marcadas a pedido dos médicos de familia, dos médicos
hospitalares e na continuidade de um internamento em cuidados paliativos.
Igualmente as unidades comunitarias poderao requisita-las. A marcag¢do é feita por
dia e por hora, dentro do horario disponivel dos médicos.

Apds a consulta é previsivel uma de duas hip6teses: Ou o doente é enviado para
casa com orientacdes terapéuticas, ficando logo nova consulta marcada, ou é
referenciado para internamento ou para a equipa comunitaria consoante a indicagao.

c) Descricao
Durante o estagio estive presente em varias consultas externas, acompanhando os

diferentes médicos que as levavam a efeito.

Apesar de ndo terem sido muito frequentes permitiu ver a relacio médico-doente-
familia existente e a aplicabilidade dos principios da medicina paliativa neste
contexto.

De uma forma organizada a avaliagdo clinica, a avaliacao psico-socio-espiritual, a
avaliacdo da necessidade de exames complementares e a sua requisicio e as
instrugdes terapéuticas (ndo s6 medicamentosas) sdo efetuadas com rigor,
procurando sempre o entendimento por parte do doente e da familia.
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04. Equipa Comunitaria
a) Introducéao

Com o desenvolvimento progressivo do conceito de hospital no domicilio e
antecipando-se a ele, os cuidados paliativos desenvolveram uma componente importante
de prestagdo destes servicos em casa do doente. As equipas comunitarias de suporte
cuidados paliativos Terra Fria (ECSCP) e Planalto Mirandés (ECSCP), que estdo
incluidas no departamento de Cuidados Paliativos ja desenvolvem atividade ha varios
anos (em 2015 e 2011, respetivamente).

Durante o meu estigio e por questdes de acessibilidade apenas frequentei a
primeira.

As equipas domiciliarias sdo o apoio as populagdes na sua prépria casa de forma
direta ou telefonicamente permitindo uma sensagdo de seguranca aos cuidadores de
doentes com situagdes graves e complexas.

Mantém uma complementaridade e interatividade com os Centros de Saude dos
concelhos abrangidos fazendo, frequentemente, visitas e interven¢des conjuntas.

Atendendo ao conceito de que um ambiente familiar é o que podera conferir em
maior grau o conforto, maior protecao, maior identificacdo pelo que, também, uma
maior satisfacdo que o doente deseja e sente para os ultimos momentos da sua vida
(Duarte et al, 2013).

Sera esse o caminho a seguir no futuro pelos cuidados paliativos relegando para o
internamento os casos de maior complexidade. Como as equipas dao, também, apoio
as Unidades de Cuidados Continuados de Convalescenca, Média e Longa Duracgdo e as
ERPI, atinge-se uma cobertura dos utentes com necessidades paliativas no local onde
estdo localizadas.

Se o domicilio seria a mais desejavel, nem sempre ¢ possivel. A maioria dos doentes
com doenga incuravel e avancada manifesta a vontade de morrer em casa, mas esta
ambic¢do s6 pode ser atingivel quando houver um cuidador disponivel para o fazer e
preparado para entender as necessidades e prioridades destes doentes ou capaz de as
adquirir (Schub & Komusky, 2018).

Salvo as raras circunstancias em que existem dificuldades do controlo no
domicilio, todas as medidas sdo passiveis de ser desenvolvidas nos lares dos doentes.
Em alguns casos necessitar-se-a de um ensino de técnicas elementares aos cuidadores
(banho, medicagao sub-cutanea, etc). Na verdade, no domicilio consegue-se aplicar os
principios dos cuidados paliativos com redugao da ansiedade do doente e da familia,
com a motivacdo da familia por desempenhar um papel importante e reduzindo a
procura dos servicos hospitalares classicos e, por isso, com uma reducao significativa
de custos (Vasconcelos & Pereira, 2018).

Permitem, também, dar continuidade aos cuidados iniciados a nivel hospitalar
quando os doentes tém ja dificuldades na deslocacdo. Com esta continuidade
fomenta-se a aplicacdo de cuidados até a hora da morte do doente e podem-se
prolongar no tempo com os enlutados que o desejem. O mesmo defende Finn e
Malhotra (2019) indicando que os cuidados paliativos comunitarios sdo um modelo
de prestacdo de cuidados que formam um continuo entre os doentes ambulatérios e
os doentes internados, fornecendo os recursos necessarios e possiveis no domicilio
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ou nas unidades de cuidados continuados, evitando a sua institucionalizacao
desnecessaria.

Dentro das dificuldades sentidas pelos cuidadores para terem em casa os doentes
algumas poderao ser resolvidas (Duarte et al, 2013):

Apoio de uma equipa de cuidados paliativos domicilirios;

Habitar num domicilio com condi¢des minimas de higiene e habitabilidade;
Ter um ou mais cuidadores disponiveis;

Desejo e permissao de doente e cuidador para permanecer no domicilio.

Na sua composi¢ao as equipas tém de ter como tarefas, segundo a ACSS (2017):

e Apoio médico e de enfermagem permanentes;

Apoio psicolégicos a doentes, familiares e profissionais da unidade;

Intervencao e apoio social;

Apoio e interven¢do no luto;

Intervencao espiritual;

Apoio e aconselhamento a residéncias e unidades de cuidados continuados onde
doentes paliativos possam estar localizados;

Dar formagdo em cuidados paliativos;

e Assessoria em cuidados paliativos a outros profissionais;

Estas funcbes estdo garantidas nas equipas sendo que ndo tendo Assistente
Espiritual, essa tarefa tem de ser executada pelos outros elementos da equipa.

Uma das dificuldades referida pelos cuidadores e familiares € o receio de lidar com
a morte do doente no domicilio, nomeadamente obter a confirmacao e certificacdo da
morte, refor¢ar a importancia dos cuidados prestados pelos familiares, recordar os
passos necessarios para seguir nesse momento e Facilitar a solugdo de problemas
concretos (Lacasta et al, 2014)

b) Reunido de programacao

Todas as manhas, de segunda a sexta-feira, horario em que se desenvolve as
atividades assistenciais diretas, é realizada uma reunido com toda a equipa, por forma
a preparar, funcionalmente o dia. Cada doente é avaliado, cada telefonema recebido
avaliado e estabelecidas as prioridades para esse dia, incluindo os contatos
telefénicos e os diretos e a sua distribuicao pelos diferentes profissionais.

Os Planos de intervencado sdo feitos para os novos utentes e os dos mais antigos
sao revistos.

Quando é decidida a visita domiciliaria é contatada a familia telefonicamente para
conhecer a sua disponibilidade e fazer a respetiva marcacgao.

E, também, nestas reunides que se faz a preparacio das conferéncias familiares a
realizar no domicilio do doente e se discute a necessidade de um internamento para
controlo de um sintoma mais renitente a atuagdo preconizada ou para descanso do
cuidador.

Este Ultimo é um dos parametros que a equipa valoriza e procura resolver na linha
de Duarte et al (2013) justificando essas necessidades porque os cuidados paliativos
domiciliarios colocam desafios aos cuidadores podendo desencadear neles problemas
fisicos e psicologicos como o “burnout”.
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c) Contatos telefénicos

Na impossibilidade de um contato direto com todos os doentes inseridos no
programa, o telefonema serve para acompanhar a evolucao do doente e para priorizar
os contatos diretos. A ligacdo telefonica é potenciada nos dois sentidos — da equipa
para o doente/familia e o inverso é, também, disponibilizado. Este contato ultrapassa
os horarios dos profissionais em permanéncia fisica. Através deles podem ser dadas
instrucdes uteis passiveis de ser tomadas no local onde se encontra o doente ou ser
feito o aconselhamento para haver um recurso a um servigo de urgéncia no caso
contrario.

d) Visitas domiciliarias

As visitas domicilidrias ocupam a maior parte do tempo de atividade clinica da
equipa. Alguns constrangimentos existem e que limita o nimero de visitas que sdo
feitas. Logo a frente desses motivos estd a dispersdo geografica que promove um
dispéndio intenso de tempo nas deslocagdes. Por outro lado, a interven¢do completa
da equipa com cada doente €, vulgarmente, prolongada pois além do ato puramente
clinico, existe uma multitude de tarefas a desempenhar com o binémio doente -
familia (Ensinos, Apoios sociais, conferéncias familiares e muitas outras). Um dos
papéis, muito uteis para doentes com alguma iliteracia nos cuidados de saude é a
preparacdo da medicacdo ajustada em caixas de distribuicao pelos diversos horarios
do dia, evitando confusdes ou esquecimentos. Existe uma disponibilidade de tempo
para dar conselhos e para tirar duvidas que tém sobre a doenca e sobre os
tratamentos que fazem.

A importancia dos cuidados domiciliares advém da familia poder desempenhar o
papel que tradicionalmente lhe pertence - cuidador - com o apoio de uma equipa
especializada e que vai aliviar o sentimento de culpa e, por isso, facilitar o processo de
luto futuro (Ferreira, 2013).

Familia, equipa e estruturas sociais disponiveis podem fazer uma promogao
adequada do bem-estar do doente, com uma reducao das crises de agravamento com
sofrimento, sdo condi¢des essenciais para manter o doente em casa (Ferreira, 2013).

O afastamento a que me referi atrds, é frequentemente compensado pela
disponibilidade dos cuidados primarios em prestar muitos dos cuidados que os
utentes necessitam. Os cuidados primarios podem, se devidamente formados e
treinados, ser uma charneira dos cuidados paliativos. Dessa opinido é, também,
Garcia-Garcia, Petralanda, Odriozola, Etxabe e Hervas (2001) ao apresentarem as
grandes vantagens de transformar o eixo dos cuidados paliativos no sector dos
cuidados primarios:

e A proximidade - Localizados no mesmo local em que vive o enlutado;
e Cuidados essenciais - aplicacdo de cuidados que ndo sao complexos
¢ Integral - porque holisticos;

¢ Cuidados integrados - Porque envolve todos os elementos da familia.

Esta pode ser a evolucdo do futuro na prestacao de cuidados paliativos mais
generalizados, com a pretensdo de gradualmente atingir uma maior fatia dos doentes
que necessitam deles.

e) Conferéncias familiares
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No ato de cuidar, j4 me referi ao papel muito importante do cuidador.
Vulgarmente um elemento da familia ou alguém proximo que mereca a sua confianca,
vai desempenhar a fungdo dificil e cansativa de prestar a atencdo que o doente em
fase paliativa tem necessidade. Ocupando longas horas do dia, obriga a uma
deslocagcdao das atividades habituais e, por vezes, da prépria individualidade.
Apresentam necessidades que, muitas vezes, ndo sao satisfeitas ficando insatisfeitos e
inquietos, tendo a nogdo de nao cumprirem cabalmente o seu papel, apesar do esforgo
exercido.

Os transtornos sentidos pelos cuidadores e familiares advém duma informacao
deficiente e de uma orientacao insuficiente (Duarte et al, 2013).

Embora deseje cuidar do seu ente querido doente, a familia demite-se por se
sentir incapaz, abandonada e sem qualquer apoio (Ferreira, 2013).

Estas realidades podem-se minorar com o uso de um dos pilares dos cuidados
paliativos - a comunicagdo. A comunicagao deve estar sempre presente nos contatos
feitos, por qualquer forma e ndo pode ser menosprezada por uma suposi¢do de haver
ja sido feita. De uma forma formal ou informal é importante a existéncia dela.

Um dos instrumentos mais importantes da comunica¢do nos cuidados paliativos é
a conferéncia familiar (Drury, Baccari, Fang, Moller & Nagus, 2016).

Este é um dos componentes considerados importantes da equipa que acompanbhei,
sempre disponivel para dialogar, para tirar davidas e para dar reforgos positivos. O
grande numero de doentes em programa sdo a melhor prova da sua eficacia.

f)  Registos

Ndao menos importante que as atividades descritas anteriormente estdo os
registos. Também aqui, sdo realizados no programa informatico “S-Clinico”, fazendo-
se no periodo final do dia e resumindo as atividades tidas com cada individuo.

Todos os profissionais fazem os respetivos registos dando um panorama
multidisciplinar do exercicio.

05. Apoio Intra-hospitalar

As diferentes equipas que constituem as equipas intra-hospitalares de suporte em
cuidados paliativos (EIHSCP) sitos nos trés hospitais da Unidade Local de Saude do
Nordeste disponibilizam aos colegas de outros servicos o apoio no acompanhamento
de doentes paliativos que ai possam estar internados.

Como afirmou Smith et al (2012) as possibilidades de haver necessidades
paliativas é quase universal nos servicos de sadde e nas instituicdes sociais. Esses
autores afirmam que os cuidados paliativos poderdo ser administrados em
internamento, em consulta e em ambulatério - em internamento quer em servicos
especificos quer como apoio a servicos de outras especialidades onde o doente possa
estar localizado.

As equipas atuardo a pedido dos médicos do respetivo servico e, na teoria,
deveriam fazer uma intervencao conjunta com eles, apontando para uma visdo
paliativista da situacdo do doente, fazendo sugestdes aos colegas para completar a
sua visao da situagao.

A Administragdo Central do Sistema de Saude, ACSS, (2017) aponta como tarefas
das equipas intra-hospitalares de suporte em cuidados paliativos (EIHSCP):
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Consulta e acompanhamento de doentes internados na instituicao de saude;
Apoio psicolégicos a doentes, familiares e profissionais da unidade de satde;
Apoio e intervencdo no luto;

Intervencao espiritual;

Dar formagdo em cuidados paliativos;

Assessoria em cuidados paliativos a outros profissionais;

No Departamento de Cuidados Paliativos da ULSN desenvolvi atividade na equipa
intra-hospitalar de suporte em cuidados paliativos de Macedo de Cavaleiros onde os
pressupostos divulgados por aquela instituicao governamental eram cumpridos.

Percebi a importancia para os doentes para quem foi requisitada a equipa pela
abrangéncia que lhe era incutida, tornando-se uma mais-valia do desenvolvimento da
sua terapéutica.

06. Atividades formativas

Durante as 300 horas dedicadas ao estagio regi-me pelos objetivos definidos no
projeto apresentado ao conselho pedagégico da ESALD, e por ele aprovado.

Assim usando os objetivos ai definidos vou analisar o meu percurso formativo no
departamento que me acolheu.

Um médico de cuidados paliativos devera ter presente em si a capacidade de
perito, um técnico treinado de comunicacdao, um organizador e um formador (Neto,
Marques, Gongalves, Domingos & Feio, 2014). A realizacao de um estagio é uma forma
de garantir, em Medicina, uma adequagdao dos conceitos apreendidos na teoria a
pratica clinica (Levine et al, 2016).

A realizacdo de um estdgio de um médico devera contemplar atividades que
satisfacam os objetivos que sejam definidos para a programacao do referido estagio.
Estes objetivos deverdo incluir, pelo menos, os quatro pilares dos cuidados paliativos
(Pazes etal, 2014):

* Controlo de sintomas.

* (Cuidados aos doentes nas dimensoes bio-psico-social e espiritual.
e (Cuidados a familia antes e depois da morte.

* Trabalho em equipa.

Para a definicao dos objetivos especificos baseei-me no “Documento regulamentar
para a atribuicdo da competéncia de Medicina Paliativa pela Ordem dos Médicos”
(Ordem dos Médicos, 2017), no “National Consensus Project Clinical Practice
Guidelines for Quality Palliative Care Guidelines, 4th Edition” (Ferrell, 2018), no
“Plano estratégico para o desenvolvimento dos Cuidados Paliativos” (Comissdo
Nacional de Cuidados Paliativos, 2016) e no “Palliative care service development
guidelines” (Palliative Care Australia, 2018). Com eles e com o reconhecimento das
minhas necessidades formativas elaborei os objetivos especificos abaixo enumerados.
Provavelmente, outros haveriam importantes. Contudo, o limite no tempo de estagio
aconselhou a que os reduzisse aos considerados por mim mais necessario. Assim:

Durante o estagio (a italico as propostas feitas):

“Em coordenagdo com o orientador de estdgio desenvolver cuidados atualizados e
eticamente defensdveis, adequados a fase da doenga, para permitir ao doente enfrentar
a sua doenga progressiva e com o prognostico reservado. Estes serdo, tanto quanto
possivel, previstos e prevenidos atempadamente.”
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A disponibilidade e dedicagdo da orientadora, com a sua presenca e exemplo,
obteve a minha compreensdo para as praticas paliativas. Com uma grande capacidade
de orientac¢do, deu-me a possibilidade de conhecer o trabalho de toda a equipa, e de
desenvolver as minhas préprias capacidades.

“Intervir na recegdo de utentes a Unidade e desenvolver, de acordo com os diversos
elementos da equipa, o doente e a familia, o mais precocemente possivel, um plano
personalizado de atuagdo, orientador dos cuidados a prestar a cada paciente.”

Durante o tempo que ai permaneci fiz parte das equipas que fizeram a rece¢do aos
doentes e familias procurando conhecer as crengas individuais e familiares que
pudessem interferir no processo de cuidar. Fiz um levantamento das necessidades
sentidas por eles por forma a participar ativamente na elaboragao do plano individual
do doente. Este era depois desenhado na reunido da equipa e apresentado ao doente
e a familia para debate.

“Definir para cada doente uma previsibilidade evolutiva e um progndstico
aproximado recorrendo aos conhecimentos atuais nesta matéria.”

Foi um dos campos em que mais evolui com a ajuda de toda a equipa. Cada um
deles utilizava um processo de o fazer, embora todos se baseassem na “pergunta-
surpresa”. De fato, deixou na minha mente a necessidade de os testar de forma
cientificamente correta para determinar o que deverei utilizar no futuro

“Reconhecer protocolos de atuagdo e propor alteragées, de forma fundada em
conhecimentos cientificos, sempre que entendido necessdrio.”

Nao existem na Unidade protocolos bem definidos para situa¢des “standard”. De
fato, atendendo a individualidade e complexidade do doente paliativo esses
protocolos poderdao ser questionaveis. Existem, sim, linhas orientadoras que
permitem que os profissionais mantenham a qualidade na prestagdo dos seus
cuidados.

Contudo, como estava em desenvolvimento um programa de acompanhamento do
luto, entendi por util a minha participacao nele, com o acordo da coordenadora.

“Prestar cuidados nas tltimas horas/dias de vida de acordo com os conhecimentos
cientificos mais atualizados e a responsabilidade ética aplicdvel.”

Baseado no reconhecimento dos sinais e sintomas de aproximagdo do fim de vida,
procurei intervir de forma proé-ativa junto do doente e das suas familias,
disponibilizando o nosso apoio para esses momentos e para 0os momentos que se
seguem a morte. Foi feita a adequacdo terapéutica a esses momentos, permitindo
aborda-los com serenidade.

“Atender e intervir nas reuniées multidisciplinares para uma melhor interligagdo
entre os elementos da equipa e uma melhor abordagem do doente e da familia.”

As reunides multidisciplinares ja me referi atras, transmitido a minha satisfacdo
de ter podido participar nelas ativamente.

Com a minha opinido e a opinido dos outros profissionais, foi possivel definir
planos de intervencao para os doentes, chegando a acordos, apesar de algumas
divergéncias.

“Participar e desenvolver agbes de formagdo, no dmbito dos cuidados paliativos,
entendidas pela equipa como importantes.”
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Durante o estagio participei como co-formador na acdo de formagao “Programa de
Acompanhamento no Luto” - com a Psicologa da equipa (Dra. Sara Fernandes) e
dirigida a todos os profissionais da Unidade (Anexo C).

“Reconhecer e tratar as maiores sindromas psiquidtricas e psicolégicas incluindo
nestes o luto antecipatorio.”

O luto antecipatdrio e, dentro dele, o preparatério, é uma entidade nosolégica
muito frequente. Nao é, contudo, sempre indesejavel. Ele permite ao doente e aos
seus entes queridos prepararem-se para o desfecho final.

Durante a frequéncia do estagio lidei com o luto antecipatério de alguns doentes e
dos seus familiares, tendo sido apoiado pela minha orientadora e pela psicéloga da
equipa, que se mantinham atentas ao seu desenvolvimento.

“Aceder e integrar a informagdo social obtida pela equipa de maneira a perceber o
seu impacto na qualidade de vida do doente e na sua evolugdo clinica.”

0 excelente trabalho da técnica de servigo social da unidade permitiu entender os
problemas sociais prementes que cada doente era portador. A integracao das suas
informagdes foram levadas em conta nas decisdes tomadas com cada um deles,
condicionando-as de forma positiva.

“Avaliar as fraquezas e forcas demonstradas pela familia e a comunidade a fim de
poder dar resposta a alguns desejos do doente (como o de morrer em casa).”

As conferéncias familiares formais e informais, a intervencdo da equipa no seu
todo, permitiu salientar o verdadeiro interesse do doente e as vantagens de os
satisfazer. Em alguns casos ndo foi possivel pelas condi¢des sociais da familia, pela
indisponibilidade demonstrada direta ou indiretamente e pelas condi¢cdes de
habitabilidade (incluindo nesta o isolamento e a auséncia de cuidador).

“Determinar a necessidade e promover a sua satisfa¢do de meios de apoio funcional
disponiveis na comunidade ou a adquirir pelas familias.”

A equipa, aquando dos primeiros dias de estadia do doente, desenvolvia medidas
que permitissem o doente ter uma continuidade de cuidados. Solu¢gdes como ERPIs,
centro de dia, apoio domiciliario e cuidadoras domésticas eram exploradas para
encontrar uma solucdo para o dia da alta. Embora estas estruturas escasseiem no
meio em relacdo com a sua necessidade, Esta intervencdo era conduzida
principalmente pela técnica de servigo social com o apoio da familia e cuidadores e
partilhada com toda a equipa nas reunides interdisciplinares. Era, ainda, prestado
apoio aos cuidadores com disponibilidade para desenvolverem essa tarefa no local
que o doente desejava (normalmente o domicilio) promovendo apoios sociais, dando-
lhes formagdo para executar, de forma correta, os cuidados basicos ao doente e
disponibilizando um contato para resolver as dificuldades que eventualmente fossem
surgindo.

“Reconhecer o sofrimento espiritual através de mensagens explicitas e implicitas e
saber encaminhd-las para o conselheiro espiritual e integrd-lo no quadro do sofrimento
global do doente.”

Estando o capelao, previsivelmente o conselheiro espiritual da equipa, partilhado
com outros servicos e com outras tarefas da sua atividade, a sua visita nao era
rotineira. Embora se mostrasse disponivel para acorrer quando a equipa o
necessitasse, esta acabava por o nao chamar em todos os casos de necessidade
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espiritual dos doentes. Era a equipa, principalmente a psicéloga, que mediava as
necessidades espirituais dos doentes deixando os casos mais complicados para o
assistente espiritual.

“Promover uma boa comunicagcdo com o doente e a familia sobre a doenga e os
acontecimentos que poderdo dela advir como as perdas sucessivas e mais
especificamente pela morte, integrando-a na cultura em que o doente estd inserido.”

A comunicacdo é considerada um dos pilares dos cuidados paliativos. Verifiquei,
com muito agrado, que essa era pratica usual de todos os profissionais da equipa.

Comunicar ndo é sé falar ou aconselhar. E essencialmente ouvir com tempo e
atencdo. Nesta unidade era uma pratica habitual.

“Participar ativamente nas conferéncias familiares que forem estabelecidas com
doentes e familiares para, de uma forma formal, melhorar a comunicagdo.”

“Promover uma boa comunicagdo com o doente e a sua familia no local onde reside,
executando nestas conferéncias familiares quando a situagdo o exigir.”

Participei em quase todas as conferéncias familiares dos doentes que estiveram na
unidade e, algumas vezes no domicilio do doente, com a equipa comunitaria. Esta era
preparada antecipadamente e liderada pela médica residente da unidade e sua
diretora. Em todas elas foi constante a presenca de outros elementos da equipa. Os
familiares convidados eram todos os que o doente considerasse importante estarem e
os que demonstrassem vontade de o fazer desde que ele assentisse.

“Conhecer os sinais protetores e preditores de complicagdes do Luto e acompanhar,
sendo todos os enlutados, pelo menos os que tém risco aumentado de desenvolver
complicagbes com uma intengdo preventiva mas, também, uma intengdo de orientagdo
precoce para ajuda especializada.”

No internamento estava em desenvolvimento um programa de acompanhamento
no luto, que era uma das caréncias sentidas por toda a equipa. Inserido no seu
desenvolvimento esteve a acdo de formacdo que foi levada a efeito por mim e pela
psicologa da unidade, sobre esse tema.

Era evidente em muitos familiares, pelo seu discurso, as suas atitudes, as suas
insegurancas e os seus medos, que haveria alguns que poderiam desencadear lutos
complicados. Nao havia ainda um circuito montado para os acompanhar como seria
desejavel mas esse caminho estava a ser desenhado e, num futuro préximo, as
atitudes poderao ser racionalizadas.

“Reconhecer no ambiente familiar do doente (casa prdpria, lares de 32 idade,
Unidades de Cuidados Continuados) as forgas e fraquezas para, assim, remover as
dificuldades que possam existir na localizagdo de preferéncia do doente.”

“Participar na equipa de cuidados domicilidrios por forma a compreender as
intervengées no domicilio como a integrar os dados ambientais observados “in loco” na
planificagdo dos cuidados ao doente.”

Muitas das dificuldades sentidas nos doentes e familiares dos doentes nessas
instituicdes prendiam-se com o preco delas, consideravelmente superior as reformas
recebidas, e com os preconceitos que lhes atribuem um papel de antecidmara da
morte.
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Nao ha solugdes rapidas para estes entraves. Se as pensoes sao e provavelmente
continuardo a ser baixas, relativamente ao prego corrente, As mentalidades ndo se
mudam de um dia para o outro e sé com um trabalho feito nas geragdes vindouras se
podera vir a desmistificar esses preconceitos (ou sera melhor dizer realidades?).

Esta tarefa esteve, ainda, mais presente na equipa comunitaria que se confrontava
diariamente com constrangimentos que faziam dos cuidadores uns verdadeiros
herdis, resilientes a todas as contrariedades, mesmo ao seu préprio “Burn-out”.

“Intervir por forma a permitir que a atuagdo dos técnicos de nutricionismo,
fisioterapia, terapia da fala e terapia ocupacional possam promover uma intervengdo
adequada ao quadro clinico do doente.”

Se a maioria dos doentes sdo internados ja com limitacdes de mobilidade
acentuada e, algumas vezes, com “deficits” cognitivos acentuados, quase todos eles
beneficiam do apoio daqueles técnicos. Fazendo parte da reunido interdisciplinar
diaria, sdo alertados para as condi¢cdes e as necessidades dos doentes.

07. CASO CLINICO - O SR. R.

Uma das atividades com a acao formativa no desempenho de um técnico de
cuidados paliativos é a revisdo dos casos clinicos. Esta deveria ser a pratica de todos
os profissionais desta area, para ndo dizer de todas as areas.

Durante a frequéncia acompanhei a evolugdo de um doente ja internado na
unidade e que se manteve sempre la, mesmo apds a minha saida.

a) Histoéria clinica:
Identificacao:

O Sr. Raul (nome ficticio), de 82 anos de idade, de raga caucasiana, do género
masculino, viivo, cantoneiro de profissdo da Camara do local onde vive.

Internamento:

O doente foi internado na Unidade de Paliativos em xx/xx/xxxx para controlo da
dor, provindo da consulta de oncologia.

Queixas referidas:

¢ Dor mal controlada

Falsas vontades, tenesmo, rectorragias, e obstipacao
Disfagia, para sélidos e anorexia

Polaquitria e nictaria

Perda ponderal superior a 5 Kg nos ultimos 3 meses

Diagnostico Principal:

e Carcinoma da prostata desde 2013, com metastizacdo local (Ganglios, bexiga,
recto e espaco recto-prostatico).

Antecedentes Pessoais:

Diabetes Mellitus

Hipertensao arterial

Enfarte agudo do miocardio em Dezembro de 2018
Hérnia inguinal

Etilismo crénico (abandonou ha um ano)
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Medicacao Habitual:

Ticagrelor

Ramipril 10

Omeprazol 20

Vidagliptina + metformina 50/1000
Furosemida 40 mg

Tramadol + Paracetamol 75/650
Bisoprolol 2,5

Acido acetilsalicilico 150 mg
Nitroglicerina st 5 mg
Metoclopramida 10 mg

Resumo dos exames complementares feitos a entrada:
Andlises:

PSA - 3,55 (2016) - 18.39 (2017) - 32,2 (2018)
Cintigrama 6sseo (08/2018): sem lesdes

TAC (10/2018) - Aumento prostatico sem clivagem do reto.

RMN (01/2019) - Volumosa massa infiltrativa sem plano de clivagem do reto e
bexiga com paredes espessadas.

Exame fisico a entrada da Unidade:
Doente consciente, orientado no tempo e no espaco e colaborante.

Apresenta-se emagrecido, com tremor de tipo essencial (alcodlico?) apesar de ter
abandonado os habitos etilicos ha cerca de 1 ano.

Apresenta uma tez palida mas sem sinais de desidratacao.
A palpacao abdominal ndo apresenta alteracdes.
Na regido inguinal bilateralmente existem algumas adenopatias dolorosas.
A auscultagio cardiaca apresentava sopro sistélico de pequena intensidade (I11/V)
ECOG- 3
Restante exame fisico sem alteracdes significativas.
b) Avaliacao social

O doente era vidvo, pai de trés filhos (uma do género feminino e dois do
masculino, sendo que um tera falecido recentemente (ou pelo menos so6 lhe foi
comunicado durante o internamento)

A esposa faleceu ha cerca de 2 anos

A familia parece ser disfuncional pela existéncia de alcoolismo ndo sé no doente,
mas também no filho e no genro, ambos perturbando a funcionalidade dos respetivos
lares.

O doente é reformado da funcdo publica mas sem rendimentos avultados que
advenham dela.

Estava a contar com o apoio da filha mas esta ndo tem mostrado grande
disponibilidade por causa do alcoolismo do marido.
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Figura 1 - genograma e psicofigura do Sr. Raul

c) Aspetos psicologicos:

A esposa tera falecido ha cerca de 2 anos tendo ele feito o luto de forma
aparentemente adequado mas que se reavivou com o agravamento da sua doenga e,
posteriormente com a morte do filho.

O doente tem conhecimento do diagndstico e progndstico mas nao parece reagir
com luto preparatorio.

Tem uma facilidade em comunicar com a equipa mantendo-se aparentemente
bem-disposto na maior parte do tempo. Tem momentos mais introspetivos
relacionados com os periodos da dor irruptiva. Melhora logo, a seguir ao seu alivio.

Tem uma percecdao do decurso da sua vida muito positiva relacionada com a
satisfacdo manifestada pelos sucessivos responsaveis profissionais com quem
trabalhou. Refere ter tido uma relacdo muito satisfatéria com a esposa (teria? Com
alcoolismo?) e que a sua morte o teria deixado “consternado” mas que aos poucos
havia comecado a habituar-se a viver sem ela.

A psicéloga da unidade aponta, até, para a hipétese de estarmos presentes perante
uma personalidade narcisista.

d) Aspetos espirituais

O doente refere professar a religido catélica mas sem ser um praticante muito
assiduo. Contudo, afirma acreditar que havera uma existéncia extraterrena.

Alias estava a espera que acontecesse a morte, mas o que mais lhe custava era o
sofrimento fisico. A perda do filho havia precipitado a vontade de morrer...”mas com
a idade que tenho ja é o que mais me espera!”

Apesar de todos estes contratempos - perda da esposa e do filho e o sofrimento
fisico- mantinha uma grande esperanca de ter o seu sofrimento controlado.

Recusava ir para casa da filha ou da nora porque os companheiros mantinham-se
alcoolizados o que lhe deixava um grande vazio dentro de si. Tinha esperanca que a
vida ndo fosse longa para nao ter de recorrer a isso.

e) Conferéncias familiares:
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As conferéncias familiares foram feitas sempre com a presenca da filha Joaquina
(nome ficticio) que quis sempre demonstrar o apoio ao pai manifestando sempre o
interesse na sua evolugdo. Essas conferéncias decorreram bem, como seria de esperar
duma familiar interessada, mas as questoes colocavam-se quando se discutia o futuro,
pois o Sr. Raul estava interessado em recorrer a uma ERPI e a filha ndo concordava,
pois desejava leva-lo para sua casa. Esta hipdtese nao era bem aceite pelo doente que
ndo queria confrontar-se com o genro.

Depois de debatido o assunto nas varias reunides feitas, a filha pedia sempre
algum tempo para, com o irmao, procurar uma solu¢do que nunca chegou.

