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Resumo
Palavras-chave

Luto; cuidados paliativos. Introducéo: Os cuidados paliativos nao encerram a sua agio no momento da morte do doente.

Prolongam-se na fase de luto, competindo-lhes o despiste de luto complicado na familia. Como
tal, proceder-se-a a abordagem do Iuto, a vivéncia do mesmo, a intervengéo neste ambito,
ao papel do profissional de saude, bem como a sua percegao e da familia face ao mesmo.
Objetivo: Proporcionar uma viséo clara e objetiva acerca do luto, da sua vivéncia, dos seus intervenientes e da intervencao
especifica neste &mbito.
Material e Métodos: Foi realizada uma revisdo da literatura sobre o luto em cuidados paliativos, a fim de melhor ilustrar esta
realidade.
Resultados: Obtiveram-se 101 artigos sobre os tipos de luto, a experiéncia de luto, a intervengéo nesse ambito, bem como a
percecdo da familia e dos profissionais de saude face ao mesmo.
Conclusao: A experiéncia do luto é traumatica e implica uma vivéncia caracteristica de cada um. Existem fatores que a facilitam
e a dificultam. O luto carece de intervencao especifica, onde um conjunto de atividades s&o o seu meio de agéo. Destaca-se o
papel do profissional como importante veiculo de relagdo e suporte no processo de morte, morte e pés-morte. O contexto de
cuidados carece de programas protocolados, por forma a garantir a exceléncia neste ambito. Os profissionais tém consciéncia
disso, reconhecendo nao se sentirem aptos para apoiar a familia neste processo. A familia, por sua vez, ndo tem um feedback
positivo dos cuidados, ressaltando a precaridade no atendimento das suas necessidades psicossociais e espirituais.

Abstract
Keywords
grief; bereavement; palliative Introduction: Palliative care does not finish its function with the patient’s decease. It lingers
care.

until its mourning’s phase, being in charge of screening the family for complicated mourning. As
such, we will approach the mourning process, how it is experienced, intervention in this scope,
the health-care professional’s role, as well as its perception and that of the family facing it.
Aim: To provide a clear and objective overview of grief, its experience, its participants and the specific intervention in this scope.
Materials and Methods: A review of the literature on mourning in palliative care was carried out, in order to better illustrate its reality.
Results: 101 articles were obtained on the types of grief, the experience of grief, the intervention in this area, as well as the
family’s perception and health professionals in relation to it.

Conclusions: The experience of mourning is traumatic and implies a unique experience of each one. There are factors that
can ease or complicate it. Mourning lacks specific intervention, where a set of activities are its means of action. The role of the
professional as an important vehicle of relationship and support in the process of death, death and post-death is highlighted. The
care context lacks protocoled programs, in order to guarantee excellence in this area. Professionals are aware of this, recognizing
that they do not feel able to support the family in this process. The family, in turn, does not have positive feedback on care,
highlighting the precariousness in meeting their psychosocial and spiritual needs.
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Introducao

Numa realidade espelhada pelo aumento da
prevaléncia de doencgas cronicas, para as quais a
ciéncia ainda nao tem cura, torna-se emergente a
necessidade de interven¢ao dos cuidados paliativos.

Os cuidados paliativos abrangem o apoio a
familia em processo de luto. Encaram a vivéncia
deste periodo como necessario, tornando possivel a
compreensao da construgcao da identidade coletiva
da familia.'

Assim, a acdao destes cuidados nao termina com
a morte do doente, estende-se sim a fase de luto
por parte da familia.

A familia insere-se num contexto de vulnera-
bilidade acrescida. Para além de fonte de apoio,
influéncia e equilibrio para a pessoa doente, esta
sujeita a um conjunto de perdas. Tal torna-a um
grupo de risco.? Neste ambito, a necessidade paliativa
de apoio a mesma, durante a vivéncia do luto,
traduz-se num indicador de qualidade do cuidado
que lhe € prestado.?

Posto isto, a presente revisao da literatura pretende
proporcionar uma visao clara e objetiva acerca do
luto, da sua vivéncia e dos seus intervenientes, de
modo que evidencie a pertinéncia de intervencao
especializada neste ambito.