Quando, numa das ultimas conferéncias, lhes foi proposta a radioterapia por
sugestdao da oncologia, o doente aceitou, tendo depois ficado hesitante perante as
duvidas da filha. S6 ap6s um esclarecimento total e varias vezes repetido, é que
aceitaram.

f) Plano desenhado com o doente

O seguinte plano de atuacdo foi estabelecido para o doente pela equipa
interdisciplinar.

e Controlo da dor - farmacologicamente e por intermédio de radioterapia
paliativa que o doente faria enquanto estava internado na unidade

e Providenciar medidas de “coping” para lidar com o luto duplo.

e Promover a colocagdo do doente em ERPI como era seu desejo, embora a filha
nao estivesse de acordo

¢ Estimular a manutencao das expetativas realistas que o doente manifestava ter.

Nao se faz aqui a transposicdo total do plano, nomeadamente na descricao das
atividades a desenvolver por ndo nos parecer importante.

g) Evolucéao

O doente manteve uma evolucido favoravel dos seus sintomas que reduziram
muito com o controlo da dor, das deje¢des e do luto.

O doente foi fazer as sessoes de radioterapia na massa que tinha no seu perineo,
com algum mal-estar que advinha dos tratamentos, principalmente da dor que se
tornou mais frequente e de mais dificil controlo.

O doente chegou a questionar das vantagens tidas com o processo terapéutico.
Nao tenho conhecimento da evolucao do doente posteriormente ao final do
estagio
h) Conclusao
Como em todos os doentes, a nossa andlise deverda sempre procurar os pontos

positivos e negativos da nossa intervencao, tenha ou ndo tido a anuéncia do doente e
familia.

Uma das grandes dificuldades sentidas foi a orienta¢do do doente, perpetuando-se
a sua estadia na unidade mesmo sem ter motivos clinicos para ela. A atitude de
adiamento constante da solucdo parecia satisfazer os seus intentos. Por um lado o
acréscimo de trabalho que iria ter, por outro o relacionamento conflituoso entre o pai
e o marido complicava o seu desejo.
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Para a equipa sobrava a necessidade de uma atitude que se mostrou dificil de
tomar. Em polos opostos estavam as duvidas. Num lado a possibilidade do doente ter
alta libertando o seu lugar para um numero cada vez maior de necessidades; no outro
a dificuldade de doente e familiar assumir uma solucao.

Para Ferreira (2013) afirma que dar a alta do internamento de cuidados paliativos
pode ser avaliado como muito util para o paciente, mas é, sem duvida um desafio para
a familia, ja que na comunidade ndo se encontram institui¢des apetrechadas para dar
resposta a estes doentes.

O mesmo autor aponta, ainda, para que se possa transferir um doente para o
domicilio deverd ser feito um diagndstico social completo com o intuito de nos
apercebermos das condi¢des que doente e familiares tém para o manter la.

Dai a dificuldade sentida pela equipa.

Outra questao que se me pos foi a futilidade ou ndo da radioterapia para o Sr. Raul.
Se o seu estado clinico possa ter agravado com esse tipo de terapia, desconheco qual a
evolucdo que ele teve com ela. Essa duvida ndo me permite avaliar aquela futilidade.
Atendendo ao estado do doente, as suas necessidades e as suas esperancas penso que
terd sido a melhor opgdo mas sé o continuo do doente nos poderia dar uma resposta
mais cabal.

08. Analise critica
a) Apoio do servico

O servigo de cuidados paliativos foram inexcediveis no seu apoio. Quaisquer dos
setores profissionais existentes integraram-me nos seus trabalhos, permitindo sentir-
me um dos membros da equipa.

Foi-me permitido o acesso livre aos processos dos doentes, quer os clinicos quer
os de prescricdo terapéutica.

Senti a confianca nos seus atos desde praticamente o primeiro dia o que me
permitiu aproveitar integralmente o tempo que ali passei.

Uma manutenc¢do atempada da informag¢do quer de forma formal, quer informal
facilitou-me a aprendizagem.

b) Objetivos pessoais concretizados

Como ja vimos anteriormente a grande maioria dos objetivos a que me propus
alcangar com este estagio foram atingidos.

Em resumo, percorri as diversas unidades existentes nesta ULS e que compdem o
departamento de cuidados paliativos, tendo experiéncia neles todos, com maior
incidéncia na unidade de internamento, local onde estava a minha orientadora.

Nos outros locais, fui sempre acompanhado por um colega que da apoio ao
departamento e que tém formagdo avancada em cuidados paliativos.

Os objetivos gerais que defini previamente serviram de guia na prossecucao das
atividades do referido estagio. Foram eles:

e (Com o médico e os enfermeiros participar na avaliagdo e terapéutica dos diversos
sintomas que se forem apresentando durante o tempo de estdgio dando maior
atengdo aos mais complexos.
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e (Com o psicélogo da Unidade avaliar os sintomas e sinais de sofrimento psicoldgico e
intervir neles por forma a minimizd-los.

e (Com o Assistente Social da Unidade fazer uma avaliagdo dos condicionantes sociais
que envolvem o processo de doenga, por forma a encaminhar para a sua resolugdo.

e (Com o Assistente Espiritual perceber a influéncia que os problemas espirituais
poderdo ter na evolugdo da doenga, nomeadamente no sofrimento dito “total”.

e (Com outros técnicos de satide avaliar a necessidade de intervengdo nos campos do
nutricionismo, fisioterapia, terapia da fala e ocupagdo do tempo livre, tendo em
vista o conforto e a qualidade de vida do doente.

e Desenvolver a capacidade de comunicar com doentes e respetivas familias tendo em
vista uma mais completa consciencializagdo que lhes permita tomar decisoes mais
esclarecidas.

e Desenvolver as capacidades de prestar cuidados no domicilio com a equipa
domicilidria.

c) Objetivos pessoais nao concretizados

Dos objetivos elencados anteriormente, apenas um nao me satisfez totalmente: o
acompanhamento do Assistente Espiritual, porque ndo intervinha rotineiramente e,
portanto, ndo era facil programar atividades com ele.

A responsabilidade da situagdo ndo pode ser imputada a unidade ou aos seus
responsaveis, porque nao esta dependente deles a sua disponibilizacao.

09. Avaliacao
a) Autoavaliacao

Quando iniciei o segundo ano do mestrado tinha em vista um aperfeicoamento das
minhas praticas em Medicina Paliativa e uma atualizacdo nos conceitos que
diariamente vao evoluindo.

Durante os dois anos do mestrado a minha intensdo foi declaradamente
aproveitar o ensejo para uma atualizacdo tedrica e pratica.

Se o primeiro ano me satisfez plenamente, tendo o desenho do programa sido
estabelecido com uma qualidade superior e levado a efeito com os formadores mais
capazes nas respetivas areas, ja o 22 ano com a frequéncia do estagio e com a
elaboracdo do presente relatdrio ultrapassaram as minhas expectativas. Apesar das
dificuldades sentidas pela acumulacao das tarefas profissionais exigentes houve
necessidade de preencher os quesitos da frequéncia do 22 ano o que me levou a
necessidade de adiar por duas vezes a entrega do relatério.

0 meu empenho no periodo de estagio foi reconhecida pela minha orientadora ao
classificar-me de forma que me deixou orgulhoso (anexo D).

Os pontos negativos que real¢co foram o afastamento de casa no periodo do estagio
e a falta de disponibilidade para a familia que durante estes dois anos a condenei, mas
que ela entendeu, estimulando-me e reforgando o meu esforgo.

b) Avaliacdo da Orientadora

A tradicdo faz-nos pensar que s6 nos grandes centros poderemos obter bons
estagios. Quando a Professora Paula Sapeta me sugeriu a unidade da ULSNE, longe de
saber eu o quanto iria ficar satisfeito com ele.
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Muito contribuiu, para isso, a dedica¢do e a disponibilidade da minha orientadora.
Desconhecendo horarios e investindo todos os seus conhecimentos permitiu essa
satisfacdo que eu senti.

Com ela, longe da balburdia da presenca de numerosos estagiarios
simultaneamente, fui recebido e orientado com o saber tedrico, consolidado na
pratica de varios anos.

c) Avaliacao do servico
Sobre o servico ja me referi anteriormente.

Nao existem palavras que possam traduzir os sentimentos que tenho para com
todos os seus elementos.

Se tudo estd bem nele? Nao..e espero que assim continue para que os
profissionais continuem numa busca de maior qualidade que nunca ninguém atinge.

Posso é afirmar que estd entre os melhor organizados dentre os que conheco e
verifiquei durante o tempo que 14 permaneci que existe vontade de o melhorar.
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5) O LUTO - ALGUNS CONCEITOS

01. Conceito
a) Definicao/classificacao

Entre as tarefas atribuidas as equipas de cuidados paliativos estdo incluidas as
atribuicoes com a familia do doente. Neste caso, poder-se-a salientar os apoios antes e
depois da morte do doente, nomeadamente nas fung¢des de familiar, de cuidador e no
luto (quer este seja prévio ou apds a morte).

Sera este o alvo da minha reflexdo enquanto definicio de um programa de apoio
ao luto.

Luto é um conjunto de reacgdes fisicas, psicologicas, afetivas, e comportamentais
consecutivas a uma perda significativa seja de um ente querido, uma ideia, um objeto,
etc. (Philippin, 2006).

Apesar da forma lata com que esta definicdo é feita, o alvo deste trabalho sera
essencialmente a luto pela perda de entes queridos. A palavra “luto” tem multiplos
significados. Na verdade, um luto refere-se a uma perda de um ente querido pela morte,
ao sofrimento associado a essa perda, aos rituais associados a esse desaparecimento e todo
o processo que a nivel psicologico ajuda a adaptacdo a essa perda (Angladette & Consoli,
2004).

Esta multiplicidade de significados para a mesma palavra poderado causar alguma
dificuldade na sua interpretacao. Mas esta ndo é a realidade noutros paises onde as
designacoes transparecem os diferentes significados. E o caso da lingua inglesa.

Esta distingue com designacdes diferentes as diferentes manifestacdes do luto
(Sapeta & Romeiro, 2018):

e Ao processo que se desenvolve ao longo do tempo, interna e externamente,
atribuiram a designacdo de “bereavement”;

e A resposta multifacetada em termos fisicos, emocionais, afetivos e psicolégicos
designam por “grief”;

e As formas como essas adapta¢des se incorporam na vida da pessoa, através
das vivéncias sociais, tais como os rituais e as praticas culturais designam por
"mourning”.

O luto, longe de ser um processo simples, vai ser a forma como os seres humanos,
na sua diversidade, vao responder as diferentes perdas que sucessivamente vao-lhes
acontecendo ao longo da vida.

O luto é uma adaptag¢do natural ante qualquer tipo de perda, embora pareca ser
mais intenso pelo falecimento de um ente querido (Lopez, Galea & Campos, 2008).

Como fenémeno, o luto é um processo que acompanha as perdas frequentes da
vida do individuo. E, portanto, universal. Entdo, o luto é uma situacao existencial que
pode ser vivenciado por todas as pessoas (Guldin, O'Connor, Sokolowski, Jensen &
Vedsted, 2011).

Como a definicao de luto que aqui apresento atras, existem algumas outras que
procuram englobar as mais diversas situa¢des que acompanham uma perda.

Independentemente das defini¢des de luto existentes todas tém em comum dois
conceitos (Melo, 2004):
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e Ainevitabilidade do processo;
e O seu valor adaptativo quando ocorre naturalmente.

A morte é uma das causas mais frequentes do desenvolvimento de luto. Entre os
conceitos de morte referenciados por profissionais de satide incluem-se o conceito de
finitude, de passagem, de mistério, de perda, de sono, de corte, de retorno, de
experiéncia macabra e de encontro com a verdade (Novelino & Finelli, 2014).

Nesta relacdo de inevitabilidade/temor estd o mistério da vulnerabilidade do ser
humano ao fen6meno “morte”.

A existéncia de vulnerabilidade reflete-se na existéncia de sentimentos e
pensamentos de sobrecarga intensos, limitadores e duradouros (Relf, Machin &
Archer, 2008).

E nesse ambiente de vulnerabilidade que o individuo vai assumir a realidade da
perda. Resumindo, o luto vai ter como fundo o padrdo de vulnerabilidade dos
enlutados.

Mas, na realidade, o processo de luto é uma resposta natural e necessaria para
promover a adapta¢do a perda (Romero & Cruzado, 2016). O mesmo pensa Stroebe,
M.; Schut & Stroebe, W. (2007) ao afirmar que o Luto pode ser considerado como uma
experiéncia normal e natural. Embora a morte seja universal. No entanto a
experiéncia e expressao do luto é individual (Doughty & Hoskins, 2011).

A abordagem da morte de um ente querido, desperta em cada um, uma sequéncia
de reagdes que vao permitir, quando o seu decurso nao for alterado, a adaptacao do
individuo a perda. Apesar de ser, aparentemente, um processo simples, o processo de
luto, pela perda de um ente querido é um processo complexo e multidimensional
(Romero & Cruzado, 2016).

Pode-se mesmo afirmar que a unicidade desse processo resulta das carateristicas
Unicas de cada individuo, sendo que o processo de luto é individual e, por isso,
diferente entre as situacdes e entre as pessoas que o vivenciaram (Pazes et al, 2014).
Nas carateristicas de cada individuo poderemos compreender a variabilidade das
respostas existentes. Se algumas delas tém um cariz de adaptabilidade, outras sao
menos adequadas. Entre estes extremos e a justificd-la esta a resiliéncia dos
enlutados.

Para Relf et al (2008) a resiliéncia corresponde a capacidade de se adaptar por entre as
oscilagdes proprias do processo de luto com o fim de atingir a aceitagdo. Na sua auséncia ou défice
poderemos definir a vulnerabilidade.

Nao ha perda sem sofrimento. Embora com expressdes diferentes, todo os
enlutados vao vivenciar esse sofrimento. O luto tem sempre uma expressao dolorosa
mas também um ponto de partida para uma evolu¢do na maturacdo afetiva
(Angladette & Consoli, 2004). Num mundo onde o sofrimento é mitigado ou
escondido, ndo é facil manifestar esse sofrimento porque ndo é entendido pelos
outros. Tornou-se, entao, necessidade e tradi¢dao a redu¢ao das manifestacoes de luto,
através de uma medicalizacdo excessiva, mas o luto é um processo normal de
adaptacao pelo qual, em principio, ndo é necessario o recurso aos psicofarmacos nem
intervencdes psicoldgicas especiais ou outras técnicas mais sofisticadas (Garcia-
Viniegras, Grau Abalo & Infante, 2014).
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Entre o luto adequado e complicado apenas existe a diferengca da duracdo e
intensidade das suas manifestacdes. Nao ha, pois, padrdes rigidos que denunciam um
corte entre as alteragdes fisiolégicas e as patoldgicas

O tempo de duracdo do luto é muito variavel dependendo de cada enlutado e de
cada situacdo especifica (Reverte. & Rodriguez, 2012) e da situacdo em que esta
envolvida a morte - Para alguns autores seria de dois anos (Lacasta et al, 2014).
Outros autores apontam para duracoes diferentes. De fato, e dependendo de varios
fatores, a duragao dos sintomas podem variar muito.

Apesar de muitas vezes ser afirmado que um luto devera demorar entre 10-12
meses, podera, na realidade, durar mais ou menos que esse tempo sem ter
necessariamente de ser considerado um luto complicado (Angladette & Consoli,
2004).

Mas, a medida que o tempo decorre no desenvolvimento do luto, as manifestacgoes
dos familiares vao se modificando e as preocupag¢des com o doente vao cambiando.

As situagdes do luto evoluem, a medida que o tempo passa e o enlutado encontra o
caminho de o resolver, para uma vivéncia menos intensa e menos frequente. Neste
processo estd presente uma consciencializacdo da realidade da perda, uma
reorganizacao da relagdo com o falecido e uma nova organizac¢ao no seu espaco fisico
e mental dos proprios objetivos e planos (Zisook et al, 2014).

Em conclusio:

A morte de um ente querido é um acontecimento vital considerado como dos mais
“stressantes” que podem acometer ao ser humano (Lacasta et al, 2014).

b) Conceitos

Os cuidados ao luto é uma peca fundamental dos Cuidados Paliativos cuja meta é
conseguir reduzir o sofrimento dos familiares apés a morte estimulando, tanto
quanto possivel, atingir um nivel de bem-estar (Lacasta et al, 2014).

Muito embora a morte seja um fato natural é ainda considerada um “tabu” e a sua
abordagem considerada um estigma (Pomeroy, 2011).

O luto manifesta-se num “continuum” ao longo do tempo, comegando mesmo antes
da morte e até muito depois desta. A sua vivéncia podera ser de tantas formas como
as possibilidades de variabilidade da personalidade de cada enlutado.

Segundo Garcia-Garcia et al (2001), o luto manifesta-se em cada individuo de uma
forma Unica como é Unica a sua propria personalidade; Contudo, como a
personalidade tem um componente de influéncia social esta também vai ser
importante para a maneira como o individuo o vivencia.

As reagdes de luto tém um carater individual mesmo sendo condicionado por
aspetos culturais e étnicos (Stroebe, M.,Schut & Stroebe, W., 2007). Cada luto é, pois,
um fendémeno individual dependente da personalidade dos enlutados e das relagdes
tidas entre o falecido e o seu cuidador anterior a morte (Angladette & Consoli, 2004).

Este complexo de personalidade e influéncia social vai codificar a adaptacdo do
individuo a perda. Esta perda que vai, também, vir a ser condicionada por multiplos
fatores que caracterizaram a relacdo humana entre os dois individuos (enlutado e
doente). A intensidade e as alteragdes que o luto provoca no enlutado dependem de
varios fatores (Reverte & Rodriguez, 2012):
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e Relagdo emocional e dependéncia do ente perdido;
e Ascircunstancias da morte;
e O tempo de preparagdo para a perda;

Contudo, nenhuma relagdo entre dois seres pode ser complexa ou simples pelo
que a perda sentida na realidade ndo tem uma evolugao linear e totalmente previsivel
(Melo, 2004).

Como ja referi, a duracdo e a intensidade do luto é muito variavel entre enlutados
e, mesmo, no mesmo enlutado ao longo do tempo. Nestas caracteristicas se distingue
o luto adequado do complicado. O luto pode ser interpretado como um continuo de
severidade entre sintomatologia moderada, de curta duracdo até a severa e
persistente que vai definir uma sindroma (Davis, Deane & Lyons, 2016).

Mas, quer o adequado quer o complicado, inicia-se por um periodo de luto agudo
que serda comum a todos os enlutados. Alguns, contudo, esse periodo pode ser
minimizado ou escondido por atitudes mais ou menos funcionais por forma a alterar
a evolugdo prevista.

0 periodo de luto agudo comega quando a pessoa toma conhecimento da perda e
inclui as respostas a separacdo e as respostas ao “stress” (Shear, 2015).

No complexo familiar, constituido por um conjunto de individuos com
personalidades diferentes, as respostas a perda sdo dispares.

Por isso, em relagdo ao tipo de luto manifestado este ndo é uniforme nas diversas
pessoas enlutadas, embora a perda seja a mesma (Stroebe, Folkman, Hansson &
Schut, 2006).

O luto ndo aparece s6 no momento da morte mas doente e familiares podem
vivenciar varias perdas antes da morte que vao causar outros tantos lutos (Aparicio,
Braganga, Ferreira, & Rodrigues, 2015).

Por ser complexo nio &, usualmente regular na sua evolugio. E um processo cuja
progressdo, longe de ser linear, evolui com retrocessos inevitaveis. Estas regressoes a
patamares ocorrem associados a situacdes “stressantes” ou a situacoes de extrema
fadiga. Melhoram quando as situa¢des desaparecem. (Melo, 2004).

Cada processo de luto estd, assim, sujeito a alteracées que pdem em risco o seu
desenrolar adequado. Essas alteracoes, apesar de frequentes, ndo perturbam sempre
o decurso dele.

S6 uma pequena percentagem de enlutados é vulneravel a complicacdes no
processo de luto (Stroebe et al, 2006).

Se o luto nao é, vulgarmente, eterno vai desvanecendo a sua intensidade ao longo
do tempo.

Apesar disso, segundo Zisook e al (2014), um luto integrado permanece no resto
da vida, reaparecendo periodicamente em datas significativas (aniversarios, férias,
celebragdes).

Das influéncias externas que, como foi demonstrado, influencia o decurso do luto,
estd a comunicacdo com os profissionais, antes e depois da morte. Uma boa
comunicacdo, quer verbal como nao-verbal, entre os profissionais e os familiares
diminui as incertezas e aumenta a confianga no em si mesmo, na equipe e aumenta a
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sensacao de autocontrolo sentida pelo cuidador (Aoun, Rumbold, Breen, White &
Kellehear, 2018).

Uma diferenca dos cuidados paliativos em relagdo aos curativos é, como refere a
Organizacao Mundial de Saude, os cuidados serem, também, centrados na familia.
Alids, uma das caracteristicas mais importantes dos “hospice” é definir como unidade
de cuidados o complexo doente - familia (Barry et al, 2012).

Como referi atras, apesar de ser considerado como um dos acontecimentos de vida
mais “stressantes”, a maioria dos individuos desenvolvem o seu luto e recuperam dele
sem a interven¢do de um profissional com formacgao para o fazer (Melo, 2004).

O caminho dos enlutados serd, pois, um percurso, em si, solitario, podendo ser
intermediado por apoios que, na maioria, passarao pelos de proximidade e, em alguns
casos ao recurso aos especializados.

Os enlutados desenvolvem um percurso que na sua esséncia decorrem por trés
fases a reconhecer, choque, desorganizacao e restabelecimento. Essas fases, longe de
ter um percurso sequencial, podem ocorrer com oscila¢des ao longo tempo ou, até, se
detetar a inexisténcia de qualquer uma delas (Sapeta & Romeiro, 2018):

Tao importante como conhecer estas fases de resposta a perda, sera entender que
a evolucao do luto nao é homogénea. Ao fazé-lo assumimos a necessidade de intervir
especificamente em cada uma delas. Assim, a evolucdo decorre com avangos e recuos
que estdo relacionados com os acontecimentos da vida que nesse periodo podem
decorrer

No luto que estamos a processar dever-se-a encontrar um equilibrio entre os
sentimentos de sobrecarga e os de controlo com uma pratica de ajuste permanente;
este equilibrio visa, essencialmente obter (Relf et al, 2008):

* Uma aprendizagem na forma como lida com a perda por forma a atingir a
aceitacao;

¢ O reconhecimento duma tarefa acabada ou em vias disso;

* A percecdo de equilibrio no desenrolar do processo.

Os objetivos definidos para o processo serdo sempre o reencontro com a
estabilidade vivencial e emocional.

A morte de pessoas significativas, que ndo os familiares diretos, ndo é reconhecida
como causa de luto - amigos de longa data, noivos, amantes (Hazen, 2008) e, por isso
isentos das atencdes de todos.

Num processo de luto funcional o enlutado vem a conseguir retomar a sua vida
imaginando um futuro sem a presenca do falecido mas acompanhado pelas suas
memodrias (Shear, 2012).

c) Aspetos psicologicos

Num processo de luto predominam, embora ndo sejam unicos, os aspetos
psicolégicos. Sdo os sintomas que mais precocemente surgem e mais tardiamente
desaparecem (se desaparecem).

As emocdes estdo dentro dos sintomas psicoldgicos sentidos pelos enlutados.

Ha emocgdes despertadas pela memoria de toques, diversdes, afetos, recordacdes
de proximidade e, ainda, pelo orgulho de honrar a memoria do defunto (Zisook, et al,
2014).
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A morte, em quaisquer circunstancias, é sentida como uma perda. Estas perdas
desencadeiam reagdes nos entes proximos.

A reacdo a uma perda é variada e multifacetada como os préprios enlutados
(Currier, Neimeyer & Berman, 2008).

Atitudes preventivas de promoc¢do de um luto adequado sdo desejaveis mas alguns
cuidados sao necessarios para promover um luto adequado.

Compreender as crengas do enlutado que foram ativadas com a morte do seu ente
querido, qual o seu entendimento sobre a morte e como tem enfrentado as situagdes
de perda anteriores sao dados importantes (Zwielewski, & Sant’Ana, 2016).

Na resposta a perda nem todas as pessoas sdo capazes de responder rapidamente
a esse “stress”. As pessoas tém dificuldade em lidar com a terminalidade e, por tal,
podemos considerar a negacdo como um processo de defesa que evita o sofrimento
(Carvalho & Martins, 2015).

No processo de separacdo como é o do luto, as intervengdes devem ter em conta
fatores individuais dos enlutados. A importancia da aceitacdo e valores da vida na
previsdo das diferencas individuais como a adaptacdo a perda e a previsdo de
necessidade de acompanhamento no luto, foi referida por varios autores (Davis et al,
2016).

d) As perdas

Se é verdade que todo o luto causa sofrimento, a auséncia do sofrimento traduz a
existéncia de complica¢des no luto (Philippin, 2006).

Os lutos estao associados a perdas, sejam elas quais forem. Na doenca
potencialmente fatal existem perdas sucessivas que se vdo expandir em varios lutos.
As doencas de desenvolvimento prolongado estdo, quase sempre, associadas a perdas
diversas para os doentes, mas também para os familiares e até para os profissionais
de saude (Pazes et al, 2014). Dentro dessas perdas esta a perda da vida.

A perda de um ente querido é um evento natural e universal mas configura-se
como um dos mais exigentes (Shear, 2012).

Para a familia as perdas antes e depois da morte sdo continuas. E neste contexto
que se vai definir a resposta a elas através do luto. Com a morte, a estrutura familiar
vai vivenciar diversas perdas como a perda da pessoa, a perda dos papéis e de
relacdo, perda da unidade familiar, perda de esperanga e sonhos, etc. (Melo, 2004).

Antes e depois da perda da vida existem inumeras perdas que vdo condicionar a
adaptacdo da vida individual e familiar.

Concomitantemente a perda de uma pessoa significativa, existem outras perdas,
por si importantes, que estdo relacionadas com as alteracdes da forma de viver que se
tem de assumir posteriormente a morte, sendo uma fonte de incomodo e ansiedade
(Stroebe & Schut, 1999).

Antes da morte a tomada de consciéncia das suas perdas é simultaneamente do
doente e da familia gerando em cada um deles lutos por perdas permanentes e pela
perspetiva, cada vez mais proxima da perda da vida. Nas perdas sentidas
antecipadamente pode existir uma vivéncia pela familia de multiplas perdas, fisicas e
psicossociais, e uma dificuldade em lidar com a incerteza do progndstico (Giacomin,
Santos & Firmo, 2013).
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De facto, a perda de algo que nos é querido, quer seja uma pessoa ou um objeto
significativo, pode ser uma experiéncia particularmente penosa e disruptiva (Zisook,
etal, 2014).

Em resumo, os enlutados podem enfrentar outras perdas além da perda do ente
querido - isolamento social, estigma social, dificuldades econémicas, alteracdo dos
papéis sociais e reducdo das responsabilidades sociais (Aoun, Breen, Rumbold &
Howting, 2014). Estes autores referem, ainda, que a alteracdo do significado da sua
prépria identidade numa sociedade por si fragmentada conduzem a uma falta de
proposito e de significado para viver.

e) Situacbées particulares do Iluto (criancas/adolescentes, deficientes,
profissionais)

Algumas situacdes particulares podem ser apontadas no desenvolvimento do luto
em alguns dos familiares de doentes que faleceram. Estdo neste caso os lutos das
criancgas, dos portadores de deficiéncia e o dos profissionais.

As primeiras sao especialmente suscetiveis por reagirem perante a perda de uma
forma especifica e como sdo diferentes sdo muitas vezes ignorados.

Na verdade, as criancas, embora ndo entendam o que estd a ocorrer, observam
alteracoes a sua volta o que pode desencadear sentimentos de abandono, perda,
colera, ressentimento, etc. (Gutiérrez et al, 2016).

Dentro dessa especificidade podemos perceber que a resposta das criancas a
perda de alguém significativo depende do conceito que elas tém sobre a morte.

Na descricdo de Lacasta et al (2014) e Lopez et al (2008) as criangas, ndo s6 tém
processos de luto como eles sdo dependentes do conceito que a crianga tem da morte
e consequentemente da idade da crianca (estadio evolutivo dela):

e Menos de 2 anos - Nao existe conceito de morte. Apenas exista a sensacao
de presenca/auséncia. H4 o medo de abandono pelos pais;

e Dos 2 - 7 anos - a morte é um acontecimento reversivel ou temporario; o
pensamento rege-se pelo principio de causa-efeito; Existem sentimentos de
culpa pelo falecimento; ha atribui¢des magicas;

e Dos 7 - 12 anos - Existe a personificacdo da morte; gradualmente tem-se a
consciéncia da irreversibilidade; aparece o medo da morte; demonstram
sofrimento com o abandono; assumem a morte como um castigo com
sentimentos de culpa

e Depois dos 12 anos: Tem-se a consciéncia de que a morte é irreversivel,
inevitavel e universal; o pensamento abstrato torna-se possivel; o
adolescente faz a interioriza¢do do conceito;

Como esse conceito é frequentemente fantasioso, podera ser dificil explicar as
criancas o conceito de morte, principalmente se esta for traumatica, o que se justifica
pelo tempo limitado que se dispde para essas explicacdes (Carroll, 2008a).

Como o desenvolvimento do luto na crianga é muito diferente da dos adultos, a
detecdo de complicagdes no seu desenvolvimento pode ser muito dificil e exigir uma
atencdo redobrada sobre ele. Os sinais que nos devem alertar para um luto
disfuncional nas criancas e adolescentes sao (Reverte & Rodriguez, 2012):

e Chorar em excesso durante um periodo longo de tempo;
e Loucuras frequentes e prolongadas;
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Apatia e insensibilidade;

Perda de interesse nas atividades sociais até ai agradaveis e desejadas;
Pesadelos e alteragdes do sono frequentes;

Medo de permanecer em qualquer lugar sozinho;

Infantilizacdo dos comportamentos por tempo excessivo;

Dores de cabega e/ou outras dores fisicas;

Imitacao excessiva do falecido;

Alteragdes (normalmente perdas) do rendimento escolar.

7

Outra das situagdes com um perfil diferente é a das criancas, adolescentes e
adultos com défice cognitivo. Ao contrario do que outrora se pensava os individuos
com deficiéncia desenvolvem processos de luto que necessitam da atencdo e
intervencgao precoce. Em enlutados com défice cognitivo, o acompanhamento no luto
é, ainda mais importante, pelas dificuldades comunicativas (Lépez et al, 2008):

* Perceber que estes enlutados também sentem e vivem o luto;
* Perceber que se sentem responsaveis pelas crises familiares;
e Referenciar a um técnico especializado nos casos de grande complexidade.

Com os profissionais de saude, também, algumas dificuldades se podem colocar.
Na verdade, como é esperado dos profissionais uma resiliéncia que permita lidar com

estas perdas, frequentemente eles vivenciam esses lutos em siléncio (Cortez et al,
2009).

f) O trabalho do luto

Muitas vezes ja referi o conceito de “trabalho de luto” sem, contudo, o definir.
Assim, quando se fala de trabalho de luto referimos ao trabalho psiquico que altera as
ligacdes especificas entre defunto e enlutado antes da morte e o desenhar de um novo
caminho para o enlutado sem a participacdo do defunto mas com a sua presenca
psicoldgica (Philippin, 2006).

O trabalho de luto é essencial para resolver a perda que a morte de um individuo
ocasiona. Pode-se mitigar ou adiar o sofrimento que o acompanha mas nao é possivel
evita-lo. E impossivel evitar o processo de luto sem ter consequéncias negativas para
a saude fisica e mental (Stroebe & Schut, 1999).

A importancia de percorrer o caminho indicado pelo trabalho de luto vem da
necessidade de conseguir um afastamento do defunto das vidas ativas dos enlutados.
Das memdrias ndo se pretende afastamento mas apenas que ndo perturbem a
continuidade da vida do enlutado.

O luto permite (Zisook et al, 2014):

e Dizer adeus;
e Prestar o respeito;
e (Conhecer a dor da perda;
e Ter o apoio da familia/amigos/vizinhos.
A busca da adaptagdo a perda é generalizada pois s6 a conseguindo atingir se pode
atingir a paz do fim do luto. Embora possa ser vontade de todas as pessoas conseguir

a adaptacdo a perda, esta ndo é normalmente facil (Li & Chen, 2016).

Mas o trabalho de luto acompanha-se de tarefas que sdo essenciais e que o vao
tornar em um periodo turbulento da vida do enlutado. Essa turbuléncia ocorre a nivel
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fisico, psiquico, emocional, social e espiritual transformando a vida do enlutado num
“mar” agitado.

Sem sofrimento e sem tristeza nao se resolve um luto (Garcia-Viniegras et al,
2014). Normalmente, o sofrimento que causa uma perda € muito intenso mas diminui
com o tempo e volta aos niveis prévios de funcionalidade (Burdeus et al., 2017).

Para além de um trabalho interior com a reorganizacao desse aspeto da vida, o
enlutado tem de enfrentar os aspetos exteriores, manifestacdes, sentidas ou ndo, que
os que o rodeiam esperam deles tornando-se uma obrigacao de aparéncias.

O trabalho do luto tem um componente condicionador que sao os aspetos
culturais envolventes que atingem, pelo menos, a face mais exposta do enlutado
(Stroebe & Schut, 1999).

No apoio a familia que as Unidades de Paliativos tém como missao desenvolvem-
se programas de apoio as familias apds a morte.

Assim, o apoio no luto é uma parte essencial do apoio a familia e deve estar
explicitado no plano de cuidados (Barry et al, 2012).

Alids, o programa de apoio ao luto deve ser plenamente desenhado em cada
equipa para permitir desenvolvé-lo de forma organizada e eficaz. Esse programa deve
estar definido em linhas mestras e que se baseie nelas para a sua prossecugao.

Apoiar doentes e familiares no seu luto envolve a compreensdo das emocdes e
sentimentos envolvidos (Schub & Heering, 2017):

* 0O qué: Apoiar os enlutados na sua progressdao nos estadios do luto e o
ajuste da vida apds a perda.

e Como: E feito como ouvintes de enlutados e permitir-lhe a discussio das
suas emogoes.

* Onde: Em qualquer lugar onde estejam a ser prestados os cuidados de
saude.

* Quem: As enfermeiras sdo as mais indicadas para aceder as necessidades
dos doentes e familias em luto, mas toda a equipa deve estar envolvida.

Num trabalho de luto adequado vdo ser importantes alguns fatores, dos quais se
destacam as relacdes com o falecido durante a vida deste. Os lagos estabelecidos com
o falecido durante o periodo de doenga sdao motivo de consolo dos sobreviventes, do
que resulta uma menor interferéncia no processo de luto e a consequente evolugado
para uma capacidade para manter ativas as tarefas didrias e maior facilidade de
estabelecer novas ligacdes (Smith, 2005). Este autor afirma, ainda, que é possivel
fazer o trabalho do luto mantendo as memdrias, os comportamentos e as emogoes
relacionadas com o falecido.

Quando se fala em luto costumamos associar a conceitos negativos - periodo de
tristeza, isolamento, vida sem sentido.

Mas ao contrario dessa ideia, quando bem-sucedido, o luto pode ser promotor de
mudancga e fortalecimento (Marques, 2015). A morte de um familiar ou de um amigo
pode ser motivo para crescer (Pomeroy, 2011).

Uma atitude que parecera mais cémoda por parte dos membros de uma empresa
para com o enlutado é a negacdo, comportando-se como se nada se tivesse passado.
Com isso pretende-se exigir ao enlutado que nela apresente um comportamento
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normal. Promovendo a resolucdo do luto vai permitir a empresa o usufruto da
disponibilidade e a eficiéncia que dai advém (Hazen, 2008).

A evolugdo do trabalho de luto é, na maioria das vezes, positiva. Costuma haver, ao
longo do tempo, uma reducdo de sintomas e um aumento da capacidade do enlutado a
adaptar-se a auséncia do falecido e a realidade da vida (Marques, 2015). Mas, nem
sempre o decurso do luto assume um caminho tdo positivo. Principalmente em lutos
complicados, pode haver lugar ao aparecimento de patologias com maior ou menor
gravidade, do foro fisico e psiquico.

Podemos afirmar, a partir da evidéncia de varios estudos, que ha algumas
patologias que estdo relacionadas com o luto. O luto pode ser considerado como um
fator de risco de doencga, e de consumo de psicotropicos e alcool (Garcia-Viniegras et
al, 2014).

A perda de alguém proximo afetivamente provoca uma reagdo que vai afetar o
enlutado na sua sadde. O luto parece afetar a satde dos individuos por um (Rostila,
Saarela, Kawachi & Hjern, 2015):

Mecanismo psicofisiolégico - Alteragdes organicas como resposta a situacdes
particularmente produtoras de “stress” psicogénico;

Mecanismos relacionados com o dano produzidos por comportamentos nocivos -
fumar, beber, dieta insuficiente e diminui¢do dos habitos de exercicio.

Independentemente dos mecanismos envolvidos, as consequéncias fisicas
aparecem precocemente. Nos primeiros tempos de luto ha maior probabilidade de ter
problemas como o enfarte do miocardio, cardiomiopatias, cancro, transtornos de
animo, ansiedade, abuso de substancias e suicidio (Romero & Cruzado, 2016). Se
todos os lutos acarretam um aumento do risco para a saude do enlutado, os lutos
complicados essa predisposicdo aumenta, estando descritas diversas patologias
relacionadas com esses lutos. Entre as causas da mortalidade relacionadas com o luto,
as mais frequentes sdo (Stroebe, M. et al, 2007):

e (Com incidéncias mais altas:
o Causas acidentais e violentas;
o Causas relacionadas com o alcool;
e (Com incidéncia moderada:
o Doenca cardiaca isquémica crénica;
o Neoplasia pulmonar;
o Outras causas de 6bito

No trabalho do luto os recuos e avancos tém, frequentemente, relacio com
acontecimentos da vida, tenham ou ndo sido causados pelo fenémeno. Incluidas nas
ocasides relacionadas com o luto estao as datas assinaladas. De entre estas sobressai
0 aniversario da morte e o aniversario do casamento para os conjuges (Carr, Sonnega,
Nesse & House, 2014). Outras datas criadoras de “stress” nos enlutados, pelas
recordacdes do falecido, incluem o aniversario do falecido e as festas de familia, muito
embora ndo haja dados cientificos sobre as suas influéncias.

02. O luto - processo natural

a) Caracteristicas do processo de luto

Em jeito de conclusdo, podemos afirmar que o luto é um fenémeno “normal” que
toma, no seu inicio, todos os aspetos de uma doenca (Baussant-Crenn, 2004).
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Podemos, ainda, dizer, sobre as respostas no processo de luto que (Schub &
Heering, 2017):

A sua percecdo é influenciada pelas crengas, cultura, género e idade:

Os homens tém maior dificuldade em manifestar emocoes que as mulheres.
Criangas e adultos vivenciam o luto de forma diferente.

Os idosos as respostas anteriores afetam as reacdes a atual perda.

Cada perda ¢ individual e é afetada pelo tipo de perda, a percecdo pessoal da
perda e a resposta emocional a perda.

e “Stress” e labilidade emocional ap6s a perda pode dificultar a comunicacgao.

A saude pode ser influenciada pela morte de forma negativa causando alteragdes
do sono, irritabilidade e alteracdes do apetite. Mas, por ser complexo, vai evoluir de
forma diferente entre cada enlutado (mesmo que sejam todos da mesma familia) e no
mesmo enlutado em diferentes alturas do seu desenvolvimento e da altura do ciclo
vital individual em que cada um deles se localiza.

Para além destes fatores internos ainda sdo evidenciaveis alguns fatores externos.
Na vivéncia do luto existem influéncias que vao modificar a forma de lidar com ele:
grau de parentesco, o género, o tipo de morte, os vinculos e os recursos internos do
enlutado (Zwielewski, & Sant’Ana, 2016).

Os recursos de “coping” tém um papel importante no ajuste aos acontecimentos da
vida como, por exemplo, no trabalho do luto (Wortman, Sonnega, Carr, Nesse,
Lehman, Tweed, Haring, & Bonanno, 2002). Muitos desses fatores ndo sao suscetiveis
de intervencdo. Contudo, um dos fatores que podem ser alterados por
comportamentos adequados é a comunicagdo com os profissionais. Uma falta de
atencdo demonstrada com os familiares dos doentes antes da sua morte sugere uma
pouca importancia dada a transicdo pré para pds morte. Por isso, deve-se dar uma
maior atencdo ao luto antecipatério (Aoun, Howting, Rumbold, Bolleter & Breen,
2017).

A atuagdo da equipe que cuida do doente e da familia antes da morte vai-se
repercutir na evolucdo posterior do luto e na prevencdo do luto complicado
(Gutiérrez et al, 2016).

b) A culpa

Nos familiares dos doentes falecidos é muito frequente a referéncia a presenca da
culpa.

A culpa no luto deve ser observada como uma reacdo de remorso por ter a
sensacdo de ter falhado nas vivéncias com os objetivos interiores préprios e nas
expectativas na relagdo com o falecido (Li, Stroebe, Chan & Chow, 2014).

A culpa compreende um componente cognitivo e um afetivo. Engloba os erros
morais (reais ou imaginarios) nos quais a pessoa acredita que, pela sua a¢do ou a sua
inércia, conduziu o doente a um resultado negativo. Existe um sentido de
responsabilidade e sentimentos dolorosos de remorsos como parte integrante da
“culpa” (Li et al, 2014). O sentimento de culpa vai surgir quase sempre porque 0s
familiares participam, normalmente, no processo de decisdo. Seja qual for o caminho
seguido apds essa decisdo, ele vai ter um desfecho ndo desejado e existe uma
atribuicdo a decisdo tomada.
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Alguns fatores poderao minorar ou agravar esse sentimento no enlutado. Fatores
que podem estar associados ao sentimento “culpa” sao (Li et al, 2014):

e Situacionais

o O tempo decorrido apds a morte

o A causa da morte

o Caracteristicas do falecido;

o Relagdes pré-morte

o Os Cuidados Paliativos praticados
e Pessoais

o Género

o Religido

e Interpessoais
o Suporte Social

Agravando esse sentimento estdo, frequentemente, aspetos sociais que envolvem
o enlutado. O contexto cultural é critico para o desenvolvimento de sentimentos de
culpa por causa de c6digos morais diferentes em diferentes culturas (Li et al, 2014).

Justificando os conceitos de “falhanco” inerentes a perda do ente querido esta a
capacidade de promover uma morte digna, sem sofrimento e envolta pelos entes
proximos. Uma “boa morte” foi sugerida como um fator de alivio da culpa (Li et al,
2014). A presenca do sentimento de culpa vai ter uma responsabilidade acrescida na
inadaptac¢ao ao luto-

A culpa é uma experiéncia referenciada frequentemente pelos enlutados e é
considerada como a principal responsavel pelo luto complicado. Por isso, foi definida
como um dos sintomas fulcrais da sindroma de luto prolongado em enlutados (Li,
Tendeiro & Stroebe, 2018).

Uma das tarefas das equipas de apoio ao luto é a desculpabiliza¢gdo dos familiares
e outros entes queridos. Isso dever-se-a iniciar logo durante o percurso da doenca,
durante os momentos imediatamente antes e apds a morte e no acompanhamento do
luto. Nao se deve esquecer que é um sentimento frequente nos enlutados e que, por
isso, devera ser alvo de uma atitude proé-ativa.

03. Desenvolvimento do luto
a) Condicoes internas

O luto, em todos os casos, vai-se desenvolver. No momento proprio ou em diferido,
num momento posterior, ndo ha como evita-lo. Todos os enlutados, mais tarde ou
mais cedo, tém de vivenciar a sua ou as suas perdas. As dificuldades que advém do
luto podem incapacitar e desorganizar a vida dos enlutados a ponto de nédo
conseguirem lidar com uma tristeza muito grande (Zwielewski, & Sant’Ana, 2016).

No processo de doencga tanto o cuidador como o resto da familia estdo expostos a
situacdes de risco no seu processo de luto (Lépez et al, 2008).

b) Condicbes externas

O programa de apoio ao luto que se possa desenvolver tem em vista a recuperagdo
do enlutado canalizando o processo inevitavel pelo caminho de maior eficacia.
Familiares, amigos, vizinhos, religiosos (quando for caso disso), voluntarios e
profissionais da saude estdo envolvidos neste processo em quantidades
proporcionais as necessidades dos enlutados. Na verdade, a maioria dos enlutados
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resolve o seu luto com o suporte da familia, amigos e vizinhos e s6 10-20%
experienciam sintomas persistentes (como o luto complicado) (Gippsland Region
Palliative Care Consortium Clinical Practice Group - GRPCC, 2016).

A intervencao € individualizada e multifacetada. Uma das mais importantes é o
apoio religioso. A intervencao religiosa ¢ um dos recursos de “coping” que muitas
vezes é utilizado. Pode ter duas facetas nessa expressao (Wortman et al, 2002):

e Adevogdo individual - expressa a sua relacao com o divino;
e O conservadorismo pessoal - manifesta um compromisso pessoal de
transmissdo e de vivéncia de um credo.

A evolugdo dos lutos estd, assim, condicionada por indmeros fatores. Um desses
fatores é a histéria do doente sob o aspeto de vivéncia de lutos. Assim, o
comportamento passado é o melhor preditor do comportamento futuro (Bath, 2009).
Ao contrario, a variavel que mais prediz piores prognosticos é a ma situagdo
econdmica (Romero & Cruzado, 2016).

Sendo o luto um processo de adaptacdo esta vai depender da resiliéncia do
enlutado. Mesmo assim, a adaptacdo pode demorar meses, ou até anos, e varia de
forma importante entre individuos e nas diferentes culturas (Stroebe, M. et al, 2007).

c) Evolucéao

O luto ndo é um periodo que se mantém estavel ao longo do tempo. Pelo contrario,
o seu desenvolvimento é lento e irregular com variagdes no seu decurso. De uma
forma genérica, o desenvolvimento do luto faz-se com um inicio agudo que evolui,
mais ou menos lentamente, para um periodo de luto integrado, menos incomodativo
(Zisook et al, 2014). A evolugdo deste processo no tempo depende da resiliéncia dos
enlutados sendo que o tempo que pode demorar a fazer o trabalho de luto vai desde
algumas semanas nos enlutados mais resilientes até varios anos nos que reagem de
forma intensa e prolongada (GRPCC, 2016).

Atendendo a que a incidéncia de complicagdes é maior nos lutos prolongados, é
nestes onde a atencao deve ser reforcada. Se nos recordarmos que, segundo as
estatisticas mais pessimistas, um em cada cinco enlutados vai desenvolver um luto
prolongado (Nanni, Biancosino, Grassi, 2014).

O enlutado vai desenvolver dentro de si uma reacdo que condiciona o futuro dele.

No luto ocorrem pensamentos, sentimentos e comportamentos tipicos com um
padrao e intensidade que evolui ao longo do tempo (Shear, 2012).

Nessa evolucdo, os sintomas tendem a minorar e desaparecer ao longo do tempo
mas podem reaparecer junto a aniversarios, nascimentos, natal, etc. (Carroll, 2008b).
[sto é, a frequéncia de comportamentos positivos vai aumentando com o tempo e os
negativos vao diminuir (Lynes, Phillips, Keane, Sloan, Berger, 2016).

Esta evolucao vai ser positiva ou negativa conforme as condicionantes que
acompanham o luto e a que ja nos referimos antes.

Para Stroebe e Schut (1999) uma evolucao positiva do processo de luto manifesta-
se por:

e Indicadores de satude individual, favoraveis;
e Manutencgao das relagdes pessoais;
e Restauracdo do funcionamento do sistema familiar como unidade funcional.
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O processo de luto, quando adequado, tende a finalizar ao longo do tempo. O seu
final podera ser definido quando duas condi¢gdes se cumprirem. Existem dois sinais
mais visiveis da resolucdo do luto (Lépez et al, 2008; Lacasta et al, 2014; Sapeta &
Romeiro, 2018):

e Falar e recordar a pessoa falecida sem chorar ou ficar desconcertado, isto é,
sem dor

e (apacidade de estabelecer novas relagdes e aceitar desafios da vida, sema
presenca do falecido.

04. Intervencées no luto

a) Intervengées no luto

Das consideragdes anteriores depreende-se a necessidade de programas de apoio
no luto. E, na realidade, o seu aparecimento aconteceu pelas necessidades dos
familiares dos doentes que faleciam nas unidades.

Os servigos de apoio ao luto pioneiros foram criados com o intuito de atender a
pedidos dos enlutados que solicitavam ajuda para lidarem com as perdas e, com isso,
fazerem a prevencao das complicac¢des fisicas e do “stress” emocional e psicologico a
ele inerente (Blackburn, & Dwyer, 2017).

As equipas entdo constituidas tinham como objetivo dar cumprimento aos
requisitos definidos pela Organizacao Mundial de Saude sobre os cuidados a prestar a
familia. Mas esta tarefa nao se divisava facil pelos aspetos multifacetados que
ocorrem durante o luto. A individualidade do enlutado dificulta, ainda mais, o apoio a
estes individuos.

A solucdo passou pela resposta por uma equipa multidisciplinar que conseguisse
solucionar essa diversidade de problemas.

A equipa de acompanhamento do luto respeita a singularidade e a autonomia
individual quando responde a vivéncias individuais especificas e a processos de
morrer e de luto tendo conhecimento sobre as etapas e manifestacdes de luto normal,
antecipatorio e prolongado (Aparicio et al, 2015). A intervenc¢do das equipas podem
utilizar varios métodos, tendo todos a intensdo de proporcionar um apoio para uma
evolucdo adequada do luto.

A Austrdlia, uma das pioneiras desta atividade, apresenta diferentes formas de
intervencao que sdo usadas nesse pais.

O estudo de Mather, Good, Cavenagh & Ravenscroft (2008) refere que na Australia
ja ha um grande nuimero de instituicdes a providenciarem suporte aos enlutados,
embora o fagam de diferentes formas. Dentre estas, salienta:

O telefonema (86%);

O servigo memorial (66%);
Sessoes de grupo (31%);

A carta de condoléncias (55%);
O cartdo de aniversario (53%);
Visita individual (84%);
Encontros informais (4%);
Pacote de informacgao (5%).
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Estas intervencodes sdo, também, vulgares noutros paises, onde nao ha consenso é
no “timing” dessa intervencdo apds a morte. Nao existe consenso quanto ao periodo
que deve passar entre o 6bito e o primeiro contacto com a familia (2-8 semanas) nem
a forma como a realizar - telefonema, carta de condoléncias ou visita domiciliaria
(Aparicio et al, 2015).

As equipas de cuidados paliativos ndo conseguem dar resposta a todos os
enlutados, principalmente pela acumulacdao desse papel com as outras tarefas da
equipa, pelo desconhecimento de enlutados que ndao passaram pelos cuidados
paliativos e pela distancia dos locais de residéncia dos enlutados. Uma solugao
passaria pelo recurso de equipas de proximidade para prestar cuidados menos
diferenciados deixando os mais complexos para a intervenc¢ao de especialistas.

0 médico de familia, apetrechado de conhecimentos sobre o luto podera ser a
pedra chave na assisténcia as pessoas em luto, nomeadamente na resposta a essas co
morbilidades (Garcia-Garcia et al, 2001).

Os mesmos autores afirmam que os cuidados aos enlutados podem ser iniciados
pela medicina familiar desde que estes profissionais adquiram os conhecimentos e
habilidades necessarias para cumprir esse papel. Afirmam ainda as caracteristicas
especiais como a acessibilidade e a proximidade que poderiam favorecer esse papel.

Seja qual for a metodologia usada para intervir nas familias ressalta a necessidade
de haver registos que perpetuem a intervengdo e contribua para o conhecimento do
enlutado por outros elementos da equipa. Assim, neles deverdo estar presentes, pelo
menos algumas informagdes essenciais. Nos registos feitos aquando dos contactos
dever-se-ao fazer referéncia a (Lynes et al, 2016):

e Sobre o doente:
Idade e género;
Retaguarda cultural;
Religido;
Estado civil;
Data e local de nascimento do doente;
e Sobre o enlutado:
o Relagdo com o doente;
o Informacao do contacto;
o Lingua que costuma usar;
e Sobre as chamadas telefonicas:
o Data do telefonema;
o Seachamada foi completa;
o Familiar com quem se falou;
o Sinopse da chamada;
e Referéncias feitas.

O O O O O

O emprego é o local onde se passa a maior parte do dia. E um local onde os
contatos sociais sdo mais estreitos pela proximidade e, por isso, de esperar que fosse
um local de apoio ao enlutado. O emprego pode nao ser suficiente ou ndo ser capaz de
melhorar o trabalho de luto e, algumas vezes, podem promover um desconhecimento
voluntario que resulta no isolamento do individuo, manifestacbes de raiva
aparentemente sem explicacdo e comportamentos mal interpretados (Hazen, 2008).

Outro método de intervencdo que ja demonstrou eficacia foi o grupo de ajuda.
Através de grupos de ajuda, pessoas em luto partilham as suas emogdes e trocam
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experiéncias que podem ajudar para saidas individuais para problemas inerentes ao
processo (Rebelo, 2005). Nestes grupos alguns problemas podem surgir quando os
enlutados ndo estdo na mesma fase do luto, ja que podem se sentir desinseridos e
isolados. Essa devera ser a preocupacao dos organizadores desses grupos.

b) Desenvolvimento desejavel

As intervenc¢des no luto ndo poderdo ser iguais para todos os enlutados porque
sdo todos com personalidades diferentes e com percursos diferentes. As intervencoes
poderdo ser preventivas ou curativas consoante a inten¢do da sua utilizagdo seja
inviabilizar ou corrigir situagdes menos adequadas ao curso do trabalho do luto.

Assim, na atuacao nas situagoes de luto de um ente querido podemos escalonar as
intervencoes preventivas em cinco niveis (Lacasta et al, 2014):

e Nivel primordial - Atua-se em todos os familiares porque todos vao vivenciar a
perda;

e Nivel primario - A atuac¢do faz-se em vida do doente prevenindo evolucdes
nefastas;

e Nivel secundario - Fazendo a prevenc¢do do luto complicado em individuos
com fatores de risco

e Nivel terciario - A intervencdo é feita por pessoal especializado e na presenca
de um diagnoéstico de luto complicado;

e Nivel quaternario - Neste nivel pretende-se proteger os enlutados de
intervengdes intempestiva do pessoal da saude.

Em todas as intervengdes preventivas e curativas o fim serd sempre o promover
um desenrolar do processo de forma adequada. Para isso a atribuicio de um
significado para a morte é um passo essencial no desenvolvimento do trabalho de
luto, como é no ajuste a outros acontecimentos da vida estressantes (Wortman et al,
2002).

Assim, poderemos afirmar que a intervengao no luto devera atender a situacdo do
enlutado e da fase do desenvolvimento do trabalho de luto em que ele se encontra e
ser levada a efeito por pessoas especializadas ou nao conforme essas peculiaridades.

As interveng¢des no luto podem assumir duas caracteristicas (Barbosa, Coelho &
Frade, 2018):

¢ Uma intervencdo primdria - Aconselhamento:
o Indicada para pessoas com luto adequado;
o Realizada por profissionais nao especializados ou pares com formacao;
o Sensibilizac¢do e facilitacao da evolucdao adequada do luto;
e Uma Intervencao secunddria e terciaria - psicoterapia:
o Indicada para pessoas com luto de risco, sintomatico ou complicado;
o Realizada por pessoal com formac¢do em terapia do luto;
o Tem como finalidade a prevencdo e interveng¢do no luto complicado

Segundo Guldin (2014) poderemos agrupar os candidatos a interven¢do em
diversos escaldes, consoante o risco de desenvolver um luto complicado. Entao, as
intervengdes no luto serdo de 3 tipos:

e Universal - Apresentacdo de condoléncias e envio de informacao sobre o luto;
e Seletivo - Dirigido a um grupo com uma possibilidade média de desenvolver
um luto complicado. Coordenado por profissionais e/ou voluntarios treinados;
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Dirigido - Para enlutados com alto grau de risco e é fornecido por profissionais
com formacao especifica.

Nesta classificacdo encontram-se trés escaldes dos quais o intermédio (Seletivo)
poderad corresponder a intervencao secunddria apontada por Barbosa, Coelho &
Frade (2018), mas a intervencdo seletiva poderia ser executada por profissionais ou
voluntarios devidamente formados em luto.

0 mesmo refere a Direcdo Geral de Saude (2019) no seu documento 03/2019,
explicitando cada uma delas de forma especifica.

A intervencgdo universal:

E dirigida a todas as pessoas em luto;

Sera composta por uma informagao sobre o luto através de folheto formativo;
O apoio deve ser feito por familiares, amigos, profissionais de satude e técnicos
de acdo social;

Este apoio basico deve abranger os outros niveis de intervengao;

A intervencao seletiva:

E dirigida a pessoas com necessidades intermédias;

O apoio deve ser qualificado mas nao diferenciado;

Sera prestado por técnicos indiferenciados ou voluntarios com formag¢do na
area do luto;

As intervencgdes serdo padronizadas através de protocolos a definir;

A intervencao indicativa:

Dirigida a enlutados com necessidades complexas de luto;

A intervencao devera ser diferenciada, executadas por técnicos com formacgao
diferenciada em luto prolongado;

E praticada em unidades piloto de luto que sdo definidas pelo Ministério da
Saude.

Os apoios no luto tém-se demonstrado como essenciais para um desenrolar
adequado dele. Se a maioria dos enlutados apenas necessitam de apoio social, uma
pequena percentagem podem vir a necessitar de um apoio de profissionais
especializados no luto (Marques, 2015).

Num luto poderdo intervir varias formas de apoio, nomeadamente (Aoun et al,

2018):

Suporte informal - é composto pelos apoios provindos de pessoas nao
profissionais do luto como familiares, amigos, vizinhos, conselheiros
econdmicos espirituais e religiosos, a internet e a literatura;

Suporte comunitario - refere-se a todo o apoio fornecido pelas institui¢cdes de
saude como o médico de familia, os lares, hospitais, farmacias, etc.;

Suporte profissional — Fornecida por conselheiros profissionais com formacgao
e treino na area do luto e por grupos de apoio ao luto.

Mas os apoios ndo se podem resumir aos apoios profissionais, sendo possivel que,
estes tenham, até, em alguns casos de luto adequado, efeitos deletérios sobre o
trabalho do luto (Relf et al, 2008).
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Entdo, uma informacdo adequada sobre o luto e a rede de apoio disponivel
promove uma maior resiliéncia do enlutado (Allen, Haley, Small, Schonwetter &
McMillan (2013).

Algumas atitudes assumidas pela equipa poderdo ser a causa de um desenrolar
mais negativo. Por isso é importante atentar que muitos dos atos dos profissionais
antes e no periodo da morte vao influenciar quer positiva quer negativamente o
desenvolvimento do luto. Por isso, a relagao e comunicagdo estabelecida entre a equipa,
o doente e a familia foi considerado como preditor de facilitador do processo de luto
(Pazes etal, 2014).

Se o aconselhamento podera ter vantagens no trabalho da equipa é através do
acompanhamento do doente e familia que podera conduzir a uma evolugao favoravel
do processo de luto. De que forma o apoio social podera ajudar a enfrentar a perda é
dependente do préprio enlutado e das condi¢des sociais que o envolve.

Contudo, os rituais do luto facilitam, aos sobreviventes, a integracdo da morte na
continuidade da vida (Giacomin et al, 2013).

Mas espera-se que as intervengoes satisfacam niveis diferentes de necessidades.
Garcia-Garcia et al (2001), referem como essenciais, as duas atitudes perante o
enlutado:

e Por muito semelhantes que sejam os sintomas com patologias fisicas ou
mentais, ndo cair na tentacdo da farmacoterapia - deixar e estimular que a
resiliéncia do individuo encaminhe a evolucao;

e Ser capaz de intervir nos casos de desenvolvimento inadequado e
promover a referenciagdo em situagdes que o requeiram.

No aconselhamento ndo especializado algumas orientacdes sobre atitudes a tomar
podem ser dadas aos enlutados para aumentar a capacidade de “coping” do enlutado.

Allen et al (2017) definem algumas indica¢des a fornecer aos enlutados:

Fazer o luto no seu proprio estilo;
Normalizar o luto e as suas manifestacoes;

e Entender que o luto é um processo dificil mas que vai reduzir de dificuldade a
medida que o tempo passa;

e Nao ter pressa que o luto desapareca; é um processo que tem de ser
percorrido e vai demorar mais que o enlutado e os que o rodeiam possam
imaginar;

e Quer o luto quer a vida apds a morte do ente querido sao normais - a transicao
destes faz-se quando conseguir pensar ou falar do falecido sem sofrimento;
Permitir a expressdo dos sentimentos facilita o desenvolvimento do luto;

A tristeza é um sintoma comum no luto mas, por vezes, ¢ uma manifestacdo de
depressao. Se houver duvidas pedir ajuda para resolvé-las;

e Nao exigir demais de si mesmo enquanto se mantiver de luto.

¢) Intervenc¢des Universais

Nas necessidades mais basicos que estdo incumbidas aos familiares e profissionais
sem formacdo especifica vao ser satisfeitas neste nivel.

Em resumo, a abordagem do luto devera respeitar as diferentes formas que cada
enlutado usa para lidar com ele (Aoun et al, 2014). Estas intervenc¢des visam,
essencialmente, para Garcia-Garcia et al (2001):
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Apoiar os familiares de doentes antes e depois da morte;
Acolher e ajudar, dentro das medidas do possivel, as preocupac¢des do
enlutado;
e Intervir nas necessidades psicoemocionais basicas;
Nas mais complexas, referenciar o individuo a niveis mais diferenciados;
Abrir a integracdo da pessoa num grupo de autoajuda.

No nivel universal, em que a maioria dos individuos se encontra, a caréncia de
apoio pode ser suprida pelos familiares, pelos amigos e vizinhos (Lépez et al, 2008):

e Antes da morte:
o Controlo dos sintomas - Porque tem uma grande repercussdo
psicoemocional;
o Informar a familia do diagndstico e prognodstico dos acontecimentos
expectaveis para os ultimos dias;
Comunicar ou nao o diagnostico ao doente;
Informar e estimular a compreensao dos familiares dos cuidados a prestar
ao doente;
Estimular a comunica¢do doente-familia;
Preparar a familia para a fase de agonia;
Avisar a familia com alguma antecedéncia para a aproximacao da morte;
Recomendar que todos os familiares assistam ao funeral.
e Depois da morte:
Esclarecer as duvidas sobre a morte e as suas circunstancias;
Explorar se ha sentimentos de culpa;
Valorizar os cuidados prestados pela familia/cuidador;
Reorientar as falsas crencas;
Perceber o que foi feito com os pertences do falecido;
Aconselhar evitar decisdes precipitadas;
Informar sobre a evolugdo previsivel do luto;
Oferecer o acesso ao apoio no luto.

o O

o O O O

O O O O O O O O

Os apoios ao luto poderao ser levados a cabo por familiares e profissionais. No
entanto, os familiares e amigos sao os apoiantes no luto mais frequentes e o seu apoio
considerado pela maioria dos enlutados como muito importante. Os profissionais de
saude sdo os recursos menos usados pelos enlutados (Aoun et al, 2018)

Nas possiveis interven¢des no luto o apoio social é dos poucos fatores do processo
de luto que é modificavel, permitindo a atuacdo das equipes na promoc¢do do bem-
estar do enlutado (Aoun et al, 2018). Este aspeto do apoio no luto é tdo importante
que Stroebe e Schut (1999) afirmam que ndo é expectavel que o processo de luto se
faca sem o apoio de outros. O suporte no luto pode ajudar mesmo em casos de alta
resiliéncia, e ndo sé no luto complicado (Allen et al, 2017).

Dos apoios sociais sera de esperar diversas tarefas que, em si mesmas, promovam
o bem-estar dos enlutados. Dentre estas os sentidos como uteis sdo (Bath, 2009):

Uma oportunidade para desabafar;

Promover o conforto fisico;

Identificacao com os sentimentos.

Neste nivel, as formas mais vulgares de abordagem sdo (Aoun etal, 2017):
o A chamada telefénica

o O servico memorial;
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O cartao de aniversario;

Carta de condoléncias;

Sessdes de grupo;

Pacote informativo sobre o luto;
Pésames informais.

O O O O O

Snyder et al (2002), da mesma forma, salientam alguns desses métodos de atuagao
como opcoes do nivel Universal.

Mais especificamente, cada um desses métodos tém a mesma fungao - perpetuar a
memoria do falecido.