Material e Métodos

Procedeu-se a uma revisao da literatura acerca do
luto em cuidados paliativos. Para tal, foi efetuada
pesquisa bibliografica nas bases de dados Medline,
Nursing Reference Center e American Psychological
Association. Esta decorreu nos meses de dezembro de
2018 e janeiro de 2019. A esta busca foi adicionada
uma outra manual, complementar, em revistas nao
indexadas.

As palavras-chave utilizadas foram Juto» e «cui-
dados paliativos» traduzidas para o idioma inglés:
bereavement> OR «griefs AND «palliative care» OR
«palliative medicine» OR <hospice care» OR «terminal
care» OR «erminally ill».

A selecao das publicacoes pressupds os critérios
de inclusao:

e Full text;

e Participante humano adulto;

e Idioma portugués, inglés e espanhol,

e Termo indexado familia» (na base de dados

Nursing Reference Center)

e Termo indexado duto» (na base de dados Ame-

rican Psychological Association).

Como critérios de exclusao foram definidos:
e Participante populacao pediatrica,
e Participante populacio parental.

Obteve-se 670 artigos. Estes, mediante as subse-
quentes selecoes por titulo, resumo e leitura integral
(Figura 1), culminaram em 101 artigos*'% compativeis
com os critérios de inclusao.

Com base nos 101 artigos alcancados foi realizada
a presente revisao da literatura (Quadro 1).

Figura 1 - Andlise da pesquisa realizada

670 artigos
encontrados

Selecio de titulos

v

308 artigos eliminados

362 artigos

Leitura de resumos

v

| 160 artigos eliminados

202 artigos

Leitura integral

+ 118 artigos eliminados
17 artigos
complementares

101 artigos

Quadro 1 - Caracteristicas dos artigos selecionados

Artigo | Ano Contexto Pais
29 | 1961 | Literatura sobre o luto EUA
91 1977 | Familia Inglaterra

54 | 1994 | Familia Inglaterra

24 | 2001 | Familia Inglaterra
105 | 2001 | Pessoa com doenca neuronal EUA
18 2001 | Pessoa com doenga terminal EUA
76 | 2002 | Cuidador, 1 ano apos a perda EUA
95 2002 | Pessoa com cancro EUA
9 2002 | Familia, 4 meses apos a perda EUA
66 | 2003 | Pessoa com cancro EUA

32 | 2004 | Hospital Inglaterra

31 | 2004 | Cuidador de pessoa com cancro terminal Italia

87 | 2005 | Familia de pessoa que morreu em Japao
unidade de CP

63 | 2006 | Familia de pessoa com cancro China

45 | 2006 | Cuidador, 2 meses apos a perda Australia
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Artigo | Ano Contexto Pais Artigo | Ano Contexto Pais
64 | 2006 | Pessoa com cancro e familia Malasia 58 | 2012 | Profissional de saiude EUA
50 | 2006 | Cuidador, 1 ano apds a perda EUA 88 | 2012 | Familia de pessoa com cancro terminal Suécia
42 | 2006 | Pessoa com doenca crénica terminal Canada 84 | 2013 | Familia de pessoa doente em unidade Japao