Esses autores descreveram cada um deles:

As caixas de memorias sdo caixas onde se guardam os pertences do falecido,
tais como joéias, cartdes, fotografias, etc. Devem conter uma mensagem de
esperanga ou espiritual que seja apropriada para qualquer cultura;

A impressdo da mao torna-se uma recordacdo compensadora principalmente
se a sua captacgdo for incluido num ritual que envolve doente e familiares;

Os cartdes de condoléncias vao consolar os enlutados e refor¢am as relacdes
existentes entre os enlutados e os profissionais de saldde. Permitem
demonstrar um interesse da equipa nos familiares dos doentes, para além da
morte;

Outras possiveis intervenc¢des incluem (Garcia-Garcia et al, 2001):

Antecipacdo dos fatos e situacgoes;

Decidir, solucionar problemas e adquirir habilidades;

Promoc¢do de uma narrativa repetitiva dos fatos relacionados com a morte;
Indicacao de tarefas e rituais relacionados com o luto;

Permitir falar sobre os sonhos e as alucinagdes - visuais, auditivas, tateis e
outras;

Pesquisar a existéncia de emogdes orientando o enlutado de forma facilitadora
da expressao delas;

Ouvir e estar atentos as regras sociais em uso - cuidado com as frases feitas;
Evitar o uso de farmacos para diminuir o sofrimento do luto exceto se o
enlutado ja os tomava para patologias pré-existentes;

Evitar os exames complementares se ndao houver critérios para o fazer -
Contudo, podem realizar-se sem motivagdes, se isso for essencial para o bem-
estar do enlutado;

Prestar atencao as complica¢des possiveis do luto e antecipar a atuagdo sobre
eles.

Dar apoio pode ser complicado para as pessoas que circundam o enlutado.

O apoiar ndo é ensinado a ninguém. As pessoas improvisam baseados nas suas
experiéncias anteriores, pelos conceitos tradicionais da familia e sociedade onde
cresceram e pelas informacdes vinculadas pelos Midias. Se a atuagdo nem sempre ¢ a
melhor, a intensdo é sempre boa. Isto conduz as incertezas normais da atuacao e ao
afastamento para ndo errar. Metade dos apoiantes pensa que o faz incorretamente e
um terco que magoou o enlutado (Bath, 2009).

d) Intervencoes especializadas

Num segundo e terceiro nivel, a intervencao é mais exigente. Normalmente, nestes
niveis, os profissionais necessitam de uma preparacao mais especifica na area do luto.
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A populagdo abrangida por estes dois niveis €, em numero, muito inferior e, assim,
mais facil de atingir. Mesmo assim, oferecer um suporte a todos os enlutados,
independentemente da sua necessidade, ndo é efetivo nem economicamente
exequivel (Aoun et al, 2017).

Nestes niveis as intervenc¢des no luto sdo tipicamente psicoldgicas (Blackburn &
Dwyer, 2017).

Mas, numa perspetiva de de trabalho de luto, a intervengao psicoldgica é delicada
pois pode beneficiar muito o enlutado que a necessita mas ser muito prejudicial para
quem nao precisa (Barreto, Diaz-Cordobés & Saavedra, 2003).

Em todas as ag¢des dirigidas ao luto preconiza-se privilegiar, essencialmente, as
intervengoes de cariz preventivo, ndo descurando, contudo, as necessidades de terapéuticas
curativas, quando necessario (Morris & Block, 2015).

De entre os diversos métodos de promover um luto adequado, alguns tém
demonstrado alguma eficacia mais que os outros. O “counseling”, os voluntarios e os
grupos de ajuda tém-se demonstrado como fulcrais na reducdo da incidéncia de
complicagbes psiquiatricas e psicossomaticas (Snyder et al, 2002).

Muito embora esta constatacdo tenha sido demonstrada, ha situagdes em que as
intervencoes especializadas poderao ter efeitos mais deletérios que benéficos. De
fato, os individuos que apresentem uma perturbacdo de luto prolongado, sdo os que
mais poderdo ter resultados positivos com a intervencao especializada enquanto nos
lutos adequados essa intervencao pode ser inttil ou, até, contraproducente (Aoun et
al, 2014).

O desenvolvimento dos grupos de ajuda foram um passo importante para
promover um luto adequado, usando a experiéncia de outras pessoas, que ja
vivenciaram ou estdo a vivenciar acontecimentos semelhantes, fazendo a troca de
mecanismos de “coping” que possam ajudar a dar resposta as dificuldades
encontradas. A entreajuda ou auto-ajuda sdo meios de interven¢do comunitaria que
visa o apoio a problemas individuais muitas das vezes com repercussdes sociais
(Rebelo, 2005).

A acessibilidade dos grupos de apoio sdo uma vantagem para fazer a adequacao do
luto. Os grupos de suporte sao, por definicdo, gratuitos e acessiveis a todos os
enlutados. Poderao ser divulgados através de avisos aos enlutados usando estratégias
com o correio eletrénico, e os panfletos enviados aos destinatarios deste servigo
(Snyder et al, 2002).

Perante a resposta a uma perda, os individuos desenvolvem uma sucessao de
atitudes adaptativas a que se designou por trabalho do luto. A definigdo de trabalho
de luto deve ser feita como um processo cognitivo de confrontacdo com uma perda,
vivéncias dos eventos antes, durante e depois da morte, trabalhando sobre as
memorias e promovendo a separacdo do falecido (Stroebe & Schut, 1999).

Por si s6 o luto ndo pode ser considerado como uma doenca. Se, em alguns casos,
se pode acompanhar de manifestacdes depressivas, na maioria dos casos nao se
coaduna com uma situagdo patolégica. Mesmo dos lutos complicados apenas se pode
afirmar que existe uma forma mais duradoura ou intensa.
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O enlutado ndo necessita, em principio, de terapéutica farmacoldgica. Excetuam-se
0s que, por terem patologia psiquiatrica anterior, necessitem da manuten¢do da sua
medicagdo habitual (Reverte & Rodriguez, 2012).

Pelo contrario, outros estudos parecem apontar para algum efeito na medicacgao.
Na verdade, alguns estudos de pequena dimensdo tém demonstrado alguma eficicia
dos antidepressivos no luto complicado (Zisook, et al, 2014).

Quando se preconizam interveng¢des no luto o que se pretende é o tratamento
ideal para o luto complicado, isto é, uma combinacdo de psicoterapia e medicacado -
escitalopram (Komusky & Karakashian, 2018).

Em suma, o uso de medicamentos nas situagdes de luto devera ser considerado
como de uso excepcional (Periyakoil & Hallenbeck 2002).

Assim, o interesse do uso de antidepressivos nos casos de luto complicado é
controverso e carece de esclarecimento por estudos adicionais enquanto as
benzodiazepinas demonstraram-se prejudiciais (Zisook, et al, 2014; Shear, 2015).

A importancia de conseguir que os enlutados expressem os meus sentimentos, é
reconhecida.

Algumas estratégias poderdo ser desenvolvidas para facilitar essa expressao.
Segundo Garcia-Garcia et al (2001) podemos recorrer a varias técnicas:

Comunicacgao telefénica - muito importante nos contatos esporadicos;
Escrever - Alivia e aclara as ideias;

Desenhar - expressar sentimentos e emocgoes;

Biblioterapia - livros de auto-ajuda;

Elaborar um album de fotos e criar uma caixa de recordacoes;

Videos;

Exercicios de expressdo emocional;

Animais - dao um significado a vida, mostrando carinho;

Internet - Serve de escape andnimo;

Assento quente - fazer o enlutado reviver emoc¢des com o falecido;
Reestruturacao cognitiva - Identificar os pensamentos e reordena-los;
Busca de polaridades - confronto entre os dois polos do enlutado, o que sente
e 0 que pensa;

Fantasiar de forma dirigida sobre o futuro - um futuro agradavel;
Utilizar metaforas - para elaboracao de emocgdes.

e) Objetivos dos tratamentos

Como foi afirmado antes, quando se preconizam interveng¢des no luto o que se
pretende é facilitar o processo de adaptacao e prevenir um luto complicado (Reverte.
& Rodriguez, 2012).

f) Resultados dos tratamentos

0 uso de antidepressivos nas situacdes de luto parece nao ter grandes vantagens
no desenvolvimento do trabalho do luto. Principalmente, os antidepressivos
triciclicos podem melhorar os sintomas de cariz depressivo mas parece que nao tém
mais efeito do que a administracdo de um placebo quando se trata da sindroma de
luto prolongado (Nanni, Grassi, Tosato, Ruggeri & Prigerson, 2015). Os tratamentos
do luto complicado com antidepressivos triciclicos ndo se demonstram eficazes.
Contudo, o uso do escitalopram conjuntamente com a psicoterapia parece ter bons
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resultados. Se ha eficacia pela sua acao no luto prolongado ou se a sua agdo se faz
sobre a depressdo pré-existente antes da morte nao foi esclarecido (Arizmendi &
0’Connor, 2015).

Entre os efeitos prejudiciais dos psicofarmacos temos o retardamento da vivéncia
do luto. A utilizagdo de psicofarmacos para aliviar o sofrimento pode relegar o luto
para um periodo posterior e assim atrasar, que ndo evitar, o aparecimento dos
sintomas de luto. A esta situacdo denomina-se “luto congelado” (Periyakoil &
Hallenbeck 2002).

05. Teorias do luto

Desde que o conceito de luto surgiu a partir da constatagdo empirica, comegou-se
a tentar explica-lo enquanto fendmeno humano. Ao longo deste ultimo século varios
tedricos dedicaram-se a possivel explicacdo do luto.

Em 2001, Garcia-Garcia et al. e, em 2016, Hamilton procuraram apresentar um
resumo dessas teorias, sendo que a descricdo que faco a seguir se baseia nos seus
trabalhos.

e Teoria do trabalho de luto de Freud (Inicio do século XX) - desamarrar os lagos
com o falecido; o processo de luto far-se-ia para promover o afastamento
psicoldgico do defunto e a criagdo de novos interesses.

e Na mesma linha de Freud, apresentou Lindermann, em 1944 (citado por
Freeman & Ward, 1998) a sua teoria em que apontava o luto como um
processo psicolégico de separagdo e criacao de novos interesses

e Teoria dos estadios de Kubbler-Ross - 1969 - o luto decorreria através de uma
sequéncia de estadios (choque e negacdo, raiva, ressentimento e culpa,
depressdo e aceitacdo); as etapas de luto, embora sem a evolucdo sequencial
descrito nas teorias que defendem as etapas, explicam alguns sintomas do luto
e a sua evolucao (Lépez et al 2008).

e Silverman e Klass - 1996 (citado por Crosina & Pratt, 2019) - Os autores
defendem o luto por um modelo de ligagdes continuas. Apresentam o processo
de luto como nao terminando nunca, mantendo a presenc¢a do defunto no seio
da familia para sempre.

e Stroebe e Schut, H. (1999) salientam a importancia do processo dindmico que
conduz a realizacdo do luto e que engloba, por um lado, a confrontacdo com a
realidade da perda e a luta contra a aceitacdo dela. Teoria do modelo duplo de
Stroebe e Schut - 1999 - O luto far-se-ia numa oscilagdo entre periodos
predominantemente virados para a perda e periodos viradas para a
reestruturacao; de acordo com o modelo duplo de Stroebe e Schut a pessoa
enlutada ndo sé6 tem a perda da pessoa amada mas também as perdas
acessOrias como as perdas econdmicas, dificuldades na reorganizagdo do
poder familiar, etc. (Li & Chen, 2016). No modelo do processo duplo defende-
se que as pessoas desenvolvem o seu trajeto, influenciados pela sua
individualidade e pela cultura que o envolve, alternando estratégias de
“coping”, umas dirigidas para a perda e outras dirigidas para o
restabelecimento (Stroebe, M.; Schut, H., 1999). Elas referem-se as dirigidas
para a perda - Uma atitude de processamento da realidade do afastamento
fisico do falecido; e as dirigidas para o restabelecimento - Uma atitude de
reestruturacdo da realidade quotidiana com vista a uma nova forma de
continuar a vida, agora sem o falecido.
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A teoria da vinculacao de Bowlby - 1969-1980 - diz respeito aos lacos afetivos
que sdo criados com a familiaridade e proximidade com as figuras parentais no
inicio da vida (Melo, 2004). O modelo das fases - Bowlby - 1972- e Parkes -
1998 - O luto desenrolar-se-ia por 4 fases, embotamento, procura pelo
falecido, desespero e reorganizacdo; O luto era entendido como um caminho
que o enlutado iria percorrer através da confrontacao com a realidade o que
lhe desencadearia um periodo de grande “stress” (Buglass, 2010). Segundo esta
autora Boulby desenvolveu na sua teoria que o enlutado teria quatro
momentos psicolégicos que o ajudariam no processo de separacdo -
manutencao da proximidade; procura do conforto sentido durante a relacao
anterior; procurar seguran¢a nas memorias; vivéncia do “stress” da separacao.
O processo de luto termina quando as tarefas apresentadas por Worden cdo
completadas sendo impossivel definir uma data precisa (Melo, 2004).
Modelo das tarefas - Worden - 1991 - o trabalho de luto desenrolar-se-ia com
a execucdo de quatro tarefas basicas, assumir a realidade da perda, sentir a dor
e as emocgdes, adaptar-se a viver sem o falecido e recolocar, emocionalmente, o
falecido; Worden veio estabelecer quatro tarefas essenciais (Referido por
Melo, 2004 e Stroebe, M. et al, 2007): Aceitar a realidade da perda - ha um
sentimento predominante de que a morte ndo aconteceu. A negacao da morte
conduz a mumificagdo. Envolve uma aceitacdo intelectual e uma emocional
sendo que esta é mais demorada; trabalhar a dor da perda - Todo o luto é
acompanhado de dor fisica, emocional e comportamental associada a perda. A
sua evicgdo ou a sua supressao pode prolongar o processo do luto acabando
sempre por colapsar numa depressdo; ajustar-se a um ambiente em que o
falecido esta ausente (Ajustamento externo - Funcionamento diario no
mundo; Ajustamento interno - Sentido do self; Ajustamento das crencgas -
valores crencas, consideragdes sobre o mundo; transferir emocionalmente o
falecido e prosseguir a vida). Uma pessoa nunca perde as memorias de uma
relacdo significativa; Esta é a tarefa mais dificil de todas;
Teoria de Neimeyer - o luto far-se-ia pela atribui¢do de significados a todos os
acontecimentos a ele ligado.
Teoria integrativa de luto de Sanders (citado por Stroebe et al, 2006) salienta-
se o percurso do luto. Segundo esta, o luto seria constituido por:
o O inicio - inclui a propria morte
o O processo de luto em cinco fases:

0 Choque;
Consciencializacao;

0 Conservacao/retirada;

0 Saude aumentada;

0 Renovacgio;
o Desfecho - Crescimento pessoal.

-

E possivel que nenhuma das teorias que tentam explicar o processo do luto seja
capaz de o fazer na sua globalidade (Stroebe et al, 2006). Todas elas apresentam
pontos positivos e quase coincidentes e outros que deverao ser atendidos aquando da
elaboracao de uma teoria integradora final, o que, embora pudesse ter sido a intenc¢ado
de Sanders, ndo foi atingido

06. C Fases e tarefas do Luto

86



Implementagdo de um programa de acompanhamento no Luto numa Unidade de Cuidados Paliativos

Ao abordarmos o luto temos, entdo, na esséncia, duas perspetivas. Por um lado
observamos o luto com a sua divisao em fases, com o intuito de o entender e orientar
a atuacdo, e, por outro lado, através da atribuicdo de tarefas que deverdao ser
cumpridas com a finalidade de dar sentido a perda, resolvendo o luto.

Se observarmos ambas as perspetivas com alguma maleabilidade conceptual,
podemos afirmar que elas se completam e as duas sao importantes no trabalho do
luto.

A evolucdo pode ser descrita como por fases ou periodos mas, em vez de uma
sequéncia simples de forma académica, desenvolvem-se de forma anarquica podendo
sobrepor-se inverterem a ordem e correr com manifestacdes diferentes de pessoa
para pessoa o que transmite um caracter individual (Lacasta et al, 2014).

Apesar deste caracter individual, muitas caracteristicas sdo semelhantes e comuns
na maioria dos enlutados. O seu conjunto permite definir uma sindroma.

A trajetéria do luto, embora seja predominantemente com um cariz individual,
possui pontos comuns a todos os enlutados o que permite o seu diagnostico e a sua
prevencgao (Philippin, 2006).

De uma forma simplista, poderiamos dizer que o luto teria uma evolucdo
expectavel, segundo padroes definidos por forma a “classifica-los” e, entao, criar uma
orientacdo diagnostica e terapéutica baseada naqueles modelos.

As trajetérias mais frequentes que o luto pode apresentar sdo (Arizmendi &
0’Connor, 2015):

e Resiliéncia - O enlutado ndo apresenta ou apresenta em menor grau as
manifestacbes do luto. Embora ja tivesse sido considerada como mal
adaptativo, os estudos tém demonstrado que nao esta relacionada com uma
ma evolucdo.

e C(Cronico - O enlutado continua a ter episddios emocionais relacionados com a
perda e continua a ter saudades do falecido. E mais evidente nos lutos dos
esposos. Tém tendéncia a desaparecer a volta de 4 anos.

e “Stress” aumentado - O enlutado demonstra sinais de stress antes da morte
que melhora depois da morte. Referem memorias positivas do falecido,
encontraram significado para a perda e encontra beneficios com a morte. Sdo
exemplo os que sofrem antes da morte e, depois, ficam “aliviados”.

e Depressdo créonica - O enlutado apresenta depressao no periodo anterior a
morte e no periodo posterior mantém ou agrava a sintomatologia depressiva
que se mantém estavel por 4 anos.

O reconhecimento das diversas fases no desenvolvimento do luto vai permitir
encontrar um caminho para dar sentido ao acontecimento.

A divisido em fases nao tem sido undnime mas, na esséncia do seu conteudo,
parecem ser muito semelhantes. Se nos abstrairmo-nos da sua sequéncia rigida
poderemos integra-la na tentativa de compreensao do processo.

O processo de luto desenvolve-se em varias etapas (Angladette & Consoli, 2004):

e Estado de choque - E a primeira fase do luto “normal” em que coexiste um
choque fisico e psicoldgico e tanto mais intensos quanto é brutal a perda:

e Uma fase de sideracdo em que as fun¢bes psiquicas estdo bloqueadas e a
perce¢dao do mundo esta reduzida;
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Uma fase de descarga emocional e procura da pessoa desaparecida em que as
manifestacdes como choro, os solugos, as lamentacgdes, etc. sdo frequentes.
Essa procura manifesta-se por orientagdo dos comportamentos dirigidos a
pessoa desaparecida e por existéncia de ilusdes visuais, auditivas, tateis e
olfativas. Aparece ainda sintomas psicossomaticos como a insoénia, a anorexia
persistente, e a astenia.
A fase depressiva - estabelece-se mais ou menos rapidamente apds a morte e
dura varios meses; os sintomas da fase depressiva englobam:
o Sintomas afetivos:
= Tristeza, dor moral e ideagdo suicida;
* Aanedonia (perda de prazer com as coisas normalmente agradaveis)
* Asoliddo mesmo na presenca de outros
Sintomas psicomotores (normalmente moderados):
* Problemas de concentracao e da atenc¢do e problemas mnésicos;
» Hipocinesia, hipomimica, apatia e abulia;
o Somaticos:
=  Anorexia;
=  [nsoOnia;
= Astenia;
Queixas funcionais (dores, desconforto digestivo, sintomas
neurovegetativos);
o Pensamentos e atitudes relembrando o falecido:

* Intrusdo repetitivas de memorias tristes;

= [dealizacdo (ver so os aspetos positivos do falecido);

* Ambivaléncia (sentimentos positivos e negativos em relacdo ao

falecido);

= Culpa

» [lusdes percetivas sobre o desaparecido;

» Identificagdo com o falecido (sintomas dele, imitacao dele, etc.);

» [deias de morte (morrer antes, ao mesmo tempo ou, até, em vez do

falecido).

* Pode haver um aumento de consumo de alcool, tabaco e psicotrépicos;
Na fase de restabelecimento o enlutado vai retornar aos seus interesses
anteriores com desaparecimento dos sintomas depressivos e a dor da perda
torna-se espassada; Sao sinais de restabelecimento os seguintes:
Trocar o local onde vive ou modifica-lo;
Desfazer-se da maioria dos objetos do falecido ficando apenas com os mais
significativos;
Reducdo das memdrias tristes e nostalgicas que s6 regressam em
determinadas circunstancias.

O

(©]

Este modelo teorico de fases €, por si s, importante explicando ao individuo as
atitudes de adaptacao as tarefas de luto a realizar.

No inicio, o acontecimento mais frequente é o estado de choque.

0 estado de choque ou aniquilamento manifesta-se por (Baussant-Crenn, 2004):

Os afetos estdo anestesiados;
As percecgoes estdo embotadas;
O organismo fica paralisado quer fisica como intelectualmente.
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O periodo de choque é marcado, frequentemente, por cdlera e ressentimento.
Existe angustia, procura do falecido e colera que vao consumir muita energia
(Baussant-Crenn, 2004).

Na sua sequéncia, vem um periodo de tristeza.

A expressdo “a tristeza do luto” corresponde a fase mais importante do luto
correspondendo a uma depressdo reativa que se desenvolve aquando do regresso a
realidade (Baussant-Crenn, 2004).

Assim, as etapas de luto, embora sem a evolucdo sequencial descrito nas teorias
que defendem as etapas, explicam alguns sintomas do luto e a sua evolu¢do (Lopez et
al, 2008).

Worden (referido por Lacasta et al, 2014 e Stroebe, M. et al, 2007) apontam, como
mais importante, salientar as tarefas a cumprir durante o trabalho de luto, a fim de
atingir o final dele, do que conhecer as fases por onde passa. Preferem falar em fases
de elaboracgao do luto ou tarefas do luto:

Aceitar a realidade da perda;

Experimentar as emocgoes e a dor da perda;

Adaptar-se ao meio sem a presenca do falecido;
Recolocar emocionalmente o falecido e continuar a viver.

Com estas tarefas o autor tentou explicar o caminho a seguir para se atingir o
objetivo principal - o fim do luto.

Mais especificamente, as tarefas da elaborac¢ao do luto incluem (L6pez et al, 2008):

e Aceitar a realidade da perda - intelectual e emocionalmente. Assistir as
cerimonias funebres facilita esta tarefa;

e Experimentar a dor emocional - além de a experimentar é necessario
expressa-la. Alguns enlutados evitam esta tarefa através de habitos de abuso
de substancias;

e Adaptar-se ao ambiente em que o defunto ndo estd presente - Para conseguir
atingir esta tarefa é importante reavivar as memorias;

e Inverter a energia emotiva encaminhando-a para outras pessoas ou relacoes. O
desaparecimento de uma pessoa ndo obriga os entes queridos a esquecé-la.

07. Tipo de Luto
a) Luto adequado
Definicao
Das muitas formas de vivenciar um luto pela perda de alguém querido, a que mais

frequentemente é usada é uma forma que satisfaz as necessidades e objetivos do
enlutado.

Um luto adequado é uma resposta saudavel a perda de um ente querido e implica
a capacidade saudavel das pessoas enlutadas de expressar a dor sentida, relacionado
com o reconhecimento da perda, do reajustamento e de aquisicdo de novos
investimentos nas suas relacdes (Zwielewski & Sant’Ana, 2016).

Com a finalidade de recuperar a estabilidade emocional, vai-se desenvolver um
processo que vai abranger os enlutados de uma forma simultaneamente individual e
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coletivo. Individual porque peculiar de cada um, coletivo pelas interacdes entre os
individuos quer no sofrimento quer na cooperacao.

O processo de desenvolvimento de um luto é adaptativo vindo a permitir que o
individuo se adapte em todas as dimensdes da vida a auséncia do falecido,
reorganizando a vida do enlutado (Periyakoil & Hallenbeck, 2002).

Os mecanismos de adaptagao sdo tdo diversos como variadas as personalidades
dos enlutados. Se a grande maioria consegue ultrapassar esta dificuldade, outros tém
maior dificuldade. No seu intimo todo o ser humano possui mecanismos defensivos
para recuperar ap0s uma perda (Shear, 2012). Nem todos eles conseguem utiliza-los
de uma forma eficaz pelo que podem desenvolver complicagdes do luto. A maioria das
pessoas encontram o0s seus proprios mecanismos de “coping”, com apoio de
familiares, amigos e outras pessoas significativas, para encontrar uma resposta
satisfatéria com o fim de terminar o processo (Shear, 2012).

O desenrolar de um luto é um fenémeno complexo. A sua complexidade provém
da interacdo de multiplos fatores externos e internos dos intervenientes - falecido,
familiares e profissionais. A cultura, a historia, o tempo em que se vive, a forma de ver
e viver a vida e a religido pode influenciar a forma como se acompanha a morte de
alguém significativo (Pazes et al, 2014).

Sao os familiares que mais vao sentir a perda. Esta vai refletir os sentimentos e as
culpas sentidas pelos enlutados em relagdo com o decurso do processo que culmina
na morte do doente. Nessas culpas incluem-se as de ndo conseguir proteger o doente
devidamente, durante a doenca. Assim, a forma como o cuidador cumpre a sua funcao
é proeminente no desenvolvimento do luto - missdo cumprida condiciona um luto
mais facil (Pazes et al, 2014).

Incidéncia

O luto adequado é, entao, o que permite prever um desenrolar harmonioso dos
sentimentos dos enlutados. Numa divisdo dos tipos de Iluto, recentemente

apresentada, reafirmou-se que o luto resiliente é o que acontece a maioria dos
enlutados (Guldin, 2014).

Mesmo com incidéncias menores, os outros tipos de luto tém repercussdes
suficientemente importantes para continuarem a constituir um problema que suscita
a atencdo das equipas de luto.

Caracteristicas

Apesar de reconhecer a individualidade do trabalho de luto, é reconhecido que
todos os enlutados tém em comum algumas caracteristicas, definindo-o e permitindo
promover uma intervenc¢ao.

Nos processos de luto adequados (Lopez et al, 2008):

Ha uma expressao de pena;
Tem um tempo limitado de evolucao (cerca de 1 a 2 anos);

e Passados os primeiros dias, o individuo recomeca a sua vida habitual embora
manifestando um grau de apatia importante.

Naquelas semelhancas desenvolve-se um quadro sintomatico caracteristico, com
oscilacoes ao longo do tempo, que pode ou ndo necessitar de apoio técnico.
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Embora variavel na sua severidade, duracao e expressao, alguns padrdes sao
comuns a maioria das pessoas e tendem a diminuir com o tempo (Lobb et al, 2006):

e “Stress” intenso;
e Ansiedade;

e Saudade;

o Tristeza;

e Preocupacao.

Nos poucos casos em que isto ndo acontece podera ser necessiria uma
intervencao especializada. Sdo as situagdes de luto complicado.

Contudo, a maioria das pessoas sente uma dor aguda nos primeiros tempos de
luto (Stroebe et al., 2007). A seguir a esse periodo de embotamento afetivo, o
enlutado consciencializa a perda e inicia o sofrimento intenso. Assim, o trabalho de
luto ¢ adequado na grande maioria de enlutados e, por isso, nao necessitam de apoio
profissional. Cerca de 10-20 % vao necessitar dele por complica¢des do processo (Morris
& Block, 2015).

Com o evoluir do tempo, estas queixas de sofrimento agudo vao entrar numa fase
subaguda em que ha uma maior incidéncia de queixas fisicas podendo ocorrer
sintomas especificos, um maior grau de incapacidade e doenca, maior uso de servico
de saude e abuso de drogas (Stroebe, M.; Schut & Stroebe, W., 2007).

Se os sintomas fisicos e comportamentais sdo praticamente universais ja as
respostas de indole psicoldgica e espiritual sdo muito mais especificas de cada
individuo e estao condicionadas por fatores culturais e étnicos (Stroebe et al, 2007).

Contudo, todo o enlutado, com todas as caracteristicas que lhe sdo proprias, vao
reagir a perda. Estas reac¢des vao progredir com o tempo. Enquanto ocorrem emocoes
aparentemente de forma andrquica, indesejada e inesperada, os afetos que,
inicialmente tém tendéncia a ser negativos, vdo evoluindo para afetos positivos com o
desenrolar do processo (Stroebe & Schut, 1999).

Numa perspetiva historica, a sociedade dos ultimos anos privilegia a auséncia de
sofrimento, seja de que tipo for. Entao, adotou-se uma atitude de afastamento perante
o sofrimento - procura do esquecimento, abandono das tradi¢des familiares
anteriores que envolviam o falecido.

Ao contrario, as ligacdes continuas com o falecido sdao atualmente consideradas
como “normais” num processo de luto “normal” a fim de manter a relacdo que tinha
com ele (Doughty & Hoskins, 2011). A manutencdo das memorias, as atitudes
recordatérias e a manutencdo de ritos habituais sao hoje os mecanismos de
consolidacdo do luto, permitindo a expressio dos sentimentos ao enlutado e
tornando os acontecimentos presentes nas conversas.

Caracteristicas/sintomas

7

A diversidade sintomatica de um luto adequado ¢é caracteristico da
individualidade do processo. No entanto, o conhecimento por parte das equipas de
saude deles é essencial na medida que pode evitar uma intervenc¢do intempestiva,
julgando tratar-se de alteracdes patoldgicas. Na realidade, a maioria dos enlutados
sdo resilientes, recuperando da perda, fisica e emocionalmente, com o tempo
(Stroebe, M.; Schut & Stroebe, W., 2007).
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Numerosos autores apontaram para os sintomas que podem aparecer durante um
luto adequado. Entdo, as manifestacdes de luto em pessoas adultas podem englobar
diversos sintomas dos quais se salientam (Reverte & Rodriguez, 2012; Zwielewski &
Sant'Ana 2016; Stroebe et al, 2007; Shear, 2012; Lopez et al, 2008, Sapeta & Romeiro,

2018):

e (Cognitivos

O O O O O

@)
@)

Incredibilidade/irrealidade;

Confusao;

Alucinagoes visuais e auditivas;

Diminuicdo da capacidade de atengdo, memorizac¢ao e concentragao;
Preocupagdes, ruminacoes, pensamentos e imagens; Pensamentos e
imagens intrusivas e preocupantes do falecido

Obsessdo pela recuperacao do falecido;

Distorg¢des cognitivas;

o Afetivas:

O 0O 0O O O O O O o0 O

Impoténcia/Indefesa;
Insensibilidade;

Saudade;

Tristeza, apatia e abatimento;

Ira, frustracao e enfado;

Culpa;

Solidao;

Ansiedade;

Auto reprovacoes

Estranheza consigo e com o mundo;

e Fisiolégicas:

O 0O O O O O O O o0 O

Aumento da morbi-mortalidade;

Vazio no estdmago e secura de boca;
Problemas nutricionais;

Opressdo na garganta, falta de ar e palpitagoes;
Cefaleias;

Vertigens

Falta de energia; debilidade muscular
Alteracdes do sono e/ou da alimentacgao;
Maior sensibilidade aos ruidos
Despersonalizacao

e (Condutais:

O O O O

O 0O 0O O O O O

Permanecer com o espirito distante/Falta de concentracao;
[solamento/ Diminuicdo da participagdo social;

Chorar e/ou suspirar;

Visitar lugares preferidos do falecido; ou, Evitamento de locais/lembrangas
sobre o falecido;

Hiper ou hipoatividade;

Alteracoes nas atividades da vida diaria (AVDs)

Sonhos com a pessoa falecida;

Apego a objetos do falecido

Emancipacao;

Alivio - Se a pessoa querida sofria de doenca prolongada ou dolorosa;
Torpor - Uma auséncia de sentimentos.
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o Assumir objetivos do falecido.
o Dificuldades no trabalho e nos relacionamentos
o Guardar objetos que pertenciam ao morto;

Para além destes sintomas, alguns outros podem ocorrer. Sao mais frequentes em
lutos ndo adequados (por exemplo em lutos inibidos) mas, também, podem ocorrer
em enlutados com um luto adequado

Muitas vezes, o luto ndo se manifesta ou ndao se pode manifestar pelos sintomas
tradicionais mas, apenas, por queixas e condutas que sao considerados equivalentes
afetivos (Garcia-Garcia, Petralanda, Odriozola, Etxabe & Hervas, 2001). Dentre eles,
destacam-se:

Sintomatologia fisica inespecifica - cefaleias, dores generalizadas;
Sintomas somatoformes - Dor crénica, hipocondria;

Sintomas psicossomaticos - Ulcera péptica, asma, coronariopatia;
Sintomas psicoldgicos vagos - ansiedade, sensacao de vazio;

Sinais e sintomas semelhantes aos do falecido;

Depressao inexplicavel;

Condutas mal adaptativas - delinquéncia, consumo de substancias.

Como referi atrds, o luto tem, também, uma relacdo com sintomas e doencas
psiquicas (Stroebe et al, 2007).

Apesar de estarem quase sempre presentes, 0s sintomas psicolégicos, como a
depressdo, ansiedade, tristeza e desespero sdo mais intensos no més do falecimento,
no de Janeiro e no de Junho (Carr et al, 2014).

E consensual que o luto em criancas tem manifesta¢des diferentes das dos adultos.
Embora esteja presente uma convicgao de que as criangas ndo apresentam sofrimento
pela morte de alguém proximo, a verdade é que sofrem tanto como os adultos mas as
manifestagdes poderdo ser um pouco diferentes. Entdo, as manifestacdes de luto nas
criancas incluem (Lacasta et al, 2014):

Comocao e confusao;

Ira e irritabilidade;

Alteragdes no sono e na alimentagao;

Medo da perda do pai nao falecido;

Regressdo a fases anteriores do desenvolvimento;
Culpabilidade;

Tristeza;

Ha necessidade de reconhecer esta sintomatologia mais frequente neste escalao
etario a fim de se atingir todos os elementos da familia enlutados envolvidos e ndo
subestimar a importancia do processo nos mais novos.

Evolucao

O luto vai evoluir no tempo com manifestacGes que vdo aparecendo
sucessivamente, desenhando um processo especifico. Embora exista um conceito
histérico de progressdo do luto por uma sequéncia de fases, os ultimos estudos
apontam para a existéncia de um conjunto de sintomas que podem aparecer no
desenrolar do processo de luto sem, contudo, ter uma ordem pré-estabelecida de
aparecimento nem a existéncia de uma associacdo deles que se possa considerar
como patognomonico (Nanni et al, 2015).
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Acredito que a abordagem do luto pode ter uma perspetiva de evolucdo por fases
desde que nao sejam observados de uma forma rigida. As situagdes do luto evoluem, a
medida que o tempo passa e o enlutado encontra o caminho de o resolver, para uma
vivéncia menos intensa e menos frequente. Neste processo estd presente uma
consciencializacao da realidade da perda, uma reorganizacao da relagdo com o
falecido e uma nova organizagdo no seu espaco fisico e mental dos proprios objetivos
e planos (Zisook, et al, 2014). Assim, uma perspetiva de tarefas a cumprir durante o
trabalho de luto é muito importante para consciencializar os enlutados e terapeutas
para a finalidade do processo.

Num conceito evolutivo ndao podemos observar o luto como uma entidade com
uma duracdo estipulada. Apesar de muitas vezes ser afirmado que um luto devera
demorar entre 10-12 meses, podera, na realidade, durar mais ou menos que esse
tempo sem ter necessariamente de ser considerado um luto complicado (Angladette
& Consoli, 2004). Fatores como a personalidade do enlutado, a sua resiliéncia, a
existéncia de patologia psiquiatrica anterior ou a relagdo com o falecido sdo
determinantes na duracdao do luto. Independentemente do tempo que decorreu, no
luto adequado a maior parte dos enlutados experimentaram um declinio da dor do
luto ao longo do tempo e define uma aceitagdo gradual e uma retoma da vida
“normal” (com significado e propdsito) (Davis et al, 2016).

A proposito do trabalho de luto sera o retorno a uma vida ativa sem a presenca do
falecido.

Presume-se que o enlutado deve, apds o processo, voltar o mais rapidamente
possivel a um estado de espirito positivo e readquirir o bem-estar (Stroebe & Schut,
1999), sendo que num processo de luto funcional o enlutado vem a conseguir retomar
a sua vida imaginando um futuro sem a presenca do falecido mas acompanhado pelas
suas memdrias (Shear, 2012).

Se a previsdo do tempo nao é possivel, ndo podendo, por isso, servir de avaliagdao
da adequacao do luto, estatisticamente pode-se afirmar que o curso normal do luto
resulta numa aceitacdo, experiéncias de emoc¢des positivas e retorno a vida normal,
em principio, em 2 anos (Arizmendi & O’Connor, 2015).

Podemos quantificar a evolucdo através de critérios pré-definidos. Para Stroebe &
Schut, (1999) uma evolugao positiva do processo de luto manifesta-se por:

e Indicadores de satude individual, favoraveis;
e Manutencgdo das relagdes pessoais;
e Restauracdo do funcionamento do sistema familiar como unidade funcional.

Sendo um processo predominantemente individual é de realgar que todo o
enlutado vive rodeado de um ambiente social que o condiciona e é condicionado por
ele. Para aqueles autores nao é expectavel que o processo de luto se faca sem o apoio
de outros. A existéncia de apoio social préximo do enlutado foi reconhecida por
varios autores como sendo importante no suporte ao enlutado.

Pelo contrario, existem fatores que podem transformar os doentes e familiares
mais suscetiveis de manifestar stress. Dentre eles salientam-se (Lobb et al, 2006):

Idade Jovem;

Ter criancas pequenas;
Viver sozinhos;
Isolamento social.
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Atendendo a estas condicionantes positivas e negativas, podemos explicar a baixa
incidéncia de lutos complicados e apontarmos caminhos para uma interven¢dao mais
eficaz.

Intervencao

A intervencdo num luto adequado é, em principio, uma intervencdo universal. E
importante assumir medidas antes da morte promotoras de um luto adequado e
localizadores de potenciais candidatos a desenvolver um luto complicado.

A maioria dos enlutados apenas necessitam, para desenvolver o seu luto, do apoio
dos familiares, amigos e vizinhos (Aoun et al, 2014), ndo necessitando de
intervencdes especializadas (Reverte. & Rodriguez, 2012). Para eles, uma ajuda
profissional podera ser, apenas, significar um refor¢o positivo para o seu processo.

Na busca de ajuda feita pelos enlutados com um processo adequado esta mais a
procura de um refor¢o positivo para atitudes que usem tomar do que a necessidade
de intervencdo especializada (Relf et al, 2008).

Muitas entidades tém desenvolvido programas de apoio no luto com maior ou
menor sucesso. Constata-se que os programas de luto feitos na comunidade tendem a
ser mais influentes dos que os levados a cabo nos hospitais porque os cuidados na
comunidade costumam centrar os cuidados no binémio doente-familia e ndo s6 no
doente (Aoun et al, 2017).

Os programas de intervencao universal pretendem atingir um leque generalizado
de enlutados com medidas com um cariz predominantemente preventivas. Apesar de
serem usados de forma disseminada, com algumas variantes consoante as equipas,
poderdo ser questionaveis. Stroebe et al (2006) afirmam nao haver comprovagdo
efetiva da utilidade da intervengao psicolégica no luto adequado do que resulta a
desnecessidade dela nestes individuos.

0 mesmo pensa Romero (2013) ao afirmar que a intervencgao psicoldgica no luto é
delicada pois pode beneficiar muito o enlutado que a necessitam mas muito
prejudicial para quem ndo precisa (Barreto et al, 2003). A intervencdao no luto
“normal” pode ser prejudicial para a sua elaboracao, principalmente se feita no
periodo imediatamente a seguir a morte. Esta intervencdo tem respostas mais
prometedoras quando é feita no ambito de um luto complicado ou quando estao
presentes fatores de risco (Romero, 2013).

Um dos tipos de intervencdo que tem sido preconizado sdo os grupos de
entreajuda que parecem ter melhores resultados em casos de lutos adequados
(Rebelo, 2005).

b) Luto complicado
Definicoes

A evolucao de um luto nem sempre € tao linear como o descrevemos até aqui. Uma
exacerbacdao ou uma perpetuacdo do luto (salvo nas situagdes particulares como as
crengas étnicas) faz pensar num decurso nao adequado do luto.

Luto complicado é uma combinacdo de sintomas de ansiedade pela separacdo e de
emocoes, cognicdes e comportamentos que se manifestam apds a morte de uma
pessoa significativa que costuma aparecer seis meses apos a morte e que interfere no
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funcionamento social, laboral e outras areas importantes das pessoas (Romero,
2013).

A existéncia de mais de uma diferenga nos sintomas manifestados nesse periodo
pode indiciar uma evoluc¢do negativa.

O luto complicado pode ser considerado como uma sindroma em que o processo
de luto nao tem fim ou se prolonga por muito mais tempo que o esperado, sendo mais
intenso na altura do luto agudo (Shear, 2012; Stroebe, M.;Schut & Stroebe, W., 2007).

Durante o desenrolar do processo é frequente um aumento ou estranha expressao
do luto ou a incapacidade de interagir e lidar com o mundo que rodeia o enlutado
apo6s a morte do ente querido (Chiu et al, 2010).

Outros autores como Hamilton (2016) afirmam que o luto complicado pode ser
definido como:

Uma descrenga no acontecimento morte;
Sentimentos de raiva e angustia em relacdo a morte;
Emocdes dolorosas recorrentes, por periodos;
Preocupacao com os pensamentos do falecido;

Ainda, Aparicio et al (2015) defendem que o luto complicado é uma perturbacgao
que se manifesta pela permanéncia (por mais de 6 meses) de sintomas que causam
incapacidades consideraveis em varias esferas: Trabalho, satide e vida social.

Na perspetiva da teoria do duplo processo o luto complicado seria um disttirbio na
oscilacao caracteristica desse processo (Stroebe & Schut 1999).

Clinica

Independente da abordagem pelas diversas teorias explicativas existentes resta a
realidade: Algumas pessoas vao evoluir no seu luto de forma menos habitual. Um
processo de luto complicado estd ligado a um conjunto de respostas que se
mostraram incapazes de estimular a adaptacdo do enlutado a perda, podendo
desencadear nele situagdes patoldgicas fisicas, mentais e sociais que podem justificar

um aumento da mortalidade (Mather et al, 2008).

Embora que, com o evoluir dos conhecimentos, o conceito mais antigo da doenca
se tenha desvanecido, hoje é considerado como um processo patolégico,
independente das outras patologias psiquiatricas que da resposta as perdas causadas
pela morte de alguém significativo. O luto prolongado pode ser considerado como
uma doenca mental que anteriormente era catalogado como depressdo e patologia
psicossomatica (Killikelly & Maercker, 2017). No mesmo sentido se pronuncia
Angladette & Consoli (2004) ao apontar para que um luto complicado apresenta-se
com o desenvolvimento do processo de luto dificultado sem, contudo, conduzir a uma
patologia psiquiatrica

Poderdo haver, simultaneamente, outras entidades patologicas que surgem neste
periodo, mas o luto complicado é distinto da depressao, “stress” pds-traumatico e luto
adequado, apresentando sintomas de “stress” de separacdo e “stress” traumatico
(Lobb et al, 2006).

c) Luto antecipatério

Conceitos
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Quando nos referimos ao luto, normalmente, estamos a referir-nos aos
acontecimentos causados pela morte de alguém com significado para nos. O luto tem
variantes que podem acontecer quer pela incapacidade dos familiares aceitarem a
perda quer pela antecipacao dos sentimentos de perda quer do doente quer por
diversas perdas que o doente possa estar a acumular com a sua doencga. Ele mesmo
pode participar diretamente nesse sentimento de separacao com as suas perdas.

Assim, Lacasta et al (2014) definem varios tipos de luto, correspondendo a
tipologias de enlutados diferentes:

e Luto antecipado - Quando o processo de desapego emocional se da antes da
morte do doente; embora englobe uma preparacdo da familia para a morte e para o
luto e se pretenda uma facilitagao deste, o processo nao fica completo.

e Luto retardado, inibido ou negado - E apresentado pelas pessoas que no inicio
do processo, por condicionantes pessoais ou culturais, ndo mostraram manifestacdes
emocionais, reiniciando-as tardiamente;

¢ Luto complicado ou transtorno de luto prolongado.

Ja Garcia-Garcia et al (2001) definia que o luto poder-se-ia manifestar, conforme
os individuos, antes, durante ou apés a morte. Neste sentido referia que se poderia
apontar para um modelo cronolégico de evolugao, mais ou menos complicados, varios
tipos de luto:

e Luto antecipatoério - antes da morte, aquando do diagnéstico ou da antevisdo da
morte;

e Luto agudo - que ocorre durante o processo de morrer do doente; apresenta-se
como um choque emocional acentuado e embotamento afetivo; apresenta-se com
choros, gritos;

e Luto precoce - que se estabelece pouco tempo apds um periodo de choque
muito curto ou inexistente e, portanto, sem a prote¢cdo da negacdo e com fendmenos
de presenca do falecido e em que a vida continua mas de forma automatica;

e Luto intermédio - que se estabelece pouco tempo a seguir a morte, semanas a
meses, com momentos de retorno a normalidade;

e Luto tardio - quando o inicio do processo de luto comec¢a muito tempo depois
de a morte ocorrer em que o periodo de choque ou de negacao se prolongam
excessivamente;

e Luto latente - quando o luto nao se desenrolou normalmente no tempo
esperado, havendo evolucao por periodos de revivéncia do sofrimento.

Como ja se referiu, o luto nao é um processo Unico da perda de alguém querido
mas pode abranger um variado conjunto de perdas que ocorrem durante o ciclo vital
do individuo. No mesmo sentido pronunciou-se Moon, (2016) referindo-se ao caso
particular do luto antecipatério. Entdo, este pode também surgir com outras perdas
que nao a morte, como por exemplo, perda duma parte do corpo, de uma funcao e de
planos futuros.

Esta noc¢do de precocidade do luto foi também salientado por Sapeta & Romeiro
(2018). Estes autores defendem que o luto ndo é um fendmeno exclusivamente do
periodo apds a morte, mas ocorre algumas vezes antes de a morte ocorrer, sendo
mais frequente durante os momentos finais da vida.

Podemos concluir que o luto antecipatério é uma resposta emocional que é
experimentada antes da morte do doente. Como processo inconsciente que é, surge
quando a estabilidade é quebrada por um novo acontecimento (por exemplo, o
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diagnostico) (Shore, Koch, Gelber & Sower, 2016). Da mesma forma pode envolver o
proprio doente que ao sentir a aproximacao da morte, vai desenvolver estes
fendmenos para preparar-se para a separacao definitiva deste mundo (Periyakoil &
Hallenbeck, 2002).

No fundo, o luto antecipatério é um conjunto de reagdes cognitivas, afetivas,
sociais e culturais em resposta a uma morte anunciada (Cheng, Woo, Lo, Kwan &
Chan, 2010). Embora pare¢ca um processo de aceitacdo prévia da perda, ele é mais do
que isso por traduzir sentimentos ambiguos. Podemos entdo dizer que o luto
antecipatodrio é um processo paradoxal em que a mente divaga entre o “deixa ir” e o
“quero que fiques” (Cheng et al, 2010).

Referi, atras, que o luto pode ser desenvolvido pelos individuos que afetivamente
envolvem o doente, mas também por este. H4 uma distingdo entre o luto de uma
pessoa e o luto da proépria pessoa. O processo dinamico pode ser semelhante mas
existem algumas diferencas, nomeadamente, o doente faz o luto de varias pessoas e o
enlutado s6 faz de uma - o doente (Moon, 2016).

Alguns autores, para melhor os distinguir modificam a designacdo. Periyakoil e
Hallenbeck (2002) distingue o luto preparatério do luto antecipatdério porque no
primeiro o protagonista do luto é o proprio doente num processo de separacdao do
mundo em que vive e o segundo os intérpretes sdo os familiares que levam a cabo a
despedida do doente iniciando, deste modo, uma separacdo emocional e psicolégica
do doente.

Outra questdo que se coloca é se a sua existéncia teria um papel protetor sobre o
luto pdés-morte (Moon, 2016). As experiéncias empiricas referidas na literatura nao
mantém consonancia nas suas conclusdes - umas dizem ter um efeito protetor e
outra um efeito deletério. Para Moon (2016), ha evidéncia que pessoas que
vivenciaram o luto antecipatdrio tiveram uma evolugdo positiva (em varios graus) do
seu processo de luto p6s-morte.

Mas, o mesmo autor assume que nao é facil fazer uma afirmagao do papel protetor
do luto antecipado porque muitos outros fatores coexistem que podem modificar o
seu curso - diferencas pessoais, culturais, etc.

Também, no estudo de Smith (2005), os filhos de meia-idade de doentes em fim de
vida apresentaram uma relacdo positiva, estatisticamente significativa, entre luto
antecipatorio e desenvolvimento favoravel do luto apds a morte.

Segundo Shore et al (2016) a existéncia de um luto antecipatorio raramente evita
o sofrimento do luto apdés a morte. Aqui pode-se colocar a questdo de que o
sofrimento é comum ao luto adequado e ao luto complicado o que difere é a
intensidade e duracao. Quanto a questao de saber se um luto antecipatoério predispoe
ou ndo para um luto complicado, a resposta destes autores ndo é conclusiva. Smith
(2005) concorda, também, com a dificuldade de atribuir esse papel ao luto
antecipatorio. Refere que, nos diversos estudos que abordam o papel deste no
desenrolar posterior do luto pds morte, existem contradicdes nos resultados,
variando entre um papel protetor e um fator de risco de desenvolvimento de luto
complicado.

A necessidade de uma abordagem desse luto de uma forma precoce pode ser a
chave para uma evolugdo mais favoravel do luto apds a morte. No entanto, temos de
ter presente que nao é suficiente abordar o luto antecipatério de forma individual ja

98



Implementagdo de um programa de acompanhamento no Luto numa Unidade de Cuidados Paliativos

que o luto é um fenémeno interpessoal e social por natureza (Cheng et al 2010). Uma
abordagem familiar, incluindo o proprio doente, torna-se necessaria para torna-lo
mais facil.

Cuidados no luto antecipatoério

O luto antecipatério, quer seja protetor quer seja predisponente de um luto
complicado, carece de ser atendido pela equipa. Medidas simples podem-se
preconizar como atitudes da equipa de paliativos tendo em vista a um melhor
decurso daquele.

Na abordagem do doente com luto antecipatério procura-se (Barbosa, Coelho,
Frade, 2018):

e Reforcar o vinculo e deixar partir;

e Continuar a investir na recuperacao e no bem-estar deixando de o fazer na cura;

e Viver, tanto quanto possivel, intensamente os dias para lhes dar significado; agir
normalmente na vida cotidiana;

e Participar exaustivamente nos cuidados ao doente prosseguindo com a prépria
vida;

e Planear a vida ap6s a morte do doente trabalhando o sentimento de traicdo
inerente;

e Redistribuir os papéis e responsabilidades; evitar de chamar a atencdo ou
desencadear mais perdas;

e Dar suporte na crescente dependéncia do doente auxiliando-o a manter o seu
sentido de autonomia.

Os mesmos autores enunciam os principios que devem nortear a intervenc¢do da
equipa:

e Manter-se envolvido com o doente;

Manter-se diferenciado com o doente;

Adaptar-se as novas definicdes de papéis;

Lidar com a imprevisibilidade e a perda de ilusdo de controlo;
Rever a imagem do doente;

Expressar os afetos e emogdes com tolerancia;

Monitorizar os seus sentimentos e sensacoes;

Reconhecer que o fim esta proximo;

Articular mensagens importantes;

A capacidade de uma equipa prestar cuidados neste luto demonstra uma
capacidade preventiva em relacdo com a evolugdo posterior do luto. Uma falta de
atengdo demonstrada com os familiares dos doentes antes da sua morte sugere uma
pouca importancia dada a transicao pré para pés morte. Por isso, deve-se dar uma
maior atencao ao luto antecipatoério (Aoun et al, 2017).

Parece haver alguma concordancia que os lutos antecipatérios, se forem
devidamente acompanhados, poderdo ter um efeito mais protetor do que deletério.
Neste caso, pode ser caracterizado como Barbosa, Coelho e Frade (2018) o fazem:

¢ Protecdo contra o impacto da noticia de morte subita
Efeito benéfico na adaptacao posterior;

Fendmeno sequencial e semelhante ao do luto p6s morte;
Existe a possibilidade de um continuo dos sintomas;

E uma experiéncia complexa e multidimensional.
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Caracteristicas

Um luto antecipatério nao apresenta diferencas substanciais nas caracteristicas lo
luto p6s morte. Se, entdo, nao fizermos a distin¢do entre o luto do doente e dos que o
envolvem mais semelhanc¢as vamos encontrar. Resumidamente, no luto antecipatorio
os sintomas proprios do luto desenvolvem-se antes de a morte ocorrer e sucede em
consequéncia da percecdo do fim e/ou pela incapacidade de antever o futuro sem o
doente. Contudo, como ja referi, ndo ha uma relagdo positiva comprovada entre o luto
antecipatorio e o luto ap6s a morte (Hamilton, 2016).

Os sintomas de luto antecipatdrio que se vao manifestar ao longo do tempo sado de
origem fisica, emocional, cognitiva e espiritual, simultaneamente ou nao, e atingindo
quer o doente quer os familiares que lhe dao apoio (Shore et al, 2016). No seu
desenvolvimento tém um papel determinante as perce¢des de aproximacao da morte
e de despedida (separagdo). A consciéncia da finitude e o processo de luto antecipado
servirdo para dar significado a morte ao fazer perder o sentido a vida (Giacomin et al,
2013). Assim o doente e os entes queridos preparam-se para a separacao.

Clinica

As equipas de paliativos tém um papel essencial na detecdo de possiveis situagdes
de luto antecipatdrio a fim de se promover intervengdes preventivas que permitam
minimizar as suas consequéncias ou, até, promover com ela, um melhor curso do luto
apo6s a morte.

Segundo Shore et al (2016) é essencial a identificacdo dos doentes e familiares que
viveram um luto antecipatoério para tentarmos antecipar quaisquer complicacdes que
possam surgir ap6s a morte, providenciar o necessdrio suporte e preparar
mecanismos que facilitem um “coping” eficiente.

Evolucao

Incorporadas nas diversas perdas assumidas antes da morte com que o doente e
os entes significativos vao ter que lidar estdo as que vdo surgindo, direta ou
indiretamente em consequéncia da doenga, e que dificultam a aceitacao do desenlace.
Para o doente com patologias com desfecho vital previsivel, o mais dificil € manusear
as multiplas perdas que sucessivamente lhe vao surgindo ao longo da doenga
(Hottensen, 2010). Entre elas, as mais referidas sao as perdas de:

Funcionamento;

Independéncia;

Identidade profissional;

Papel na familia;

Funcionamento cognitivo e psicolégico;
Alguns aspetos do "eu”;

Capacidade para completar planos e projetos;
Esperancas para o futuro.

Em conclusdo, o luto preparatério, embora possa ser um luto adequado, pode
necessitar de um apoio eficaz para um desenvolvimento saudavel (Periyakoil &
Hallenbeck, 2002).

d) Luto e depressao

Embora haja similaridade entre o luto complicado e a depressao, estas situagoes
nosoloégicas nao se deverao confundir devido ao tipo de intervencao de que cada uma
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delas necessita e pela evolucao previsivel que cada uma tem. Entao, o luto complicado
€ uma entidade nosolégica distinta da depressado ou da ansiedade (Guldin et al 2011).

Quer o luto prolongado quer a depressao partilham alguns sintomas (Nanni et al
2015):

Atordoamento emocional;
Tristeza;

Choro;

Disttrbio do sono;
Ideacao suicida.

Alguns autores salientaram as diferencas. Entre eles temos:

e Periyakoil & Hallenbeck (2002) que diz que a depressao, além de ndo se dever
confundir com o processo de luto, nao é inevitavel mas, também, ndo é uma
manifestacao tipica num luto adequado.

e Shear (2012) entende que existem diferencas substanciais entre luto e
depressdao apesar de compartilharem os sintomas de tristeza e disrupgdo afetiva.
Entre as diferencas que os distinguem esta:

o A capacidade de sentir emogdes positivas que acontece no luto e ndo na
depressao;

o Apesar de uma tendéncia a interiorizar de ambos no luto ha uma
necessidade de manter as ligagdes a outras pessoas e a comunicar com elas.

¢ O mesmo autor assume que uma diferenca entre os enlutados e os deprimidos é
que estes ndo conseguem manter a sua autoestima e auto valorizacdo e os primeiros
fazem-no

e Li, Tendeiro & Stroebe (2018) aponta para que a diferenca entre a depressao e o
luto prolongado é que, apesar de a culpa existir em ambos as situagdes patoldgicas, na
depressdo os sentimentos de culpa sdo penetrantes e generalizados (i. é, atingem
todos os niveis do funcionamento do individuo) e no luto prolongado sdo
referenciados a morte de um ente querido.

e Nanni et al (2015) salientam que nas principais diferencas existentes, o luto
prolongado:

o Tem um comportamento, ao longo do tempo, mais estavel;

o Provém sempre da morte de um ente querido (diferente etiologia da
depressao);

o E mais frequentemente associado a saudade que a depressio;

o Aevicgdo é relacionada a perda enquanto na depressao é mais global;

o Pode incluir sentimentos de culpa do sobrevivente;

o O suicidio tem como motivacdo a procura do falecido enquanto na
depressdo é por desesperanca.

Embora com grandes diferencas as duas entidades tém sido confundidas o que
tem como consequéncia tratamentos ineficazes ou, até, prejudiciais.

e) Relacao do luto Antecipatério/pos morte

As grandes diferencas entre luto antecipatério/p6s morte ndo estido na sua
apresentacao, porque sio semelhantes, mas na altura em que acontecem, as causas do
seu aparecimento e as pessoas que os podem desenvolver.

Quanto a altura em que aparecem refere-se a se €, respetivamente, antes ou depois
da morte;
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Quanto as causas do seu aparecimento, no primeiro esta a antevisao de uma morte
anunciada e as perdas que progressivamente vao atingindo o doente;

Quanto aos intervenientes, estes sdo, respetivamente, doente e familiares (pessoas
proximas afetivamente) e s6 os entes queridos.

H4 uma grande semelhanca entre os sintomas de luto antecipatério e luto pos
morte. Em ambos os casos, serd importante fazer o diagndstico diferencial com a
depressdo (Moon, 2016).

f) Luto antecipatoério e depressao

Se no luto apds a morte existe uma confusdo entre ele e a depressdo, no luto
antecipatorio esta confusdo podera ser maior. O facto de ser muitas vezes esquecida
como motivadora dos sintomas e ser considerada que é normal e ndo necessita de
cuidados pode justificar a auséncia de diagndstico e de intervencgao.

Periyakoil e Hallenbeck (2002) afirmam a distincdo entre luto preparatério e
depressdo apontando algumas diferencas para os podermos distinguir:

e Existe uma diferenca temporal - O luto evolui ondulatoriamente enquanto a
depressdo é mantida;

e Quanto a autoimagem - No luto ndo ha alteracdes e na depressio mantém-se
sempre negativa;

e Progressdo no tempo - No luto adequado os sintomas vao diminuindo com a
passagem do tempo e na depressdo mantém-se;

e Anedonia (perda de capacidade em sentir prazer com aquilo que vulgarmente
lho causava) - presente na depressao mas nao no luto;

e Desesperanga - muitas vezes presente na depressdao mas no luto ndo costuma
estar presente;

e Aresposta as intervencgdes de apoio tém um efeito positivo no luto e negativo na
depressao;

e Agitacdo - Embora seja comum as duas situa¢des, no luto responde as
intervengdes do “counseling” e na depressao nao;

e Desejo ativo de antecipacdo da morte que acontece estar associada a sintomas
nao controlados, preocupacdo sobre a dependéncia dos outros e o desejo de controlo
sobre a morte.

/4

A distingdo é muito importante para evitar a medicalizacao excessiva e uma
reducdo da presenca dos intervenientes sob o efeito dela.

08. Modelo tedrico de uma programacao do luto
a) Objectivos

Todas as unidades de paliativos deveriam ter um programa de acompanhamento
no luto. A frequéncia de situacdes o justificam. Este trabalho deveria ser feito pelos
profissionais da equipa, com formacgao especifica para o fazer e intervindo conforme o
nivel desta formacao nos diferentes casos de luto. O plano que desenha o programa
tem de tomar em conta que existe uma graduacdo das necessidades.

A organizacdo de um plano de intervenc¢do no luto baseia-se no conceito de que
estaremos perante trés niveis de necessidades (Lacasta et al, 2014):

e Nivel 1 - Onde se localiza a maioria dos enlutados que fazem o desenvolvimento
do seu luto apenas com o apoio de familiares e amigos. Neste nivel a intervencao
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devera ser apenas informativa; a intervencao compode-se por suporte e informacao
sobre o luto e os recursos disponiveis; as intervenc¢des possiveis incluem o informar,
facilitar a expressdao de emocoes, escutar e empatizar, valorizar a comunicacao nao-
verbal, evitar frases feitas, ndo julgar, compartilhar recordagdes, mostrar
disponibilidade e mobilizar a rede social de apoio;

e Nivel 2 - Pessoas que necessitam de um apoio mais formal; Esta indicado o
assessoramento; deve-se informar e normalizar o processo de luto, facilitar a
expressao do impacto emocional, escutar de forma ativa, potenciar os recursos, ativar
0s apoios sociais e familiares e os detetores de sinais de risco;

e Nivel 3 - Pessoas que necessitam de uma intervencdo mais especifica por
profissionais com uma formacao diferenciada para o fazer; da responsabilidade do
psicologo da equipa e dirigido a todos os que foram sinalizados nos niveis anteriores
como potenciais candidatos a desenvolver um luto complicado e aos que procurarem
ajuda diretamente.

A definicao de cuidados paliativos da Organizacdao Mundial de Saide contempla,
como tarefa destes, o apoio e seguimento da familia, antes e depois da morte. Estes
cuidados sdo mandatoérios para as equipas. Se bem que muitas equipas ja o realizem,
fazem-no de forma ndo organizada e/ou sistematizada o que lhes retira eficacia e
credibilidade. Os cuidados ao luto sdo, entdo, uma peca fundamental dos Cuidados
Paliativos cuja meta é conseguir reduzir o sofrimento dos familiares ap6s a morte
estimulando, tanto quanto possivel, atingir um nivel de bem-estar (Lacasta et al,
2014).

O primeiro, e mais importante ponto para desenvolver um programa de apoio ao
luto, devera ser a definicdo de objetivos, baseando neles todas as estratégias
desenhadas e a avaliacdo dos resultados.

Na experiéncia de Hottensen (2013), o programa desenhado apresentava cinco
objetivos essenciais:

¢ Definir os servigos de acompanhamento no luto com os diretores dos Cuidados
Paliativos, do trabalho social e do coordenador dos voluntarios;

e Identificar assistentes sociais e suas estagiarias que possam disponibilizar
tempo para telefonemas, aconselhamento e apoio aos grupos de suporte;

¢ Providenciar treino e supervisdo para aqueles grupos profissionais;

e Planear um servico memorial para familias e amigos dos doentes que faleceram;

e Fazer avaliacdo do programa de 2 em 2 anos.

Morris e Block (2015) elencam, também, os seguintes objetivos como basicos para
norteadores da atuacdo de uma equipa de acompanhamento do luto:

e Facilitar a adaptacao dos enlutados a uma vida sem a presenca do falecido;

e Identificar enlutados em risco de desenvolver reagdes inadequadas;

e Encaminhar, quando necessario, para orientacao terapéutica com profissionais
com a formacdo adequada;

e Prevenir as complicagoes fisicas e psicolégicas de uma evolugdo desfavoravel do
processo.

Para o Gippsland Region Palliative Care Consortium Clinical Practice Group (2016)
aqueles principios que orientariam a atuacdo da equipa de acompanhamento no luto
seriam:

¢ Identificar necessidades através de inquéritos estruturados e avaliacao clinica;
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e Reconhecer em cada pessoa enlutada os seus recursos e capacidades de
“coping”;
e Perguntas potenciais na avalia¢do de risco:
o Mecanismos com os quais os enlutados haviam lidado com situa¢des de
mortes anteriores;
o Sensacao de apoio dos grupos de suporte, sentida pelo enlutado;
o Explorar as necessidades de counseling;
o Buscar a necessidade de suporte pratico que possamos oferecer.
e O suporte de luto devera decorrer o periodo pré-morte e varios meses apos a
morte;
¢ Nao existe tempo limite durante o qual se deve providenciar suporte;
e O processo devera ter o foco no cuidador principal mas pode incluir, também,
outros cuidadores e familiares.

Sobre o seu interesse pronunciaram-se Goebel et al (2017) referindo que os
programas de acompanhamento no luto vao permitir um ajustamento mais adequado
a perda havida e sdo, hoje, considerados uma atividade dos cuidados paliativos.

As metas a definir no programa nao podem ser semelhantes ao longo do tempo,
mas adaptadas a cada periodo vivenciado. Trés periodos sao possiveis definir a
considerar neste plano - antes, durante e apds a morte.

Lopez et al (2008) definiram apenas dois periodos:

¢ Antes da morte:
o Prevenir, tanto quanto possivel, o luto complicado;
o Dar formacgao aos profissionais para detetarem o luto complicado;
o Enviar ao psicélogo as situa¢des de maior complexidade;
e Depois da morte:
o Preparar os profissionais para enquadrar os enlutados nas fases do decurso
do luto;
o Educar a equipe para identificar os tipos de luto;
o Levar os elementos da equipe a identificar os sintomas de luto adequado;
o Prevenir o aparecimento de luto complicado;
o Remeter ao psicologo os casos de maior complexidade.