e familia de CP
19 2006 | Familia com =55 anos de idade e, Holanda 16 2013 | Familia, com =60 anos de idade, em luto EUA
-O A
0-9 meses apGs a perda 55 2013 | Profissional de saide e familia China
74 | 2007 | Familia de pessoa com cancro EUA 6 2013 | Cuidador de pessoa participante em | Alemanha
79 | 2008 | Familia que foi convidado a usar servi- Irlanda terapia comportamental existencial
¢os de apoio ao luto 30 | 2013 | Cuidador de pessoa com cancro, 1 ano EUA
68 | 2008 | Unidade de CP Suécia apos a perda
71 2008 | Pessoa com cancro terminal Grécia 85 2013 | Cuidador Alemanha
83 | 2008 | Literatura sobre o luto EUA 7 2013 | Familia com pessoa doente em unidade Japao
69 | 2008 | Pessoa doente com cuidador Italia de cP
65 | 2008 | Familia Nova 62 | 2014 | Familia, 6-24 meses apos a perda Australia
Zelandia 37 | 2014 | Familia que usa os servicos de satde Inglaterra
103 | 2008 | Literatura sobre o luto EUA 26 | 2014 | Pessoa com doenca pulmonar obstrutiva | Australia
41 | 2008 | Cuidador de pessoa com doenca ter- EUA cronica
minal 60 | 2014 | Familia, com 25-65 anos de idade e, EUA
14 | 2008 | Familia de pessoa hospitalizada EUA 1,5 2 3 anos apds a perda
20 | 2008 | Cuidador EUA 25 | 2014 | Cuidador de pessoa com cancro Italia
40 | 2009 | Cuidador de pessoa com expectativa EUA 33 | 2014 | Servicos de satde EUA
de vida inferior a 6 meses 80 | 2014 | Pessoa com cancro terminal e familia EUA
97 | 2009 | Profissional de saide EUA 47 | 2014 | Familia participante no servico de apoio EUA
59 | 2009 | Ex-cuidadores EUA 20 luto
78 2009 | Familia, 6, 12 ¢ 24 meses apos a perda EUA 36 2014 Pessoa doente em unidade de cuidados EUA
intensivos
10 2009 | Pessoa doente em unidade de CP Suécia — . N
13 | 2015 | Familia de pessoa com cancro Japao
102 | 2009 | Cuidador de pessoa com cancro Australia _ )
99 | 2015 | Hospital EUA
17 2010 | Pessoa com cancro terminal China ~ ~ ; B ) o
53 | 2015 | Profissional de satide que fornece apoio |  Australia
52 2010 | Cuidador Inglaterra 20 luto
5 2010 | Cuidador Japao 11 2015 | Familia de pessoa que morreu com Holanda
89 | 2010 | Cuidador e profissional de satde Canada cancro do pulmdo ou pancreas
98 | 2010 | Familia de pessoa doente em unidade | Alemanha 49 | 2015 | Familia de pessoa doente em unidade Japao
de CP de CP
86 | 2010 | Cuidador de pessoa com cancro terminal Japao 22 | 2015 | Familia Austrilia
44 12010 | Pessoa com cancro FUA 94 | 2015 | Cuidador de pessoa em unidade de CP |  Portugal
43 | 2011 | Cuidador, 3 meses ap6s a perda EUA 12 | 2015 | Cuidador de pessoa com cancro terminal China
34 | 2011 | Familia em terapia familiar em CP FUA 23 | 2015 | Familia participante no servico de apoio |  Holanda
- ao luto
67 | 2011 | Profissional de saiude Suécia -
35 | 2015 | Cuidador, 6 e 12 meses apés a perda Portugal
46 | 2011 | Cuidador de pessoa doente em unidade |  Australia - - 3
de CP 92 | 2015 | Cuidador que usa os servicos de satide EUA
15 | 2011 | Cuidador de pessoa com cancro FUA 48 | 2016 | Pessoa doente que morreu no domicilio | Inglaterra
100 | 2011 | Familia de pessoa com cancro EUA 72 | 2016 | Familia de pessoa com cancro que| Coreia do
morreu em unidade de CP Sul
8 2012 | Hospital EUA
93 | 2016 | Familia convidada a participar no grupo Suécia
21 | 2012 | Profissional de satde com formacao EUA de luto
em luto
27 2016 | Familia, com média de 30 anos de idade, Noruega
57 | 2012 | Literatura sobre o luto Noruega em luto
38 | 2012 | Familia, com 18-65 anos de idade, em luto Crodcia 28 | 2016 | Pessoa com cancro terminal EUA
51 | 2012 | Cuidador de pessoa com cancro terminal | Coreia do

Sul
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Artigo | Ano Contexto Pais
39 ]2016 | Familia de pessoa com cancro em| Alemanha
unidade de CP
90 | 2016 | Cuidador de pessoa com deméncia EUA
101 | 2016 | Cuidador, 3, 10 e 14 meses ap0s a perda Italia
61 | 2017 | Literatura sobre o luto India
96 | 2017 | Familia de pessoa com cancro Japao
75 | 2017 | Familia de pessoa com cancro em Japao
unidade de CP
104 | 2018 | Familia de pessoa com cancro Japao
70 | 2018 | Profissional de satde com experiéncia| Portugal
de morte
73 2018 | Pessoa com cancro terminal Grécia
56 | 2018 | Literatura sobre o luto EUA
81 | 2018 | Literatura sobre o luto EUA
82 | 2018 | Cuidador de pessoa com glioma Dinamarca
77 | 1961 | Literatura sobre o luto EUA

Legenda 1: EUA - Estados Unidos da América; CP - Cuidados Paliativos

Resultados

O luto é um processo adaptativo a uma perda
significativa. Este envolve um processo dinamico
de mudanca a nivel fisico, psicologico, comporta-
mental, espiritual e sociocultural da pessoa que o
vivencia.?*1% Chama-se processo de luto, em que
a forma como a pessoa o gere determina o tipo de
luto que vivencia.