Ja Lacasta et al (2014) apontam para os trés periodos, defendendo para cada um
deles objetivos explicitos. As metas das intervenc¢des no luto podem ser definidas,
entao, como:

e Antes da morte:
o Garantir os cuidados integrais ao doente e familia durante a doenga;
o Formar os profissionais no processo natural e na avalia¢do do risco;
o Enviar a consulta especializada, os familiares com risco de luto complicado;
o Promover planos de atuacdo com criangas, adolescentes, idosos e
incapacitados;
e Nos ultimos dias e no momento da morte:
o Formar os profissionais sobre o seu papel nesses momentos;
o Dar aos familiares informagdes e apontar mecanismos para virem a lidar com
o luto de forma eficaz;
e Apéds a morte:
o Normalizar o luto;
o Preparar os profissionais para elaborar o seu préprio luto adequado;
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o Explicar aos profissionais as diferencas entre luto adequado e complicado;
o Definir e divulgar os critérios de referenciacdo a consulta especializada de
luto.

Apesar das diferentes orientacdes na elaboragdo de um plano defendidas por
outros tantos autores, a maioria deles siao confluentes. Com efeito, ndo ha evidéncia
clara para orientar o desenvolvimento e alocacdo dos programas de
acompanhamento do luto (Aoun et al, 2014). Assim na defini¢do do programa de luto
é importante estabelecer de forma completa as atividades expectaveis da equipa para
dar cumprimento aos objetivos. Um dos papéis inerentes a uma equipa de
acompanhamento no luto é elaborar um plano de acdo com a antevisao de problemas
que possam vir a ocorrer e a sua resolugdo por forma a intervir profilaticamente,
evitando, assim, potenciais efeitos indesejaveis dos stressores existentes (Blackburn
& Dwyer, 2017).

Assim esta preconizado privilegiar, essencialmente, as interveng¢des de cariz
preventivo, ndo descurando, contudo, as necessidades de terapéuticas curativas,
quando necessario (Morris & Block, 2015).

Todos os enlutados tém necessidade de um acompanhamento, seja preventivo seja
curativo, no acompanhamento do seu luto. Oferecer um suporte a todos os enlutados,
independentemente da sua necessidade, ndo é efetivo nem economicamente
exequivel (Aoun et al, 2017).

Varias solu¢des seriam possiveis. A que mais me agrada é, aproveitando a divisao
das necessidades em trés grupos, atribuir a cada um deles um grupo de profissionais
ou voluntarios com formag¢do adequada, deixando os casos mais complexos para as
unidades de luto de exceléncia. Outra é limitar a atuacdo das equipas aos que mais
necessitam delas, limitando no tempo as outras pessoas. Para Lacasta et al, (2014) as
atitudes mais coerentes serdo o cuidar daqueles que tém uma resiliéncia maior e
tratar os que nao conseguem atingir a resolucdo do luto.

b) Métodos

Levar a efeito um plano de intervencdao no luto implica a utilizacio de uma
metodologia definida previamente e com cariz dindmico que permita avan¢ar no
projeto com as possiveis adaptacdes que vao surgindo no decorrer do mesmo.

No planeamento do desenvolvimento de um programa de luto dever-se-a atender
aos seguintes passos (Stjernsward, Foley & Ferris, 2007):

e Captar os leaders de opinido - governamentais e ndo-governamentais;
Andlise situacional - analisar a situacao e as necessidades;

Desenvolver um plano de atuagao;

Estabelecer uma direc¢do nacional para coordenacao e gestao do programa;
Desenvolver os diversos componentes do modelo.

As comunidades que pretendam desenvolver um plano de apoio devem adotar um
plano sistematico que norteie a sua intervencao articulando com outras coexistentes
(Aoun et al, 2018).

Sao viaveis todos os projetos provindo das equipas ou da sociedade civil que
satisfagam aqueles objetivos e os requisitos para a sua instalagdo. Aqueles requisitos
estdo resumidos nos “standards” organizativos. Assim, para a elaboracdo de um
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programa de luto devemos atender aos “standards” para a sua implementacao (Hall et
al, 2012):

1. Acesso - 0 acesso ao apoio da equipa de suporte no luto é universal;

2. Coordenacdo - todos os programas de luto sdo coordenadas por uma equipe;

3. Treino e suporte - destinado a todos os profissionais da equipe

4. Diagnostico e avaliacdo - é um processo continuo; pode ser feito:

a. Antes da morte - abordar o individuo para detec¢do de riscos;
b. Apo6s a morte - com teste validado, p. ex.o PG 13, para detetar riscos e
presenca de luto complicado;

5. Estratégias de suporte no luto - inclui medidas generalistas e universais
praticadas por todos os profissionais e medidas especializadas dirigidas aos
individuos em risco ou com a presenca de luto complicado;

6. Referenciagdo para especialista - quando a situagao o exija;

7. Educac¢do da comunidade - Ha necessidade de preparar, com bases cientificas,
os cuidadores para lidar com o luto;

8. Privacidade, confidencialidade e consentimento - mantém a confianga na
equipe;

9.Integracdo com os sistemas de saude e de suporte - procurar uma ajuda
holistica;

10. Alocagdo de recursos - quer materiais quer humanos.

11. Avaliacdo do programa, melhoria da qualidade e investigacao.

Na definicdo do programa o estabelecimento de tarefas é essencial. Estas deverao
ter objetivos especificos e estarem colocadas temporalmente. Nao é facil esta fase
organizativa porque os diversos padroes que deveriam orientar ndo estdao de acordo
entre si.

Nao existe consenso quanto ao periodo que deve passar entre o dbito e o primeiro
contacto com a familia (2-8 semanas) nem a forma como a realizar - telefonema, carta
de condoléncias ou visita domiciliaria (Aparicio et al, 2015; Mather et al, 2008).

Ter-se-a que definir, em cada equipa, e atendendo a literatura existente, as
estratégias e atividades que devem adotar. Poderemos, porque conciliador das
diversas orientacdes existentes, optar pelo programa orientador da Direcdo Geral da
Saude.

Um dos pontos fulcrais a definir no programa de acompanhamento do luto é a
metodologia a levar a efeito as avaliagdes de risco (Morris & Block, 2015).

Numerosos sao as propostas de atuacao num plano de acompanhamento de luto.
Para Lopez et al, (2008) um protocolo de intervengdo no luto deve englobar:

e Registar dados que possam identificar individuos em risco:
o Genograma;
o Caracteristicas essenciais do cuidador principal.
e Manusear a informacao de forma adequada
o Prever a situacdo de agonia e ajudar a familia a vivé-la de forma confortavel;
o Contatar telefonicamente a familia as 72 h;
e Carta de condoléncias na 12 ou 22 semana ap6s a morte a fim de:
o Expressar as condoléncias da equipe;
o Reforgar positivamente as tarefas executadas pelos familiares;
o Recordar a nossa disponibilidade;
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e Efetuar um acompanhamento telefénico a 42 semana para:

o Oferecer suporte emocional basico;

o Detetar situagdes de risco de luto complicado e envia-lo para apoio
especializado.

Para Lacasta et al, (2014) o protocolo de intervencao no luto devera compreender

e Antes da morte:
o Registar em cada histoéria os familiares em risco;
o Delinear um plano psicoeducativo para os familiares sem risco;
o Orientar os familiares que apresentam risco de luto complicado;
¢ Quando o doente falecer:
o Apoiar os familiares nesse momento;
o Permitir o contato com o falecido;
e Depois da morte:
o Entre as 1-3 semanas - telefonema, carta ou visita de condoléncias;
o Entre 1-2 semanas (se o doente falece no domicilio) Telefonema ou visita de
condoléncias a fim de realizar uma despedida;
o Entre as 4-8 semanas - avaliar o risco e orientar para o psicologo se
necessario:
= Fatores de risco;
= Questionario de luto complicado;
= Andlise dos dados familiares;
= Avaliagao clinica.

Para Aparicio et al (2015) na organizacao, as etapas que poderdo constar sao:

e Antes do 6bito do doente:
o Atencao especifica as necessidades dos familiares;
o Avaliacao do risco de desenvolver um luto complicado - De preferéncia na
primeira semana do internamento;
e Depois do 6bito do doente:
o Apoio imediato - é dado no momento da morte;
o Envio de carta e folheto de luto;
o Contatos telefonicos - o primeiro ao 22 més, o segundo ao 62 més com
aplicacdo da PG13;
o Grupos de apoio ao luto:
= Grupo informativo - orientar e apoiar os enlutados;
= Grupo de apoio psicologico.

Para Hall et al, (2012) o programa devera incluir as agdes necessarias para atingir
0 bem-estar dos enlutados. Assim:

e Antes da morte:
o Pesquisar o risco de luto complicado;
o Se houver risco aumentado enviar ao especialista;
o Providenciar informacao e materiais psico-emocionais;
e No periodo de morte eminente:
o Manter a informacgao;
o Debater, de novo, as decisoes sobre a morte;
o Atribuir mais atencao aos individuos em risco;
¢ No periodo que segue a morte:
o Avaliar o grau de trauma da familia com o falecimento do doente;
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o Manter a informagao sempre de forma atempada;

o Intervencdo especializada no luto, sempre que necessario;

o Promover uma revisao do periodo final da vida;

o Busca de sinais de alto risco de suicidio ou “stress” psicossocial;
e As 12 semanas depois da morte:

o Manter a informagdo, normalizando os acontecimentos do luto;

o Fazer telefonema de “follow up”;

o Intervencgdo especializada no luto, sempre que necessario;
e Aos 6 meses apds a morte:

o Reavaliar o possivel aparecimento de luto complicado em individuos
previamente sinalizados como estando em risco;

o Intervencgao especializada no luto, sempre que necessario;

o Nas pessoas com pequeno ou médio risco promover a reflexdo sobre a morte;
e Aos 12 meses:

o Enviar um cartao de aniversario, estimular uma autoavaliacdo e referenciar
se necessario.

Para Lynes et al, (2016) inclui 5 momentos de acompanhamento das familias em
luto:

¢ No internamento - rastreio de risco e prestacao de cuidados de qualidade;

¢ Dois meses apds a morte - envio de carta e informacgao sobre o processo de luto;

e Dois meses - telefonicamente tentando detetar possiveis riscos de Iluto
complicado;

e Seis meses - telefonicamente, fazendo uma avaliacdo da existéncia de um luto
complicado;

e Um ano - telefonicamente, sabendo como corre o luto

Barbosa, Coelho, Frade, (2018) definiram como linhas orientadoras de um
programa de luto nos Cuidados Paliativos:

e A entrada no servigo de cuidados paliativos, quer seja em internamento, em
ambulatorio ou no domicilio, fazer uma avaliacao do risco de luto complicado;
Aquando do 6bito: Informacao sobre o luto;

As 48 h apés a morte: contacto de condoléncias;

Aos 15 dias apds a morte: enviar carta de luto;

Aos 2-4 meses apds a morte: contato telefénico de acompanhamento;
Aos 6-12 meses apds a morte: contato telefonico de acompanhamento.

Como se pode ver, a semelhanca dos objetivos, os protocolos aqui apresentados
sdo mantém varios pontos comuns, e com eles torna-se possivel elaborar um com os
itens que a equipa possa escolher.

Segundo Sapeta e Romeiro (2018) no projeto de intervencdo no luto deverao estar
incluidas:

A carta de condoléncias;

A visita domiciliar;

A consulta a familia enlutada;
As consultas telefénicas;
Consultas de “follow-up”.

Como ja foi referido antes, as atuagdes deverdo estar orientadas pelas
necessidades dos enlutados. Para isso, ter-se-a em conta os antecedentes dele, a
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avaliacao clinica e a aplicagdo de um instrumento de avaliacdo de risco de
desenvolver um luto complicado. Para isso ha necessidade de selecionar o
instrumento de risco a utilizar pela equipe (Morris & Block, 2015). Os instrumentos
de avaliacdo existentes medem o risco de surgir um luto complicado (Blackburn &
Dwyer, 2017).

A comunicagdo mostra-se aqui, mais uma vez, como o pilar deste
acompanhamento. Esta comunicagao pode estar comprometida em enlutados com
“deficits” - ma audi¢do, ma visao, dificuldades cognitivas.

Em enlutados com défice cognitivo, o acompanhamento no luto é, ainda mais
importante, pelas dificuldades comunicativas (Lépez et al, 2008):

e Perceber que estes enlutados também sentem e vivem o luto;
e Perceber que se sentem responsaveis pelas crises familiares;
e Referenciar a um técnico especializado nos casos de grande complexidade.

c) Dificuldades

Os programas de acompanhamento de luto apresenta muitas vantagens
permitindo encaminhar o processo para um desenvolvimento adequado e, com o
tempo, a resolucdo dele. Contudo algumas dificuldades podem surgir neste percurso.
Um deles, muitas vezes referido pelos enlutados, sdo os contatos com a equipa em
que os enlutados referem dificuldades porque os profissionais que os contatam nunca
sd0 0s mesmos e nao sao os que conhecem (Aoun et al, 2017). Assim, nas equipas de
suporte aos enlutados deve estar alguém que conheca e tivesse cuidado do doente ou

na equipa cuidadora estar um elemento da equipa de suporte no luto (Aoun et al,
2017).

Outro problema que pode surgir, descrito nas equipas da Australia, é que o
acompanhamento do luto é executado pelas mesmas equipes que prestam cuidados
clinicos aos doentes, sobrecarregando-os (Mather et al, 2008). Os mesmos autores
reconhecem que, assim, o trabalho pode tornar-se extremamente penoso.

Algumas equipas demonstram alguma dificuldade em assumir o “fracasso” que
advém da morte do doente. Entdo, as equipas podem escusar enfrentar os enlutados e
falar sobre o acontecimento, o desejo principal deles. Entdo sentem-se isolados e sem
a atencao dos profissionais.

Assim, a existéncia de um protocolo definido pode conduzir e facilitar a
manifestacdo de pesar (Merel et al, 2015).

d) Resultados

As unidades que desenvolvem um programa de luto tém como consequéncia, para
a equipa, um aumento das tarefas, além das habituais, e algumas vantagens. Foram
atribuidos lucros para uma Unidade com a implementacdo de um programa de
seguimento no luto (Morris & Block, 2015):

e Ha um prolongamento dos cuidados de qualidade prestados antes da morte ao
doente e aos familiares;

e Ha um incremento na satisfacdo dos elementos da equipa e, assim, reduz os
incdmodos e a frustracdo sentidos com a prestacao dos cuidados;

e Pode ser uma forma de avaliacao de qualidade dos cuidados prestados ao
doente;

e Traz beneficios na gestao dos familiares com risco detectado;
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e Tem um valor acrescentado no conceito sentido pela comunidade sobre o
funcionamento da Unidade.

Mas, apesar disso, o interesse nesses programas tem-se demonstrado grande nos
resultados obtidos e na satisfacao sentida pelos individuos. Quanto ao interesse do
programa, os enlutados abrangidos pelo estudo de Aoun et al (2017)., afirmavam que
havia interesse nele dando como razdes para isso a sensa¢do de seguranc¢a que a
disponibilidade dos servicos proporcionavam e a gratiddo sentida por serem
recordados.

e) Intervencéao

Todos os planos de interven¢do deverao respeitar as particularidades dos
individuos envolvidos, sejam eles quais forem, a fim de poderem resolver as questdes
particulares que envolvem cada perda. A equipa de acompanhamento do luto respeita
a singularidade e a autonomia individual quando responde a vivéncias individuais
especificas e a processos de morrer e de luto tendo conhecimento sobre as etapas e
manifestacdes de luto normal, antecipatorio e prolongado (Aparicio et al, 2015).

Os meios utilizados para acompanhar os enlutados pelas equipas sdo associagdes
diversas das desenvolvidas por Barry et al (2012). Segundo estes autores as
intervencoes no luto pelas equipes de cuidados paliativos variam muito de unidade
para unidade:

Chamadas telefonicas — 98%;

Cartas de condoléncias ou de aniversario do falecimento - 98%;
Brochuras sobre o luto - 94%;

Visitas domiciliarias por profissionais ou voluntarios - 93%;
Servicos memoriais - 87%;

Presenca nos funerais - 93%;

Grupos de apoio e “workshops” - 79%);

Planeamento antes da morte - 78%;

Terapia individual - 71%;

Terapia de grupo - 51%j;

Pelo menos, 8 servigos destes — 78%;

Pelo menos, 9 servigos destes — 57%;

Todos os 10 servicos - 33%

09. Avaliacao do risco de luto complicado nos familiares

a) Introducao

O trabalho de luto, numa percentagem de 10 a 20% dos enlutados, vai complicar-
se. Essas complicagdbes podem conduzir o enlutado a um sofrimento muito
prolongado e coloca-o no espetro das patologias que dele podem advir. Assim, o luto
pode ser considerado como um fator de risco de doenca, e de consumo de
psicotrdpicos e alcool (Garcia-Viniegras et al, 2014). Em todo o processo de luto tanto
o cuidador como o resto da familia estdo expostos a situacdes de risco no seu
processo de luto (Lopez et al, 2008).

Neste contexto é importante uma definicdo do que entendo ser um fator de risco.
Com Stroebe et al (2006) defino fator de risco como uma circunstancia pessoal ou
situacional que condiciona maior vulnerabilidade a desenvolvimento de luto
complicado.
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Neste sentido pesquisar a existéncia de fatores de risco pode tornar-se importante
no progndstico de um luto. Por isso, ha necessidade de detetar os fatores de risco de
luto complicado precocemente a fim de promover uma atua¢do preventiva (Garcia-
Viniegras et al, 2014).

A investigacdo de varios anos veio a demonstrar que determinados fatores
presentes nos acompanhantes de um doente nos seus ultimos dias de vida poderiam
prognosticar o desenvolvimento de um luto complicado. Uma série de indicadores ou
fatores de risco e de protecao podem influenciar o desenvolvimento do trabalho de
luto (Barreto et al, 2003). A sua utilidade demonstrou-se na potencialidade de
reformular esse desenvolvimento, atuando, principalmente, nos fatores modificaveis.
Nesta intervencao preventiva poder-se-a definir como “standards” (Thomsen et al,
2017):

e Uma avaliacdo de risco estruturada do cuidador a entrada da unidade;
e Uma revisao destes riscos nas reunioes multidisciplinares
e Um registo estruturado dessas avalia¢des.

Muitos sdo esses fatores como poderemos observar num resumo, elaborado a
partir de trabalhos de diversos autores, que apresento em anexo (Anexo A). Alguns
deles com um apoio empirico e outros apoiados em estudos em populagdes menos
significativas em nuUmero, todos apontam para a importancia desses fatores no
decurso do processo.

b) Fatores que influenciam o luto

Os fatores descritos abrangem os preditores e os protetores. Se em alguns deles
ndo podemos modificar, noutros podemos intervir para os alterar - exemplo dos que
ndo podemos alterar temos o género, dos que podemos temos 0s apoios sociais.

Genericamente podemos classifica-los como Coelho, Barbosa e Delalibera (2016):

e Especificos - Relacionados com as caracteristicas da perda;

e Gerais - Os que resultam de causas pessoais e sociais:

o Interpessoais - dinamica familiar, aspetos culturais e religiosos;

o Intrapessoais - Caracteristicas individuais demograficas do enlutado,
antecedentes psiquiatricos, estilos de ligacdo, mecanismos de “coping” e
personalidade.

Para Relf et al (2008), na gestdo dos fatores de risco temos dois tipos antagonicos -
os que desenvolvem a resiliéncia do individuo e outros que aumentam a
vulnerabilidade - sendo que a interacdo entre estes extremos desenham as reacdes e
definem a resiliéncia.

Quando defendo uma atitude preventiva como preferéncia na atuacdo estou a
pensar que as equipas podem promover a detecdo dos casos de maior risco para
serem os alvos preferenciais dessa intervenc¢do. Essa detecdo devera ser feita por
todos os profissionais da equipa ao longo do tempo que decorre entre o primeiro
contato e a morte do doente e ser prolongado nos contactos ap6s a morte. Neste
processo dever-se & seguir um protocolo pré-estabelecido com o fim de normalizar os
procedimentos rastreadores.

Na predicao do luto é importante considerar a proximidade da relacao, nimero de
perdas e tempo a seguir a perda (Davis et al, 2016).
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Para Chiu et al (2010) seria, também, de atender as caracteristicas das relacdes
entre doente e cuidador porque tém uma relagdo com o progndstico do luto. O luto
complicado é mais frequente nas relagdes de tipo conjugal (com o/a companheiro/a)
do que nas relagdoes de filhos com os seus pais.

c) Fatores preditores

Os factores que, frequentemente, proporcionam uma evolu¢do negativa do luto
estdo resumidos num quadro do anexo 1 deste relatério e resultaram de uma
compilagdo de artigos de varios autores.

Estes poderdo ser recolhidos durante o tempo de acompanhamento do doente e
ndo de uma soé vez.

Como proposta de atuagdo mostro aqui o guido pratico da Gippsland Region
Palliative Care Consortium Clinical Practice Group (2016), da Australia:

e O risco de luto complicado deva incluir uma avaliacdo pelo CBRAT (Complicated
bereavement risk assessement tool);
¢ Uma avaliacao inicial o mais completa possivel, feita pela equipa;
Novos dados deverao ser acrescentados ao longo do tempo;
Se nenhum risco for detetado, o fato deve ser registado no processo do doente;
Caracterizar a pessoa doente;
Caracterizar o cuidador e a familia pré e pds morte;
Caracterizar o relacionamento interpessoal e cultural;
O incoémodo causado pela doenca e seus estigmas;
Historia de lutos anteriores;
Se um risco de luto complicado for detetado, este deve ser incluido no programa
de cuidados.

Sao considerados como um dos riscos de luto complicado mais importantes:

e Auséncia de apoio social;
e Histéria de doenga mental;
e O defunto ser uma crianca.

Alguns fatores sdao mais importantes pela sua frequéncia testemunhada na sua
repeticao nos diversos estudos feitos sobre este tema. Sdo de salientar os seguintes
fatores de risco no luto (Pazes et al, 2014; Bath, 2009):

e A forma da morte;

e Morte de uma crianga;

e Asrelagdes de tipo ambigua, que se manifesta por sentimentos de culpa;

¢ Sensacao de apoio escasso da familia e amigos;

e Se houve luto antecipado com criagdo de mecanismo de “copping” para o
resolver;

e Os acontecimentos de vida concomitantes ao processo de morte e de luto;

e Vivéncia de perdas anteriores;

e Existéncia de doencga fisica ou mental anterior que pode ser aumentada pelo
luto.

A predicdo baseia-se em entrevistas formais e informais e ao recurso a
instrumentos de avaliagcdo previamente delineados.

O papel do contexto envolvente do enlutado tem sido estudado muitas vezes e as
conclusdes obtidas com eles sdo consonantes. A diminuicao ou auséncia de apoio da
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familia foi identificado como a melhor forma de predizer um percurso negativo de
adaptacao a perda (Coelho et al, 2016), sendo que um suporte social sentido como
adequado foi identificado como sendo um preditor de uma evolug¢do do luto positiva
(Snyder et al, 2002).

Dentro deste aspeto social engloba-se a problematica da familia que questiona a
eficacia deste papel de apoio ao enlutado. A propensdao moderna de formar familias
nucleares em detrimento das alargadas vai dificultar o entrosamento entre os seus
membros. E neste sentido que foi afirmado que as familias disfuncionais com baixa
coesdo, grandes conflitos e pequena capacidade de troca emocional, estdo associadas
ao aparecimento de complicagdes no desenrolar do luto (Coelho et al, 2016).

Outro dos possiveis fatores predisponentes a um luto prolongado é a situacao
econdmica precaria, principalmente quando esta situacdo advém da morte do ente
querido. Concordo, pois, com Romero & Cruzado (2016) que aponta como a variavel
que mais prediz piores progndsticos, a situacao econémica.

No mesmo sentido se pronunciam Van der Houwen, Stroebe, M. e Stroebe, W.
(2010), que afirmam que a perda ou inexisténcia de condigdes econdmicas estao
associadas com um mau desenvolvimento do luto. Esta redugdo pode ser considerada
como uma segunda perda e o resultado é semelhante ao das perdas multiplas

Todos os lutos sdo acompanhados de grande sofrimento. Em condi¢cbes
particulares esse sofrimento pode ser, ainda, mais acentuado. Estdo neste caso
quando se perde uma crianca ou o cOnjuge sendo que estes sdo 0s que mais
frequentemente desenvolverao lutos complicados (Shear, 2012).

Entre as razdes apontadas para este agravamento sintomdtico estdo as ligacdes
estabelecidas durante a vida, a perda de sentido da vida futura (de que o falecido fazia
parte) e as relagdes complicadas antes da morte. Pessoas que mantém uma relagdo
dependente, insegura e ligadas apresentam, muitas vezes, uma perturbacdo de luto
prolongado (Coelho et al, 2016).

Estes mesmos autores constatam, também, a importancia que tem a percegao,
pelos familiares, das alteragdes fisicas do doente. Apesar de informados do possivel
desfecho da evolucao clinica do doente, muitos familiares, por uma falsa esperanca ou
a existéncia de negacdo, ndo a assumem por forma a capacitarem-se da sua
aproximacdo. Efetivamente um sentimento de falta de preparacdo para a morte
anunciada pode ser um preditor de luto complicado, depressdao e ansiedade. Esta
preparacdo engloba fatores clinicos, praticos, psicossociais e espirituais (Aoun et al,
2017).

Por fim, uma das situagdes modificaveis é a percecao pelos enlutados do
acompanhamento clinico nos ultimos tempos de vida do doente. Uma melhor
qualidade de prestacdao de cuidados na unidade de paliativos estd associada a uma
maior satisfacdo dos familiares e um melhor desenvolvimento do luto ap6s a morte
(Morris & Block, 2015). Esta atitude das equipas que prestam os cuidados pode
condicionar uma evolu¢do mais favoravel do trabalho do luto. Pelo contrario, uma
percecao de ter havido negligéncia da equipa pode conduzir a um desenrolar negativo
do processo (Coelho et al, 2016).

d) Fatores protetores

Na referida avaliacdo necessitamos de atender, ndo s6 aos fatores predisponentes,
mas também aos fatores que promovem uma evolucdo mais adequada do luto. Estes
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fatores protetores, condicionantes favorecedores da satde individual e estratégias de
“coping”, terao um papel importante na prevencdao de um decurso inadequado
(Stroebe et al, 2006).

No anexo B estardao elencados os fatores que surgem na literatura como
protetores.

O sofrimento humano é um dos acontecimentos mais perturbadores do ser
humano. A perda da vida de um ente querido, também. Contudo, a dor sentida pela
constatacdo do sofrimento do outro significativo pode ser tdo insuportavel que o fim
da vida visto como fim do sofrimento, podera ser um fator aliviador do luto (Pazes et
al, 2014).

A compreensdo dos acontecimentos e a sua aceitagdo como naturais é um dos
fatores que pode promover um luto mais adequado. A formulacdo antecipada dos
acontecimentos previsiveis vai permitir uma adequac¢do dos comportamentos dos que
envolvem o doente para essas mudancas. Por isso, a relacio e comunicagao
estabelecida entre a equipa, o doente e a familia foi considerado como facilitador do
processo de luto (Pazes et al, 2014).

Allen et al (2017) afirma, também, que uma informac¢do adequada sobre o luto e a
rede de apoio disponivel promove uma maior resiliéncia do enlutado.

e) Avaliacao

A avaliacdo, no sentido de perceber as necessidades de cada enlutado, é
fundamental. E, por isso, uma das preocupacdes que acomete as equipes de
acompanhamento do luto (até porque tém uma capacidade limitada de dar apoio) é a
perce¢do da populagdo que vai necessitar de apoio num luto complicado. Por este
motivo e porque pode-se, com um diagnoéstico de risco precoce, evitar ou minimizar o
seu aparecimento, torna-se importante uma detecao precoce de familiares de doentes
em risco de o desenvolver (Chiu et al, 2010).

A identificacao precoce dos que estdao em risco de sofrer das complicacdes do luto
permite-nos a atuacdo por forma a prevenir desfechos infelizes (Van der Houwen et
al, 2010). Com ela pretende-se uma abordagem de todos os enlutados procurando
discernir quais possuem resiliéncia suficiente para cumprir o processo apenas com
um acompanhamento da equipa e com os apoios sociais, e aqueles que vao necessitar
de um apoio mais elaborado por se encontrar com um risco maior. Em todas as
hipéteses existem medidas preventivas que podem ser levadas a efeito e, assim,
diminuir o risco de complicac¢des.

A identificacdo precoce dos riscos de desenvolver complicacdes do luto é a Unica
forma possivel de determinar quais os individuos mostram maior vulnerabilidade e
dever-se-a integrar na realidade pratica de todas as unidades (Coelho et al, 2016).

A avaliacao do risco é um processo complexo que envolve todo o tempo de
acompanhamento do doente e familiares. Todas as informagdes que possam ser
recolhidas por qualquer dos elementos deve ser registado no processo do doente e
integrado no desenho das necessidades de cada enlutado.

0 esquema de avaliacdo engloba a andlise de “stressores” do luto, riscos intra e
interpessoais, fatores protetores e processos de “coping” que tém influéncia nos
mecanismos de “coping” (Davis et al, 2016).
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Numa avaliagdo de risco poderdo, também ser incluidos os resultados de um ou
mais instrumentos de avaliagdo de risco de luto complicado, devendo este ser
escolhido dentre os existentes para adota-lo como o de referéncia para a equipa.

No diagnostico de risco pode-se recorrer as listas de fatores de risco que se
aplicam aos diversos familiares do doente. Estas listas advém, quase todas, do Indice
de Risco de Luto de Parkes (Relf et al, 2008).

f) Evolucao

Toda esta avaliacdo devera ser um processo dinamico com atualizacées sempre
que novos dados vao surgindo. Também a nogdo evolutiva desses fatores tém uma
importancia grande nas previsdes a elaborar e nas medidas decididas como
necessarias.

A avaliacao positiva da presenca de fatores de risco, fazendo prever um luto
complicado, estao estatisticamente associados a uma evolug¢ao para um luto adverso
(McLean etal, 2017).

Os resultados das intervengdes, quer preventivas quer curativas, sdao conclusivas.
As evidéncias apontam para que as intervenc¢des em individuos com alto risco podem
minimizar as consequéncias adversas do luto (Hottensen, 2013).

Nesta evolucao individual, a intervencdo do meio social que o envolve
demonstrou-se como importante. Contudo, os aspetos de suporte social nao parecem
influenciar a solidao emocional (Van der Houwen et al, W., 2010).

Em termos de evolucao do processo, todos os fatores devem ser ponderados. Quer
os preditivos quer os protetores tém um papel importante competindo a equipa
reduzir o efeito dos preditores e aumentar o efeito dos protetores. E evidente, porque
permite maior eficdcia de acdo, que dever-se-a atentar principalmente aos riscos
modificaveis na avaliagdo do risco antes da morte para se poder dirigir
preventivamente a atuacdo (McLean et al, 2017).

g) Intervencao

Quando se planeia uma intervencdo deveremos perceber as limitacdes dos
recursos humanos e materiais que se colocam a acdo da equipa. Para uma maior
rentabilidade deveremos incidir mais a nossa aten¢do sobre alguns dos fatores de
risco de luto complicado que possam ser modificaveis (Stroebe & Schut, 1999). Esta
avaliacdo beneficiard com a sua execucao precoce e com uma intervencao precoce,
aparentemente mais eficaz.

0 periodo pré-morte representa uma oportunidade para avaliar e detetar o risco
de luto prolongado, intervindo pela prevencdo do seu desenvolvimento (McLean et al,
2017).

Um dos problemas que se colocam frequentemente e que se traduzem em
dificuldades para o luto é a falta de preparacdo para a morte, nomeadamente nos
acontecimentos expectaveis nesse periodo. Poucos profissionais de saide preparam
as familias para o que pode ocorrer no processo de morte (Snyder et al, 2002). Esta
devera ser considerada como prioritaria, conjuntamente com os cuidados diretos ao
doente, a fim de promover o bem-estar do bindmio doente-familia, finalidade da
atuacao.

10. Avaliacao do luto antecipatério
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Havendo uma relacdo comprovada entre o luto antes e depois da morte sera
mandatorio observar o doente e os seus préoximos com vista a detecdo desse
acontecimento em tempo util para podermos atuar preventivamente.

Um dos fatores que podera influenciar um desenvolvimento de um luto
complicado é a falta de preparacdo para a morte. Muito embora, muitos familiares
afirmem a sua preparacao para o desfecho previsivel, na verdade, muitos poderdo
nao o estar (Colchester East Hants Hospice, 2012).

Para um diagnéstico atempado teremos que reconhecer precocemente os sinais de
luto antecipatério, que sdao muito semelhantes as do luto apds a morte. A sua
distincdo da depressdo constitui um desafio para o profissional de sadde que
acompanha a sua evolucdo. O luto pds-morte costuma ser mais intenso, com maior
intensidade no processo de morte, com menor controlo emocional e aparecimento
mais frequente de luto atipico (Johansson & Grimby, 2012). Nem sempre é assim. Os
referidos autores apontam para que muitos enlutados (+-40%) referem que o
processo de luto é mais agressivo no periodo pré-morte que no pds-morte.

Sendo o luto antecipatério uma apresentacdo mais exuberante que o que aparece
ap6s a morte ou ndo, uma realidade é a sua inter-relacao pelo que o periodo pré-
morte representa uma oportunidade para avaliar e detetar o risco de luto prolongado,
intervindo prevenindo-o (McLean et al, 2017).

A necessidade de estar atento a possiveis manifestacdes de inadequacao do luto
poderd advir das possiveis complicagdes que a ele estdo conotadas e permite alertar-
nos para um decurso pouco satisfatério com um risco maior de desenvolver
complicagdes. Assim, devemos ter atencdo com os familiares porque frequentemente
tém necessidade de intervencao no periodo pré-morte (Johansson, & Grimby, 2012).

Frequentemente é referido que o luto antecipatério tera um papel protetor de
uma ma evolugdo do luto. Na verdade, nem sempre decorre assim. Muito embora o
luto antecipatério possa permitir a uma pessoa preparar-se para a morte de um ente
querido e adquirir mecanismos de “coping” para as mudancas de vida que se
aproximam, pode também desencadear efeitos diversos na sadde mental
(principalmente na mental) (Johansson & Grimby, 2012).

Na maioria das vezes a intervencdo nestes casos é possivel e desejavel. Medidas
simples pode encaminhar esta evolugao para um caminho adequado. Estas devem ser
tomadas no mais breve prazo de tempo desejavel (antes da morte do doente). Estas
incluem (Barreto et al, 2003):

Ajudar a traduzir expressoes tais como “desejo que morra”;

Promover a conservagdo de outras fun¢des além da de cuidador;

Promover um papel ativo nos cuidados e controlo dos sintomas;

Repartir as tarefas pela familia;

Favorecer a rutura da falta de comunicagdao emocional;

Facilitar a expressao dos sentimentos;

Permitir que o doente possa escolher o acompanhante no momento da morte;
Explorar medos e organizar aspetos praticos;

Facilitar os rituais que ajudem os familiares a despedirem-se do doente.

Perante o quadro de aproximacao da morte e come¢ando algum tempo antes, é
frequente o desenvolvimento de quadros de luto antecipatdrio. A titulo preventivo,
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poder-se-a desenvolver um conjunto de medidas inseridas numa estratégia
preventiva do luto.

Antes da morte a intervenc¢do tem a pretensao de (Reverte & Rodriguez, 2012):

e Com adultos:
Garantir bons cuidados paliativos integrais ao doente e sua familia;
Manter um bom nivel de comunicacao e de informagdo baseados na verdade;
Valorizar e aliviar as necessidades e dificuldades da familia;
Estabelecer um plano de cuidados de acordo com o doente e a familia;

o Facilitar a participagdo e a atuacao nos cuidados a criancas, adolescentes,
idosos e deficientes;

o Estimular a reorganizacdo familiar, se necessario;

o Procurar que se desenvolvam atitudes resolutivas para conflitos e problemas
existentes;

o Dar conhecimento dos recursos de satde e sociais existentes;

o Detetar fatores de risco de luto complicado e orienta-los;

o Percecionar a disponibilidade de suporte da rede informal e a existéncia de
conflitos patentes ou latentes;

o Reconhecer as familias com recursos econdémicos insuficientes;

o Pesquisar a existéncia de pessoas com criangas pequenas a seu cargo;

o Estar atento a outros fatores stressantes que podem coexistir: laborais,
projeto vital interrompido, etc.

e Com criancas e adolescentes:

o Manter, tanto quanto possivel, um ambiente estavel e condigdes para
proporcionar uma boa qualidade de vida;

o Promover a sua participagdo no processo de informacao e cuidar;

o Reduzir a dependéncia em relagdo ao doente;

o Procurar reduzir sentimentos de abandono e/ou isolamento;

o Manter a consisténcia nos padroes educativos definidos anteriormente para a
crianc¢a e adolescente.

O O O O

11.No momento da morte, sempre que possivel - Abordagem
empatica dos familiares

0 momento da morte é a altura do desenvolvimento de emoc¢des contraditérias. A
perda do doente, o alivio do sofrimento e o sentimento de culpa assaltam os
enlutados. O periodo que, normalmente, se segue vai-se demonstrar doloroso e de
dificil manejo. Assim, o luto serd uma sequéncia de momentos onde se fard o
afastamento do ente querido falecido sem, contudo, se libertar das suas memorias. E
possivel apoiar estas pessoas procurando o desenvolvimento de um luto mais

adequado e promovendo essa separacao de forma mais eficaz.

Os momentos finais de vida dos doentes sao oportunidades para atuar
preventivamente junto dos familiares que nem sempre sdo alvos da atenc¢do das
equipas de Cuidados Paliativos (Aoun et al, 2017). Estas a¢des deverao ser feitas no
recato duma sala adequada onde a disponibilizacdo de um espago comunicativo,
permitindo a resposta as perguntas dos doentes e familiares com uma atitude de
audicdo ativa, estimulando a abordagem de temas dificeis, permite lidar com o
“stress” (Lobb et al, 2006). O mesmo afirma Philippin (2006) indicando que uma das
tarefas a cumprir no momento da morte é explicar aos familiares préoximos do doente
a causa da sua morte, dando-lhe sentido.
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Esta forma de morrer podera ser mais inteligivel com a sua vivéncia direta pelo
que, nos momentos da morte, a presenca dos diversos entes queridos junto ao doente
pode ser util.

Entao um mecanismo facilitador do bem-estar do doente e da familia € permitir e,
até, estimular a presenca na familia nos Ultimos momentos de vida do doente (Schub
& Komusky, 2018). Se a presenca é favoravel, segundo os estudos existentes, devera
haver um espaco de escolha por cada um deles, conforme a sua personalidade e as
suas experiéncias anteriores. O mesmo se podera dizer da presenca de criancas, cuja
decisdo competird sempre aos pais que os conhecem melhor. Todavia, seria muito
importante nesses momentos a presenc¢a da equipa, incluindo o seu psicélogo.

Com esta ideia se manifestou, também, o Colchester East Hants Hospice (2012)
defendendo que a presenca dos familiares junto ao doente no momento da morte é
importante para todos, mas a sua execucao deve depender das decisdes de todos eles,
embora a equipe possa estimula-lo sem impor.

Como dissemos antes, o processo de morte cursa com numerosas e variadas
necessidades por parte do doente e da familia, havendo necessidade da intervencao
multidisciplinar para as satisfazer (Cortez et al, 2009). Ao assumirmos estas medidas
estaremos a contribuir para atingir a principal meta dos cuidados de fim de vida que
é, tanto quanto possivel, manter o doente confortavel e conseguir que doente e
familia lidem melhor com a morte (Schub & Komusky, 2018).

Simultaneamente poder-se-a estabelecer um momento de promover um
desenrolar atual e futuro mais saudavel. Entre elas salientamos as descritas por
Angladette & Consoli (2004):

Favorecer a presenca de familiares préximos;
Favorecer a participacao nos cuidados prestados ao doente;
Favorecer os cuidados de conforto;

Preparar junto dos familiares o momento da morte;
Oferecer ao enlutado em risco o apoio psicologico;
Anunciar a morte com tato;

Explicar as circunstancias da morte;

Apresentar as condoléncias aos familiares;

Encorajar o antncio da morte a pessoas significativas;
Explicar o que vai acontecer durante o periodo de luto;
Prever uma consulta de avaliacao.

Para a persecucdo destas medidas é necessario que exista, por parte da equipe,
uma comunicacdo de qualidade mas sensivel que respeitem as vontades e
necessidades dos membros da familia e respeitando a integridade do doente, apesar
de ja ter falecido (Independent Nurse, 2011).

As comunidades socio-religiosas onde o morto e os enlutados estdo inseridos vao
condicionar de forma importante as atitudes e os sentimentos presentes. Assim, o0s
cuidados, além de respeitarem a qualidade dos procedimentos devem, também
cumprir os quesitos impostos a pessoa pelo seu credo e cultura, a ndo ser que o
doente explicitamente tenha declarado que ndo (Independent Nurse, 2011).

12.No momento da morte, sempre que possivel - Orientacées
praticas para as horas seguintes
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Os cuidados dos ultimos dias de vida sdo inimeros e, por isso, corre-se o risco de
haver esquecimento de alguns deles durante o rapido decurso do fim de vida. Com o
conhecimento individual dos elementos da equipa e com a experiéncia adquirida
dever-se-a definir quais os passos que englobam esta atividade, sendo que a lista daf
resultante nunca se deve considerar encerrada. Neste sentido deve-se criar uma
“check list” para identificar todos os passos que deverdo ser executados nos cuidados
dos ultimos dias/horas de vida a fim de ndo ficarem esquecidos nenhum deles (Irish
Hospice Foundation, 2013).

Algumas sugestdes posso aqui apontar, sem que sejam consideradas exaustivas
nem adaptadas a todas as realidades. Como referem Reverte e Rodriguez (2012)
durante as ultimas horas/dias de vida dever-se-a procurar:

e Manter o controlo dos sintomas
e Fornecer uma informagdo adequada consoante a evolugao da situagao;
e Promover o acompanhamento o apoio aos familiares;
Informar e prevenir a possibilidade dos maleficios advindos de sugestdes de
pessoas internas ou externa a familia, nesses momentos;
e Favorecer o desafogo emocional;
Tentar desculpabilizar os familiares reforcando a importancia do seu papel;
e Permitir os rituais religiosos e espirituais de acordo com as op¢des do doente;
e Orientar os familiares na burocracia inerente a morte;
e Procurar promover a aceitacdo da perda iminente.

Com o evoluir do processo estas tarefas deverdo ser adaptadas a realidade apods a
morte (Reverte & Rodriguez, 2012):

e Facilitar a realidade da morte;

e Promover a recuperacdo e a adaptacdo em consonancia com os aspetos
individuais de cada enlutado;

e Alertar para os riscos fisicos e psicoldgicos da perda em relagio com a morbi-
mortalidade pendente;

e Permitir a expressdo dos enlutados sobre todos os pensamentos e sentimentos
prevalentes;

e Capacitar para o uso dos mecanismos de “coping” existentes;

e Ajudar a encontrar um sentido para a vida;

e Apontar para a total disponibilidade da equipa para, em qualquer momento
apoiar;

¢ Identificar os individuos em risco ou ja com luto complicado e encaminha-los
para o apoio dos técnicos adequados.

Além das nossas tarefas, tanto quanto as circunstancias o permitirem, devemos
apoiar os enlutados naquelas que lhe sdo atribuidas. Nesses momentos de “stress”
agudizado, a probabilidade de haver esquecimentos é grande, pelo que fornecermos
uma lista das mais usuais é uma mais-valia.

Uma check list sobre tarefas a desenvolver nos momentos a seguir a morte pode
incluir (Snyder, 1996):

e Uma informacdo geral sobre os tramites nos momentos logo a morte;

e O que fazer quando voltar a casa (contactos, escolha do tipo de funeral se ainda
nao foi feito, pedir ajuda para tarefas basicas - p.ex. atender o telefone - contactar o
advogado quando ha problemas legais a resolver, etc.);
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e Que fazer antes do funeral (ser portador de toda a informacdo identificativa e
pratica sobre o falecido e a morte);

e Que fazer durante o funeral;

e Que fazer apo6s o funeral (Companhias de seguros, financas, Seguranca social,
Bancos, etc.).

Facilitar a adaptacdo a um periodo dificil e confuso vai permitir reduzir as
emocoes do estado de choque e aumentar a probabilidade de um luto mais adequado.

13. No momento da morte, sempre que possivel - Disponibilizarem-
se para dar informacgdes e tirar davidas

Uma das tarefas que compete a equipa, antes, durante e ap6s a morte é fornecer
uma informacdo completa sobre a evolucdo da doenca e fazer uma previsao dos
acontecimentos futuros que, também deve divulgar a familia por forma ao processo
de morte seja menos surpreendente. Para a maioria dos enlutados, falar do falecido é
doloroso mas reconhecem vantagens em o fazer (Burdeus et al., 2017). Manter uma
informacdo realista de forma percetivel e atempada é essencial para um
desenvolvimento do processo menos agressivo.

Aos profissionais da equipa compete, ainda, desenvolver medidas que possam
prevenir um curso do luto menos adequado. Para isso, nas situacdes de ultimas
horas/dias de vida e logo apds a morte os profissionais, como ja teria sido feito
anteriormente, deverdo proceder a uma avaliagdo de risco de perturbacdo de luto
prolongado (Direcao Geral da Saude, 2019).

Em conclusao, podemos reforcar a ideia de Philippin (2006) que diz que uma das
tarefas a cumprir no momento da morte é explicar aos familiares préoximos do doente
a causa da sua morte, dando-lhe sentido.

A comunicac¢do, como pilar dos cuidados paliativos, mantém a sua importancia
desde o inicio do processo até ao final. A necessidade de manter capacidades de
comunicacao sempre define a efetividade da equipa no ato de cuidar do doente e das
pessoas significativas

14. Apés a morte - Carta com envio de informacdao alusiva ao
periodo de luto e uma disponibilizacdao da equipa para apoio
futuro

Outra das formas frequentes de contatar os enlutados, como vimos atras, sdo as
cartas de condoléncias. As cartas de condoléncias sdo uma estratégia que pretende
acompanhar o processo e as tarefas do luto e ajudar a prevenir o aparecimento de
luto complicado e diminuir o sofrimento do enlutado (Gutiérrez et al, 2016). Nao sao,
contudo, meros agentes de consideracio pelos enlutados. A expressdo de
condoléncias por carta para além de um efeito de recordacao tem, também, um fim
terapéutico (Barreto et al, 2003).

As cartas deverdo ser enviadas precocemente, dependendo da equipa a definigcdo
do “timing”. Com elas pode-se enviar um conjunto de informacdes escritas sobre o
luto.

Na experiéncia de Lynes et al (2016) apds a notificacdo de uma morte a equipe de
luto, este envia uma carta de condoléncias ao familiar préximo do falecido com um
pacote informativo sobre o luto. Podem ser enviados cartdes de condoléncias
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acompanhados de cartdes que divulgam os programas de apoio incluindo uma linha
telefénica livre (Hottensen, 2013). As cartas ou cartdes de condoléncias tém-se
demonstrado de grande importdncia no desenvolvimento do programa de luto. Vao
consolar os enlutados e reforcam as relacdes existentes entre os enlutados e os
profissionais de saide. Permitem demonstrar um interesse da equipa nos familiares
dos doentes, para além da morte (Snyder et al, 2002).

Também Garcia et al, citado por Sapeta & Romeiro (2018) define que o protocolo
de intervencdo no luto contempla enviar uma carta de condoléncias nas primeiras 2-3
semanas. Ja Hottensen (2013) aponta para um distanciamento maior da morte para o
seu envio. Segundo ele, deverdao ser enviadas apds seis semanas lembrando os
familiares e amigos da disponibilidade da equipa para dar suporte aos enlutados.

Para Lynes et al (2016) o programa inclui 5 momentos de acompanhamento das
familias em luto, incluindo, dois meses ap6s a morte, o envio de uma carta e
informacao sobre o processo de luto. Aquando do envio da carta de condoléncias sera
de promover a informacdo aos enlutados considerada util para o desenvolvimento do
processo. No entanto, esta informac¢do poderd ser veiculada por outros meios,
distinguindo-se os folhetos e por via digital (Morris & Block, 2015).

Atendendo a iliteracia informatica da maioria da populacao abrangida pelos
nossos cuidados e a dificuldade de distribuicao dos panfletos de forma direta, sera de
repensar aqueles meios. Uma das hipo6teses da sua distribuicdo serd no momento da
morte, ou pouco antes, enquanto o enlutado acompanha o seu ente querido. Os
materiais educativos pretendem transmitir de uma forma formal conhecimentos
sobre a morte e o luto por forma a normalizar as ocorréncias e sentimentos que
eventualmente possam acontecer e evitar que fendmenos considerados apropriados
possam ser interpretados como patoldgicos (Snyder et al, 2002).

Nas notas de condoléncias devera haver preocupacdo de as tornar o mais pessoais
possivel, evitando missivas “standarizadas” que tornam a mensagem impessoal e fria.
Na nota de condoléncias dever-se-do, também, incluir dois nomes do pessoal que
sirvam de elos de ligacdo entre a equipa e os enlutados (Snyder, 1996).

No desenvolvimento dos protocolos sera desenvolvida a forma a levar a efeito
uma carta de condoléncias.

15.C Apos a morte - Telefonema de transmissao das condoléncias
da equipa

Apdbs decorrer a morte do doente continua as tarefas da equipa de paliativos, ao
prestar apoio aos entes queridos daquele, ainda por algum tempo.

As formas adotadas para o conseguir sio muito variadas e escolhidas pelas
equipas atendendo ao contexto social onde vivem, as caracteristicas dos enlutados e
as preferéncias da equipa.

Segundo Sapeta e Romeiro (2018) no projeto de intervencdo no luto deverao estar
incluidas, pelo menos:

A carta de condoléncias;

A visita domiciliar;

As consultas a familia enlutada;
As consultas telefonicas.
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Em todas elas e outras que os autores nao salientaram visa-se acompanhar o
decorrer do luto por forma a manter-se dentro de uma evolugao adequada.

0 seguimento dos familiares apds a morte através de contacto telefénico e cartas
de condoléncias pode permitir verificar como estd a decorrer o luto e dar
esclarecimentos sobre o desenvolvimento da doenga que vitimou o doente e sobre a
evolucdo do préprio luto (Lobb et al, 2006).

Apébs a morte do doente decorre um periodo de choque em que os enlutados vao
manter uma atitude de incredibilidade natural. Este periodo é muito variavel de
individuo para individuo mas termina sempre pela aceitacdo da existéncia da perda.
Na literatura especializada ndo existe consenso quanto ao periodo que deve passar
entre o 6bito e o primeiro contacto com a familia (2-8 semanas) nem a forma como a
realizar - telefonema, carta de condoléncias ou visita domiciliaria (Aparicio et al,
2015).

Dentro das metodologias para conseguir um acompanhamento dos enlutados, ha
variacdes na que se deve preconizar primeiro, sendo diferente entre as diversas
equipas. Um dos métodos mais usados para primeiro contato é o contato telefénico.
De facto, o protocolo de intervenc¢ao no luto contempla (Garcia et al, citado por Sapeta
& Romeiro, 2018), um contato telefénico ou pessoal dos enlutados, de preferéncia nas
primeiras 72 horas.

Sobre esse assunto outros autores pronunciaram-se favoravelmente a sua
utilizacdo mas com tempos diferentes. Entre eles estava Aparicio et al (2015)
afirmando que é de salientar que se a sua organizacdo pode ser considerada como
ponto essencial para o sucesso do programa, nessa organizacdo sdo os contatos
telefonicos - o primeiro ao 22 més, o segundo ao 62 més com aplicagdo da PG13.

Um protocolo de intervencdo no luto deve englobar (Lopez et al, 2008):

e Contatar telefonicamente a familia as 72 h;
e Efetuar um acompanhamento telefénico a 42 semana para:
o Oferecer suporte emocional basico;
o Detetar situagbes de risco de luto complicado e envia-lo para apoio
especializado.

Ao 29 62 e 122 més um voluntario telefona para a familia enlutada, sempre
coordenados por um enfermeiro (Lynes et al, 2016).

Para LoboPrabhu, Pate, Lomax & Molinari (2007) provou-se o interesse no
telefonema do clinico para a familia na altura da morte ou logo apds e indica que o
telefonema p6s morte demonstrou-se util para 97% dos enlutados cerca de 5-6 dias
apo6s a morte.

Esta importancia esta bem patente no estudo de Merel et al (2015) que conclui
que os familiares enlutados sentem-se confortados com a oferta de condoléncias da
equipa principalmente quando se partilham memoérias do falecido.

Newsom, Schut, Stroebe, Birrell & Wilson (2016) contrariam em parte a
importancia desta via concluindo que os inquéritos feito aos enlutados por via
telefénica deram piores resultados que entrevistas feitas diretamente. Como possivel
explicacdo estdo as reticéncias levantadas a fornecer informacgdes pelo telefone sobre
o luto, o que poderia n3o acontecer na entrevista pessoal. E, também, provavel que
informacdes visuais e outras possam passar despercebidas quando usamos o
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telefone. Pensando que este contacto apds a morte devera ser uma atitude universal,
este contacto direto pode-se tornar inexequivel.

Newsom et al (2016) referem que existem vantagens da chamada telefénica que
incluem a diminuicdo de custos, a acessibilidade fisica e social e a extensao da
disponibilidade dos servicos e, ainda, a eviccao do estigma que ainda é o recurso a um
servico de saide mental. Pode-se afirmar que o telefonema pds morte tem um valor
psicoterapéutico quando se abordam emog¢des complexas (LoboPrabhu et al, 2007).

Esta repeticdo ao longo do tempo pode ser sentida como intrusiva. Morris e Block,
(2015) preconizam, em alternativa, que o contacto telefénico de iniciativa da equipa
deveria ser Unico, mostrando-se disponibilidade para outros contactos por iniciativa
do utente.

Sobre o conteudo dessas chamadas, ndo existe unanimidade. Alguns autores
defendem que nao deve haver qualquer protocolo na execucdo das chamadas
telefénicas, deixando a sensibilidade de cada voluntario a detegdo de enlutados que
necessitam de ser referenciados para apoio especializado (Lynes et al, 2016). Uma
das questdes que se colocam nestes casos é que teriam de ser executadas por um
profissional treinado para permitir a dete¢do de riscos do luto.

Se existem diversas formas de contatar os enlutados as mais frequentes sao as
chamadas telefonicas. Assim demonstra Aoun et al (2014), citando Mather et al,
referindo que na Australia ja ha um grande niimero de instituicdes a providenciarem
suporte aos enlutados, embora o facam de diferentes formas. As interveng¢des no luto
pelas equipes de cuidados paliativos nos Estados Unidos da América variam muito de
unidade para unidade (Barry et al, 2012) Dentre estas salientam - Os valores sdo
respetivamente dos dois grupos de autores):

O telefonema (86% - 98%);

O servigo memorial (66% - 87%);

A carta de condoléncias (55% - 98%);
O cartdo de aniversario (53% - 98%);
Sessoes de grupo (31% - 79%);
Pacote de informacéo (5% - 94%);
Encontros informais (4% - 7);

Visitas domiciliarias por profissionais ou voluntarios (? - 93%);
Presenca nos funerais (? - 93%);
Terapia individual (? - 71%);

Terapia de grupo (? - 51%).

Na verdade, apesar de estar demonstrada a importincia da manifestacdo das
condoléncias pela equipa que prestou cuidados ao falecido, estas nao sao muito
vulgares na pratica dos profissionais de saude no nosso pais. A justifica-lo podemos
recorrer a um estudo de Merel et al (2015) que apresenta algumas semelhancas com
0 N0SSO:

e Ha dificuldades na manifestacio de condoléncias porque, num complexo
sistema de saude, € dificil definir quem o deve fazer;

¢ Nos profissionais que trabalham no internamento é assumido que a expressao
de condoléncias no momento da morte é suficiente;

e Dificuldade em obter moradas e telefones dos familiares

¢ Os profissionais ndo receberam preparacdo para o fazer;

e As entidades ndo tém uma cultura de oferecer condoléncias.
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Estas dificuldades sdao ainda maiores em profissionais que s6 trabalham no
internamento e os menos experientes que tém mais dificuldade em expressar as
condoléncias (Merel et al, 2015).

No contato tido quer seja telefonico ou direto (menos provavel) alguns pontos
deverao constar. Para as entrevistas serdo definidas questdes estruturadas
(Hottensen, 2013). Na entrevista com o enlutado dever-se-a abordar (Barreto et al,
2003):

e Dados gerais da pessoa falecida: idade, relagdio com o enlutado, data de
nascimento;
Antecedentes pessoais: problemas de saude, lutos prévios, outros problemas;
Dados sociofamiliares;
Evolucao do processo de luto;
Causa e lugar do falecimento;
Avaliacao dos sintomas do enlutado;
Outros dados: preocupagdes com pessoas vizinhas, motivacdo dos enlutados
para procurarem ajuda;
¢ Uso de instrumentos especificos:
o Histéria pessoal do luto
o Inventdario de experiéncias em Luto;
o Inventario Texas revisto do Luto;
o Inventario do Luto Complicado;
o Valorizac¢do do risco de complicagdes.

Este método unifica as avaliagcdes com os enlutados permitindo nao esquecer
qualquer dos pontos importantes a abordar para um diagndstico de situagdo.
Contudo, eu entendo que uma entrevista semiestruturada permite uma comunicagdo
mais personalizada. Isso consegue-se com a introducao de algumas perguntas abertas
ou na reestruturacao de algumas delas a fim de ficarem abertas.

O telefonema ou a visita direta vai permitir, ainda, aos elementos da equipa
também poderem fazer o seu luto pelo falecido e a expressdao de condoléncias vai
diminuir o sofrimento deles (Merel et al, 2015).
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6) Fluxograma
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7) Protocolos a definir

01. Protocolo de acompanhamento no momento da morte do
doente

a) Introducao

O momento da morte é, frequentemente, um periodo acompanhado de grande
“stress” e em que todos os intervenientes (familia, cuidadores e profissionais) estdo a
iniciar um periodo que se convencionou chamar de choque e que, como o nome
indica, implica nas pessoas envolvidas alguma incapacidade de usar a memdria e o
raciocinio para levar a cabo as tarefas a realizar.

Nesta confusao momentanea, os profissionais tentam estimular a organizacdo da
familia apontando tarefas que, de uma maneira ou outra, lhes vem a ideia. Por sua
vez, os profissionais tém uma série de tarefas a desempenhar que, apesar de estar
rotinadas, podem nao ser cumpridas integralmente.

A Irish Hospice Foundation (2013) aponta para a necessidade de estabelecer um
protocolo de atuagao antes e imediatamente apds a morte que visa o esclarecimento
das familias das ag¢Oes levadas a efeito pela equipa e um memorando de tarefas a
cumprir pela propria familia nesse periodo. A mesma institui¢do alerta para dirigir a
atencdao para os familiares sobre os seus sentimentos predominantes de dificil
resolucao e elucida-los junto deles.

b) Momentos de intervencao

A intervencao dever-se-4 come¢ar nos momentos de aproximacdo da morte e
prolongar-se apos ela.

¢ Antes de a morte ocorrer:

o Promover o bem-estar do doente nesses ultimos momentos. Se, para isso,
houver de interromper tarefas rotineiras (por exemplo, alimentar, higiene,
pensos, etc), far-se-a.

o Promover uma informac¢do o mais completa possivel aos cuidadores e familia se
estiverem presentes ou avisa-los da aproxima¢do do momento final, se
estiverem ausentes.

o Promover um ambiente calmo onde decorrer os momentos finais da vida do
doente permitindo e estimulando a presenca dos familiares (sem caracter de
obrigatoriedade) e permitindo a manifestacao dos sentimentos.

o Requerer a presenca do designado espiritual / capelao, se entendido necessario
pelo doente ou familia.

¢ Na altura do falecimento:

o Promova a verificagdo do 6ébito pelo médico, o preenchimento do respetivo
formulario legal (certiddo de o6bito e guia de transporte no programa
informatico “SICO”) e um registo no processo do utente (eletrénico ou em
papel) incluindo o nome do médico, a data e a hora do 6bito.

o Prepare a familia mais uma vez para ver o falecido e avise-a de qualquer
deterioracdo da condicdo fisica do paciente ou do equipamento que deve ser
deixado no mesmo lugar se entendido por necessario pela Medicina Legal.

o Se estiverem ausentes, notifique os parentes mais préoximos e forneca suporte
para a familia do paciente
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o Reserve algum tempo para o cuidado espiritual e os rituais ligados a morte,
conforme apropriado.

o Oferecer apoio e garantia a outros pacientes que possam estar cientes da
situacao

o Para permitir a preparacao do paciente levar a familia para uma sala privada,
acompanhada por um profissional que lhe possa esclarecer diividas que tenham
subsistido

o Em um momento apropriado, retorne o objetos de valor de acordo com as

diretrizes do hospital.
Coloque o simbolo de fim de vida no posto de enfermagem para notificar a equipe
que um paciente morreu.

o Entre em contato com o gerente da cama e com a administracdo de enfermagem
para notificar o GP e documentar o acontecimento fora de horas de plantado

o Preparar e apresentar o paciente falecido usando uma cortina de fim de vida,
observando rituais conforme apropriado e em conformidade com o falecido
desejos do paciente - todos os tubos e drenos deve ser removido, salvo
indicagcdo em contrario indicado, por exemplo, no caso de um médico legista.

o Fornecer a familia um pacote de informacgdes sobre luto

Apds a remocgao do falecido:

o Notifique a morte a qualquer servigo na comunidade que prestava cuidados ao
doente (C. Saude, ERPIs, etc).

o Notifique a morte ao departamento de ambulatdério para cancelar quaisquer
compromissos planeados

NOTAS:

O

o

I.  Este protocolo podera ser padronizado em forma de “check list” por forma a ser
integralmente cumprido

II. Os registos deles deverdo fazer parte do registo clinico e depois copiados para o
processo de acompanhamento do luto

¢) Notas finais

Este protocolo ndo pretende ser um produto acabado mas antes um documento de
trabalho que podera ser enriquecido progressivamente com as modificaces
possiveis surgidas sobre este assunto na literatura cientifica acreditada e com a
experiéncia da equipa apés debate sobre o interesse das alteragoes.

Como em todos os protocolos de atuacdo, a sua realizacdo esta dependente da
autorizacao dos enlutados.

d) Avaliacao

A avaliacdo sera feita anualmente, visando todos os doentes que entraram com o
seu processo num dos eixos de atuagdo da equipa (consulta, domicilio ou
internamento) com, pelo menos, trés dias de antecedéncia em relagdo a morte.
Considera-se como atingido o processo que tenha preenchido mais de 80% dos itens
possiveis, na altura adequada.

02. Protocolo de informacao escrita
a) Introducao

As cartas de condoléncias sdo uma forma de os profissionais da equipa mostrarem
solidariedade com os enlutados.
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Para Gutiérrez et al (2016) os estudos feitos parecem indicar que deve ser
promovida pela 22 ou 32 semana. Para este autor sao importantes alguns cuidados
dos quais se destacam a necessidade de centrar a atuagdo na experiéncia do luto e nos
aspetos emocionais e ser pessoal, realista e muito especifica;

Embora, tradicionalmente, se esperava que a carta fosse escrita a mao, hoje ja sao
consideradas normais as escritas no computador (Barreto et al, 2003) devendo ser
personalizada no seu conteudo.

b) Momentos de intervencao

Em linha com estas opinides defendo que o seu envio devera ser feito até as 4
semanas, até porque um dos seus objetivos é normalizar os sintomas de luto,
antecipando-os, o que seria dificil apos essa data.

c) Tépicos da intervencao

Os topicos que deverao fazer parte dessa carta sdo (adaptados de Direcao Geral da
Saude, 2019 e Gutiérrez et al, 2016):

e Tentar, com ela, ser um consolo mas, também, mostrar uma disponibilizacao da
equipa

e Personalizar os destinatarios dirigindo a carta ao cuidador principal, mas
englobando todos os enlutados

e Referir que o Unico objetivo é expressar as condoléncias, nomeando sempre o
nome do falecido;

e Contextualizacao e Enquadramento temporal

e Salientar o incdmodo fisico e emocional para a familia de um periodo mais longo
que o esperado;

¢ Validar os sentimentos dos enlutados e referir aspetos significativos da atuacao
da familia;

e Mostrar uma grande disponibilidade para manter o apoio como ja o fizera antes

e Manifestar os sentimentos envoltos na despedida

e Tempo da doenga:

NOTAS:

I. Dever-se-a envolver toda a equipe nesta iniciativa - As cartas deverao, tanto
quanto possivel, ser assinadas por todos os elementos da equipe.
[I. Tentar-se-a uma personalizacao da carta, evitando o uso de cartas tipo.
[II. As cartas deverdo seguir em correio normal, evitando o uso de correio
eletronico, a ndo ser que tal ato haja sido requisitado pelos destinatarios.
[V. As cartas deverao ser acompanhadas por folhetos informativos sobre o luto

d) Notas finais

Este protocolo ndo pretende ser um produto acabado mas antes um documento de
trabalho que podera ser enriquecido progressivamente com as modificacdes
possiveis surgidas sobre este assunto na literatura cientifica acreditada e com a
experiéncia da equipa apés debate sobre o interesse das alteragoes.

Como em todos os protocolos de atuacdo, a sua realizacdo estd dependente da
autorizacdo dos enlutados.

e) Avaliacao
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A avaliacdo sera feita anualmente, visando todos os doentes que entraram com o
seu processo num dos eixos de atuagdo da equipa (consulta, domicilio ou
internamento) com, pelo menos, trés dias de antecedéncia. Considera-se como
atingido o processo que tenha preenchido mais de 80% dos itens possiveis, na altura
adequada.

03. Protocolo de avaliacao de risco
a) Introducéao

Como foi demonstrado anteriormente, a melhor maneira de intervir nos lutos
tendo por fim a reducdo da quantidade e intensidade do luto, tipicos do luto
complicado.

Também é reconhecido que a maioria dos doentes (80 a 90%) ndo o vao
desenvolver. Também é do conhecimento geral que algumas circunstancias servem
de facilitadores e outras como protetores, j4 que podem modificar a resiliéncia
normalmente existente nos enlutados. Por fim, existem fatores de predisposicao que
sdo alteraveis e outros nao.

Atendendo ao nosso fim, o diagnostico precoce dos fatores poderdo ajudar a uma
intervencdo mais direcionada e, por tal, mais eficaz.

b) Momentos de intervencao

A avaliacdo deve ser o mais precoce possivel pelo que deve ser iniciada logo que a
equipa contacte os familiares do doente. E um processo que se deseja continuo e sem
limites temporais.

Assim, os momentos serao:

12 No primeiro contacto com o doente e a familia

a. Através de entrevista ao doente e aos familiares, que completa a entrevista
clinica habitual, tendo em vista detetar possiveis fatores predisponentes ou
protetores (ver anexo A e anexo B e a “Checklist de fatores de risco de perturbag¢do do
luto prolongado” da norma 03/19 - Direccao Geral da Saude, 2019). Estas listas
pretendem-se dinamicas e cada equipa podera construir a sua. A sua aplicagdo cabera
ao profissional que faz a rececdo do doente (na consulta, no domicilio ou no
internamento)

b. Aplicando o instrumento de avaliacdo definido pela equipa - Avaliacdo e gestao
de pessoas em luto/Avaliagdo da perturbacao de luto prolongado- Por exemplo PG-13
(Dire¢do Geral da Saude, 2019. Também esta sera feita em todos os ambientes em que
o doente se encontre.

22  Durante a vida do doente, em todos os contatos com a familia, completando a
lista elaborada no 12 contacto.

32  Aquando da morte do doente a todos os familiares presentes, com aplicagdo
do instrumento de avaliagdo do risco ja definido.

42 No contacto telefénico ou direto realizado logo ap6s a morte (uns dias)
através de entrevista semiestruturada.

52 No contacto teleféonico ou direto realizado aos 6 meses para avaliar a
possibilidade de haver o desenvolvimento de um luto complicado - Esta indicado o
uso do instrumento escolhido.

62 No contacto telefénico ou direto realizado ao 122 més para avaliar da
evolucao do luto e da possibilidade da alta.
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NOTAS:

[.  Todas as constatagdes (positivas e negativas) obtidas nestas avaliacdes deve
fazer parte do processo do doente e aquando do seu falecimento ser criada
uma pasta da familia onde estes registos devem permanecer, pelo menos, um
ano.

II. Todos os casos que sejam detetados como estando em risco devem ser
encaminhados para uma intervengao especializada, desde que o individuo o
deseje.

c) Métodos de intervencao

A avaliacdo do risco devera ser continua, sendo registada em suporte informatico
ou em papel devendo ser utilizada, como referido atras:

I. Checklist de fatores de risco perturbacdao no luto prolongado definida pela
equipa.

II. O instrumento “Avaliacdo e gestdo de pessoas em luto” (Direccdo Geral da
Saude, 2019).
III. Avaliagdo da perturbacao de luto prolongado- PG-13 (Direc¢do Geral da Saude,
2019). A sua interpretacao esta explicita no mesmo documento.
IV. Entrevista dirigida aos fatores de risco

d) Atuacao posterior

A atuacdo da equipa dependera dos resultados obtidos nas sucessivas avaliagdes e
podem incluir trés niveis de medidas:

A = Ausente Baixo risco (Pont. < 7) Providenciar informagdo sobre
luto e disponibilizar folheto se

necessario.
B = Atengao Moderado risco (Pont. 7- Disponibilizar folheto e
9) encaminhar para servicos de satude

mental locais.

C = Recomendar apoio de Elevado risco (Pont = 10) Disponibilizar folheto e
especialista no luto encaminhar para consulta de luto

Tabela 2 - Perfis de resposta perante avaliacdo de risco de luto

e) Notas finais

Este protocolo nao pretende ser um produto acabado mas antes um documento de
trabalho que podera ser enriquecido progressivamente com as modificagdes
possiveis surgidas sobre este assunto na literatura cientifica acreditada e com a
experiéncia da equipa apos debate sobre o interesse das alteragdes

Como em todos os protocolos de atuacdo, a sua realizacdo esta dependente da
autorizacdo dos enlutados.

f) Avaliacao

A avaliacao sera feita anualmente, visando todos os doentes que entraram com o
seu processo num dos eixos de atuacdo da equipa (consulta, domicilio ou
internamento) com, pelo menos, trés dias de antecedéncia. Considera-se como
atingido o processo que tenha cumpridos em mais de 80% dos itens possiveis, na
altura adequada.
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04. Protocolo de seguimento dos enlutados apos a morte
a) Introducao

Embora nao seja propriamente um protocolo mas umas orientagdes para as
equipas que acompanham enlutados, entendi ser importante nesta sec¢do apontar
para alguns cuidados a ter aquando do acompanhamento no luto dos individuos que
tiveram a perda de um ente querido. Como nos protocolos, esta orientacdo visa,
essencialmente manter desperta a nossa aten¢do para as atitudes importantes a
tomar pela equipa durante esse periodo. A quantidade de tarefas é tdo diversificada
que, se ndo tivermos um guia para nos orientar, corremos o risco de nos esquecermos
de alguns.

Na elaboracao destas orientagdes baseei-me no trabalho de Hudson et al (2012)
que adaptei a nossa realidade.

b) Momentos de intervencao

A aplicacdo destas orientacdes é feita apds a morte mas em alguns casos estdo
enunciados algumas tarefas antes da morte que vao facilitar as restantes.

c) Tépicos da intervencao
Considero atividades a desenvolver no acompanhamento apds a morte:

1. Perceber junto dos familiares o suporte desejado na altura a volta da morte
(periodo anterior e posterior);

2.Num curto espago de tempo apds a morte procurar um contacto para entregar
as condoléncias da equipa e responder a perguntas;

3. Desenvolver um plano preliminar de acompanhamento no luto;

4. Contatar o cuidador para avaliar necessidades as 3-6 semanas e reestruturar o
plano;

5. Se possivel estabelecer um contato aos seis meses para follow-up;

6. Promover o conhecimento dos servicos de luto hospitalares e comunitarios

7. Referenciar aos familiares as necessidades de luto das criancas, adolescentes e
portadores de alteragdes cognitivas.

8. Como fazer uma referéncia propria a um servico de luto

Antes da morte, e preparando o luto poderemos:

1. Informar o doente e os familiares que um dos papéis da equipa é dar apoio aos
cuidadores e familiares

2. Avaliar e elaborar preparagao para a morte;

3. Reconhecer no cuidador uma fonte de informacao importante sobre o doente

4. Desenvolver um plano de acdo com o cuidador que satisfaca as necessidades de
todos;

5. Fazer uma avaliac¢do de risco de luto complicado nos familiares

d) Notas finais

Este protocolo nao pretende ser um produto acabado mas antes um documento de
trabalho que podera ser enriquecido progressivamente com as modificacbes
possiveis surgidas sobre este assunto na literatura cientifica acreditada e com a
experiéncia da equipa apos debate sobre o interesse das alteragdes.
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Como em todos os protocolos de atuacdo, a sua realizacdo esta dependente da
autorizacao dos enlutados.

e) Avaliacao

A avaliacdo sera feita anualmente, visando todos os doentes que entraram com o
seu processo num dos eixos de atuacdo da equipa (consulta, domicilio ou
internamento) com, pelo menos, trés dias de antecedéncia. Considera-se como
atingido o processo que tenha preenchido mais de 80% dos itens possiveis, na altura
adequada.
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8) Conclusdes

Eis que terminou esta caminhada pelo campo dos Cuidados Paliativos.
Acabou?

De facto, este processo educativo apenas foi o inicio da atividade profissional que
eu pretendia criteriosamente apoiada nesta caminhada de dois anos.

Se outrora tivera a nog¢ao de ter muitos conhecimentos nesta area, estes dois anos
fizeram-me perceber que era demasiado pouco para o que eu necessitava. Nao sé os
conhecimentos adquiridos, como as atualiza¢des feitas e as trocas de experiéncias
levaram a considerar este mestrado como fulcral no meu desenvolvimento nesta area.
Outro conceito que obtive com ele foi que o nosso desenvolvimento nunca acaba. Ha
sempre um espaco para continuar a aprendizagem.

Fiquei ainda com uma responsabilidade acrescida: dar formacdo. Seja como
veiculo dos conhecimentos e experiéncia adquirida, seja em apoio a estudantes e
profissionais que dele necessitem, seja, ainda, no estimulo a equipa onde me integro
para uma formacao continua, a minha responsabilidade aumentou na medida que
aumentaram os meus conhecimentos — consequéncias de ter frequentado o mestrado.

O fato de a seguir a mim varios colegas de unidade terem ja iniciado o processo de
aquisicao de formagdo avangada, permitindo prever a curto prazo a satisfacdo dos
requisitos das unidades especializadas, é para mim uma grande satisfacdo. Quero
acreditar que o meu exemplo e o meu entusiasmo possa ter contribuido, nem que
fosse apenas um pouco, para isso.

O futuro é uma incégnita. Uma coisa, contudo, é certa. Hoje faco planos para
evoluir ainda mais. Para isso conto com a saude que tenho mantido até hoje, o apoio
de todos os que me rodeiam e que tanto se sacrificaram para que este projeto se
concretizasse e a solidariedade dos colegas que estdo incluidos na tripulacdo deste
nosso barco: Os Cuidados Paliativos.
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9) Anexos

01. Anexo A - Avaliacdo do risco de luto complicado nos familiares -
preditores

Na elaboragdo da lista de preditores seguinte foram consultados os trabalhos de:

.Burdeus et al, 2017
.Barreto et al, 2003
.McLean etal, 2017
. Philippin, 2006
. Stroebe et al, 2007
.Shear, 2012
.Marques, 2015
.Lépez etal, 2008
Lacasta etal, 2014

Covuanul s wNnR

Fatores Preditores

e Circunstancias da morte:
o Causa da morte:
» Dados inconsistentes entre morte subita e esperada
= Pior evolugdo nas mortes traumaticas
= Maior periodo de adaptagao nas mortes por suicidio
» Ligadas a perda:
= Suicidio;
= Morte brutal; morte inesperada/morte subita;
= Morte violente e/ou catastrdfica;
=  Morte sem corpo do defunto;
» Morte multipla de varios entes préximos;
o Circunstancias a volta da morte:
= Presenciar mortes com muita agitac¢ao;
» Diagnéstico tardio;
= Morte de criangas para os pais
* Tempo de duracao da doenga e dos dias finais
* A morte ser portadora de um qualquer estigma/ Morte estigmatizada
o Cuidados pré-morte:
» Podem ter efeitos benéficos mas, também, prejudiciais;
» Negligéncia nos autocuidados por parte do cuidador;
= Rela¢do inadequada com a equipa;
= Aintensidade do cuidar
e Tipo e qualidade da relagdo com o falecido:
o A ambivaléncia nas relagdes e a dependéncia do falecido relaciona-se com
luto mais dificil;
o Uma histéria de vinculagdo insegura;
o Ser o conjuge
o Disfuncdo familiar/Adaptacao complicada as alteragdes de papéis
¢ Conflitos existentes:
o Stressores concorrentes;
o Queda dos rendimentos familiares;
o Fatores interpessoais:
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e Personalidade e estilos de ligacao
o Caracteristicas da personalidade (pessimismo, baixa autoestima,
introversao);
o Antecedentes psiquiatricos
o Caracteristicas do falecido: juventude e proximidade do vinculo com o
enlutado
o Caracteristicas do enlutado: idade (extremas), estratégias de “coping”,
expressao de emocoes
e Fatores associados a outros lutos:
o Depressao anterior - pior evoluc¢ao;
o Lutos durante a infancia a adolescéncia - pior evolucao;
o Apoio inadequado do pai/mae sobrevivente nas criancas;
o Reagdes anormais em lutos anteriores
e C(Crengas religiosas:
o Apesar de parecer ter efeito protetor, também ja foram encontrados dados
contrarios;
o Inexisténcia de crencas religiosas e/ou espirituais e antecedentes
psicossociais
e Variaveis sociodemograficos:
Baixo estatuto socioecon6mico;
Género - feminino, maes de criancas falecidas mais vulneraveis que os pais
Idade menos avancada do doente
Escolaridade baixa
Grupo étnico - embora seja semelhante os negros sentem menos zanga e
desespero;
e Recursos econdmicos
o As caréncias materiais;
e Estilos de “coping”
o Trabalho do luto
= Ruminacao;
= A ndo atribuicao de significado para a morte;
e Regulagdo emocional:
o Regulagao (confrontacdo ou evicgdo).

O O O O O
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02. Anexo B Avaliacao do risco de luto complicado nos familiares -
protetores

Na elaboracdo da lista de protetores seguinte foram consultados os trabalhos de:

1. Barreto et al, 2003;
2.Hall et al, 2012;
3. Lacastaetal, 2014;
4. Gippsland Region Palliative Care Consortium Clinical Practice Group (GRPCC),
2016;
5. Coelho et al, 2016.

Fatores protetores de luto complicado

e C(Circunstancias da morte:
o Circunstancias a volta da morte:
»= Morte prevista com preparacdo prévia
* Morte a seguir a momentos de grande sofrimento (alivio)
o Cuidados pré-morte:
= Doentes que receberam apoio das equipas de paliativos
= Boa comunica¢ao com a equipa
o Tipo e qualidade da relagdo com o falecido:
e Fatores interpessoais:
o Personalidade e estilos de ligacao
» (Questdes relacionais: apego seguro, participacdo nos cuidados
=  Sentimento de utilidade nos cuidados prestados ao doente
* Acreditar num mundo justo e aceitacio da morte/Crencas que
acreditam que a morte faz parte da vida
o Fatores associados a outros lutos:
* Uma boa resposta em lutos anteriores
o Crencas religiosas:
* Um bom apoio espiritual e/ou religioso
o A morte de familiares ndo proximos acompanham-se de lutos mais
faceis;
e Fatores intrapessoais:
o Fatores pessoais:
= Saude fisica e mental
= (Capacidade de expressar e experimentar emoc¢des positivas
* Fluidez comunicativa
* Ganhar conforto por falar e pensar no falecido
» Ter prazer em falar e pensar no falecido
o Apoios sentidos
* Apoio da familia e comunidade
= Experiéncia no apoio aos enlutados
» Forgas externas e internas e recursos
o Conceitos evolutivos:
» Significado de reconstrucao e identidade ap6s a morte
= Reconstruir um mundo significativo sem a presenc¢a do defunto
» Terem niveis elevados de suporte pratico
* Uma partilha de memérias do falecido, um uso de objetos
significativos do falecido e a participagdo comum em rituais
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03. Anexo C - Acao de formacdo: programa de acompanhamento do
luto

a) Justificacao:

Doencas com evolucao prolongada e irreversivel conduz a perdas nos doentes,
familiares e profissionais que dao origem a lutos, podendo alguns deles evoluir para
lutos complicados (Pazes et al, 2014).

Estas perdas traduzem alteracdes na dindmica pessoal e familiar dos enlutados.
Estes lutos sdo, assim, processos biopsicossociais de adaptacdo de uma pessoa a
perda de uma pessoa (animal ou objeto) considerada significativa (Bourgeois, M-L,
2013).

Um programa de acompanhamento do luto foi entendido como uma necessidade a
desenvolver, um programa que sera, inicialmente, dirigido aos familiares/cuidadores
de doentes falecidos ou ndo que estavam e/ou estdo a ser acompanhados pela
Unidade (Internamento, consulta e domicilio). Este programa envolvera toda a equipa
de Cuidados Paliativos pelo que a sua formacdo devera ser considerada como
essencial.

b) Objetivo geral:

Chamar a atencao dos profissionais envolvidos para a necessidade de um
programa de acompanhamento do Luto

c) Objetivos especificos:
Que no final da agcdo os formandos sejam capazes de:

e Reconhecer a existéncia da necessidade da existéncia de um programa de
acompanhamento da familia no Luto como tarefa dos Cuidados Paliativos;

e Conhecer os conceitos basicos sobre o Luto;

e Debater a interven¢do dos diversos profissionais no acompanhamento do
Luto;

e Debater alguns casos clinicos respeitantes a situacées de Luto.

d) Programa:

1- Introducgao ao Luto
2- Modalidades de Luto
e Luto preparatério
Luto antecipatorio
Luto adequado/Luto complicado
Luto vs Depressao Major
Ciclo de vida e luto
Criancas
Adolescentes
Adultos
Idosos
Fatores de risco de Luto Complicado
3- Intervencdes no Luto
e Trés niveis de atuacdo
e Filosofia
4- Caso(s) clinico(s)

141



Rui Manuel de Oliveira Campos Teixeira

e) Moderadores:

Rui Teixeira - Estagiario do Mestrado de Cuidados Paliativos do IPCB

Sara Fernandes - Psic6loga do Departamento de Cuidados Paliativos da ULSN
f) Destinatarios:

Médicos, Enfermeiros, Assistentes Operacionais, Psicélogos, Assistentes Sociais,
Nutricionistas e outros profissionais de saide com interesse no tema

g) Duracao:
2h
h) Metodologia pedagogica:

Sdo privilegiadas as metodologias: expositiva oral direta; aplicacdo das
experiéncias individuais; discussdo de casos clinicos; simulagdes.

i) Estratégias:

e Pritica simulada;

e Discussdo sobre as dificuldades sentidas na pratica de cuidados;

e Esclarecimento de duvidas e questoes.
j) Avaliacao:

e Preenchimento de um questionario de opinido (final da formacao).
k) Bibliografia sugerida:

1. Pazes, M. C. E., Nunes, L., & Barbosa, A. (2014a). Fatores que influenciam a vivéncia da fase
terminal e de luto: perspetiva do cuidador principal / Factors influencing the experience of the
terminal phase and the grieving process: the primary caregiver’s perspective / Factores que influyen
en la experiencia del duelo y proceso terminal: Perspectiva del cuidador. Revista de Enfermagem
Referéncia(3), 95. d0i:10.12707/RI1112135

2. Bourgeois, M.-L. (2013). Communication: Le deuil aujourd’hui. Introduction. Bereavement grief
and mourning (English), 171, 155-157. doi:10.1016/j.amp.2013.01.022

3. Barbero Gutiérrez, ], Gémez-Batiste, X, Maté Méndez, ]., Mateo Ortega, D. (2016). Manual para la
atencién psicosocial y espiritual a personas con enfermidades avanzada. Intervencidon psicolégica y
espiritual. Edicién Obra Social "la Caixa”.

4. Andrade, A. & Martins, R. (2011). Funcionalidade Familiar e Qualidade de Vida dos Idosos.
Millenium, 40: 185-199.

5. Thomas K., Hudson P., Trauer, T., Remedios C. and Clarke D. (2014) Risk Factors for Developing
Prolonged Grief During Bereavement in Family Carers of Cancer Patients in Palliative Care: A
Longitudinal Study Journal of Pain and Symptom Management. Vol. 47 No. 3

6. St.Jude Children’s Research Hospital (2015) ;Bereavement Resource Guide; BMC-Rev 09/15

7. Grupo de Trabajo de la Guia de Practica Clinica sobre Cuidados Paliativos. Guia de Practica
Clinica sobre Cuidados Paliativos. Madrid: Plan Nacional para el SNS del MSC. Agencia de Evaluacién de
Tecnologias Sanitarias del Pais Vasco; 2008. Guias de Practica Clinica en el SNS: OSTEBA N2 2006/08

8. Hudson, P., Remedios, C., Zordan, R.,, Thomas, K., Clifton, D., Crewdson, M., Hall, C., Trauer, T.,
Bolleter, A., and Clarke, D. (2010) Clinical Practice Guidelines for the Psychosocial and Bereavement
Support of Family Caregivers of Palliative Care Patients. Centre for Palliative Care, St Vincent’s Hospital
Melbourne: Melbourne, Australia.

142



Implementagdo de um programa de acompanhamento no Luto numa Unidade de Cuidados Paliativos

9. Maercker, A, Lalor ], (2012) Diagnostic and clinical considerations in prolonged grief disorder:
Dialogues in Clinical Neuroscience - Vol 14 . No. 2.

PLANO DA SESSAO

(ver pagina seguinte)
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A apresentacao foi:

PROGRAMA DE ACOMPANHAMENTO NO LUTO

Unidade de Paliativos da ULSNE

-

FORMACAO DO LUTO

|- Introducho ao Lulo

[

- Modalidades de Luto
Luto preparatdrio
Luto antecipatono
Luto adequado/Luto complicado
Luto vs Depressao Major
Ciclo de vida e luto

* CTiangas
+ adolescentes
+ adultos
¢+ |dosos

+ Fatores de risco de Luto Complicado
A Ielervengies no Luato
+ Trés niveis de atuaglo

Filosofia
Programa de Intervengio no Luto

4 Casals) chimicois)

0O Luto € um processo de cicatrizacao

“0 Luto representa um afastamento do estado de saude e
bem-estar, da mesma forma que a cura é necessaria no
campo fisiologico para levar o corpo de volta ao
equilibrio homeostatico, é igualmente necessario um
periodo para o enlutado retornar ao estado similar de
equilibrio psicologico,” (Engel, 1961)
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W
+ Mecanismo que permite capacitar para o ¢
ou desafios.

Processo o5 sobreviventes vao assumindo de
Mmﬂﬂmm ’m
associadas & morte previsivel do . '
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U Adedd .
+  Tristeza +  Vazio no Estémago « Descrenca + Distdrbios do sono
+ Raiva +  Aperto no Peito * Confusao + Distdrbio do apetite
¢ Culpa +  No da garganta * Preccupacao + Distracao
+  Ansiedade + Hipersensibilidade ao |+ Sensacao de + |solamento Social
+  Solidao ruido presenca + Sonhos com o falecido
+ Fadiga +  Sensacao de falta de ar |+ Alucinacao + Lembrancas do falecido
+  Impoténcia +  Fraqueza muscular « Despersonalizacao |+ Hiperatividade/agitacao
+ Chogque + Fadiga + Chorar
+ Anseio/desejo |+ Falta de energia + Reviver locais e objetos
+ Emancipacdo |+ Bocaseca do falecido
+  Alivio + Guardar os objetos
+  Insensibilidade

Suﬁﬁmﬂuhuxiﬂep«dl M&!Wﬁ
« Disforia diminui de intensidade -+ mmpum;mm
com 0 tempo e ocorre por vagas vinculacao cognitiva especifica.
(associadas a pensamentos e + Sentimentos de inutilidade e
recordacées do falecido) inferioridade ,

+ Preservacao da autoestima * Ideacao suicida por sentimento

mmﬂaﬁmnwmirm deﬂvnroumww{ieﬂdw
ente querido com a dor da depressao
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EVOLUGAO DOS CONCEITOS DE LUTO

« 0 luto como um processo intra-psiquico (Freus)

+ 0 luto organizado em fases (Bawiny)

+ O luto organizado em estadios wubbier Bess)

+ 0 luto organizado em transicoes psicossociais (parkes)
+ Modelo dos quatro componentes (gananno « Kaitman)

+ Modelo das quatro tarefas worden)

PROCESSO DINAMICO
OSCILACAD

PROCESSO DE LUTO

OAceitar a realidade da perda

OAdaptar-se a um mundo sem a pessoa perdida

OProcessar o sofrimento da perda

QEncontrar uma ligacéo duradoura com a pessoa perdida prosseguindo

com a nova vida
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« 0 sofrimento € expresso normatmente * Inibe e reprime o sofrimento {luto reprimido)
+ Tem uma duracdo limitada no tempo (1-2 anos)  + Expressa o sofrimento com a mesma
« Passados os primeiros dias, o enlutado realiza intensidade durante um largo periodo de tempo
as atividades da vida diaria com "normalidade” (luto cronice)
#inda que antmicamente apitico e com = Mostra dificuldade para se desvincular do
ansiedade falecido
+ Qualguer alteracao mental diagnosticado a
partir dos 6 meses do falecimento deve ser
explorada pela sua conexdo com a perda
{fundamentalmente de ansiedade e adigies

LUTO COMPLICADO

1- A pessoa nao consegue falar da perda sem experienciar uma dor intensa e recente

2- Um acontecimento com pouca importincia desenvolve uma intensa reagio
emocional

3- A pessoa nao pode (nao quer) desprender-se das coisas do falecido
4- Presenca de sintomas fisicos idénticos acs do falecido

5- Mudancas radicais de estilo de vida e evitamento do grupo de amigos/familia e/ou
atividades associadas ao falecido

6- Imitar a pessoa falecida identificando-se excessivamente com o que perdeu

T- Impulsos destrutivos

8- Tristeza inexplicavel que se produz cada ano numa determinada epoca

- Desenvolvimento de uma fobia ou doenca

10- Conhecer as circunstancias que rodearam a morte @ como a vivenciou o enlutado

CRITERIOS DE LUTO COMPLICADO

A 1 O individuo experienciou a morte de alguém significative
1 Apresentar stress pela separacio do ente querido que morreu
: Apresentar, como consequéncias do falecimento, diariamente ou
de forma intensa , 3 dos 4 sintomas seguintes:
a)Pensamentas intrusivos
b)Saudades
€)besejo

djProcura
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CRITERIOS DE LUTO COMPLICADO

B 1 Apresentar, como consequéncias do falecimento, diariamente ou
de forma intensa , 4 dos B sintomas seguintes
alFalta de metas e/ou sentimentos de inutilidade ou de futilidade
acerca do futuro
b)sensacdo subjetiva de torpor, destigamento., ou auséncia de
reverberacio emocional
c)Dificuldade em aceitar a morte
d)Sentimento de que a vida @ vazia e sem sentido
ejsentimento de que morreu uma parte de si
fivisdo do mundo alterada (perder sentido de seguranca,
confianca ou controlo)
glassume sintomas €/ou comportamentos prejudiciais da pessoa
falecida
hjlrritabilidade, amargura ou raiva relacionadas com a morte

CRITERIOS DE LUTO COMPLICADO

C A duracao do disturbio e de pelo menos 6 meses

D Distirbio causa dano clinicamente significativo no funcionamento

social, ocupacional ou outras dreas importantes da pessoa em luto

Tarefas do Luto (Worden)

+ Ajudar a integrar a realidade da perda

+ Ajudar a pessoa a falar sobre a perda

+ Explorar as circunstancias da perda

« Escutar ativamente

+ hceitacao incondicional e disponibilidade
+ Ajudar a identificar e experienciar emogdes:

* Raiva

+ Culpa

+ Ansiedade e desespero

+ Tristeza
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quinta)

.

151



Rui Manuel de Oliveira Campos Teixeira

mmmawmﬁmﬂ
funcionamento ou bem estar emocional anterior a perda.
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Como dar apoio no Luto
+- 4 semanas apds a morte do doente

Permitir a expressao de sentimentos, emacdes e pensamentos (falar das recordacoes)
Validar esses mesmos sentimentos

Falar das possiveis manifestaces como naturais

Ajudar a reorientar as prioridades

Facilitar os contactos com estruturas de apoio

Fomentar o autocuidado

Programar visitas/contactos em datas chave

Nao esperar reacdes idénticas em pessoas diferentes
Explicar as variacoes de expressao em diferentes familiares
Nao comparar tragedias

Validar, normalizar as emocdes intensas

Explicar que se sentira plor antes de melhorar

Permitir repetir a historia tantas vezes quantas necessario

Como dar apoio no Luto

Evitar frases triviais:

Todos temos de morrer um dia

E muito jovem, pode refazer a sua vida
Sao jovens, podem ter outro filho

Nao se preocupe

Nao pense mais nisso

Pense nos seus filhos

Tem de ser forte

Sei como se sente

0 tempo cura todas as feridas

TOPICOS

‘ SE COMO TE SENTES! ’TEIS TENS QUE SER FORTE! ‘
‘ PORTA-TE COMO UM VALENTE! ‘ ES CAPAZ DE RESISTIR!

ISTO PASSA DEPRESSA!
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Luto e ciclo de vida

[t ]
Os adultos comportam-se como ¢ ja explicado anteriormente

o]

«Aiitores mediram o efeito do luto sobre a funcao dos neutrdfilos, bem como os hormaonas da
stress (o cortisol € o sulfato de dehidroepiandrosterona). Estas alteracdes conduzem a uma
menor performance do sistema imunitario.

+ 0 luto pode se intensificar a medida que envelhecemos {maior probabilidade de acontecer.
*As experiéncias de idosos com perda também sao influenciadas pela sua proximidade da morte,
espiritualidade e/ou religiosidade e cultura

Revisao de vida @ um processo de introspecao, autorreflexdo e reminiscéncia que usuaimente
inclui a refleccdo sobre temas de perda.

+ Associacao de outras perdas gue antecedem e acompanham a morte (realocacao, reforma,
doenca ou deficiéncia, cuidar de criancas adultas com

doencas crinicas e deficiéncias, viver com doenca cronica ou incapacidade

«Morte na velhice pode ser devastadora: Morte dola) companheiro(a), morte de um fitho, morte
dos amigos de longa data, morte de um familiar, morte ou perda de animal de estimacao.

Estrutara
O programa devi
% Apds a morte
a euipa;
+de informacio als do die Tuto & unga
da aquipa para 2

Conta

INTERVENCAO NO LUTO

Necessitam de ajuda de
profissional com formagdo
adequada (psictlogo)

0%-Vho dese
um Luto complic
Necessitom de ajuda da
equipa de culdados
paliativos (e Voluntdrios?)

Estdo em risco de luto complicado

Necessitam de ajuda de do
envolvente soclal {amigos,
familia, religido...)

» desenvolver um Luto Adequado
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FORMACAO DO LUTO

|- Introdugio ao Luto
2- Modalidades de Luto
* Luto preparatorio
+ Luto antecipatdrio
»  Lulo adequado/Luto complicado
+ Luto vs Depressao Major
+ Ciclo de vida e luto

+ criangas

+ adolescentes

+ adultos

*+ idosos

Fatores de risco de Luto Complicado
3= Intervengies no Lute

Mnlnh de atuagio

Hmda Intervencéo no Luto
4 Casadn) thimbosds)

Caso 1; Perda da mae

2 uma mulher solteira de 51 anos cuja mae mofreu. Sempre
am juntas e tiveram umr onamento préximo, mas ambivalente
uidou da ¢ durante a sua longa doenga, ¢ volveu

=ra uma LIES"
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Caso 2: Luto no casal

BIBLIOGRAFIA RECOMENDADA

#Pozes, M. C. E., Nunes, L., & Barbosa, A. {2014a). Fatores que infiuenciam g vivéncia da fase terminai e de luto:
perspetiva do culdador principal | Factors influencing the experience of the terminal phase and the grieving process:
the primary caregiver's perspective | Factores que influyen en |a experiencia del dueio y proceso terminal:
Perspective del cuidedor, Revisto de Enfermagem Referénciald), 95. doi:10.12707/Rili 12135
= Bourgeois, M.-L, (2013). Communication: Le deuil aujourd'huil. Introduction. Bereavement grief and maurning
IEWJ, 171, 155 157. dm mwm, wwp 20:‘3 01.022

L 5 Manual para (g atencidn

mymﬂmemsmpumm;mmm Edicién Dbra

Social "lo Caixa".

#Andrade, . & Martins, R. {2011). Funcionlidade Familiar e Qualidade de Vida dos Idosos. Millenium, 40: 185-199.
» Thomas K., Hudson P., Trausr, T., Remedios C. and Clarke D. (2014) Risk Factors for Developing Prolonged Grief
During Bereavement in Farmily Carers of Cancer Patients in Palilative Care: A Longitudinal Study Journal of Pain and
Symptom Management. Val. 47 No. 3

Pela vosra atengdo e interesse...
«.Um grande bem-haja

«Rui Teixeira - ruimteixeiraSaeemail.com/ 916162622 ,
+Sara Fernandes - sara.fernandesiulsne min-saude. ot/ 933780073
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04. Anexo D - Ficha de avaliacao
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