Neste contexto, seguidamente abordar-se-ao os
tipos de luto (normal, antecipatorio, preparatorio e
prolongado/complicado), a experiéncia de luto, a
intervencio no luto, a percecao dos familiares e a
percecao dos profissionais de satude.

Por sua vez, a experiéncia de luto debrucgar-se-ao
4 sobre o impacto da vivéncia do luto, os fatores
que dificultam a sua experiéncia e os que a favore-
cem. Relativamente a intervencao neste ambito, esta
abrange a chamada telefonica, a visita ao domicilio,
a consulta, o grupo de apoio, a ferramenta de escrita
e o papel dos profissionais de satde.

A - Tipos de luto

O luto pode ser classificado como normal, ante-
cipatério, preparatorio ou prolongado/complicado.
Luto normal

A maioria das pessoas acaba por ultrapassar a
sensacao inicial de descrenca, passando a encarar,
gradualmente, a perda como uma realidade. Tal

implica um processo de luto, em que a perda ¢é
aceite, e sao incorporadas as partes positivas da
sua ocorréncia. Pode durar cerca de um ano, sendo
variavel consoante a pessoa e o valor da perda.
Trata-se de um luto normal.?5%107.108

Luto antecipatério

A pessoa pode elaborar previamente uma perda
que se aproxima, o que a ajuda a tomar consciéncia
do que se passa e a imaginar a sua vida sem o seu
ente querido. Chama-se luto antecipatorio, 441:46:107.108

Luto preparatério

A pessoa poderd passar por um processo de
desenvolvimento perante as diversas perdas irre-
versiveis que ocorreram a curto e a médio prazo. E
o luto preparat6rio.®®'” E um meio de preparacio
para o fim de vida que se aproxima.’

Luto prolongado/complicado

Face a perda, a familia pode revelar dificuldade
em aceita-la e se adaptar 2 mesma, podendo ocorrer
fixacao numa das fases do luto. Resulta numa inca-
pacidade em restruturar a sua vida, culminando num
desvio da experiéncia normal do luto, em termos de
curso e intensidade. Trata-se do luto prolongado/
/complicado, também conhecido como distarbio do
luto prolongado.'?

Este € reconhecido como perturbac¢ao psicologica
grave, cronica e intensiva, ou uma resposta inibida
com inicio tardio dos sintomas. Persiste por seis meses
ou mais e € caracterizado por intenso desconforto de
separacio, pensamentos intrusivos e emocionalmente
perturbadores sobre o doente, bem como sensacao
de falta de sentido de vida, dificuldade em aceitar
a perda e comprometimento funcional.?*7®

Constituem-se como fatores de risco:!>10:1820.26.3,
43,58,75,94,960,111

e Género feminino; conjuge; idade superior a 61

anos; menos anos de escolaridade; ter crencas
negativas; dificuldade na integracio da perda;
perdas secundarias; ansiedade generalizada; per-
turbacao depressiva major; percecao negativa
da situaciao de morte do doente; ma preparacio
para a morte do doente; relacao ambivalente,
insegura ou dependente estabelecida com o
doente; reducao da expressio de sentimentos;
necessidade de aprovacgao; auséncia de comuni-
cacao significativa (dizer «<adeus»); presenca de



assuntos pendentes; fornecimento de informacio
insuficiente acerca do resultado esperado; nao
melhoria da sensacao de conclusio do doente
sobre a sua vida e/ou a menor satisfacao com
0 apoio social.

Como fatores de protecio identificaram a morte
serena do doente, a intervencdo focada na familia
e a menor sobrecarga da mesma antes da morte do
doente e/ou o maior suporte psicologico e social
(sobretudo o atendimento domiciliar).>96:1%

B - Experiéncia de luto

Em regra, a perda de uma pessoa proxima,
independentemente do motivo, € uma experiéncia
traumatica. Face a essa realidade, cada um sofre de
forma particular. Alguns precisam de ajuda profis-
sional, enquanto outros sao resilientes na sua perda
e nao requerem intervencao especializada.”

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

Impacto da vivéncia do luto

A perda pode estender-se a outras dimensodes
da vida da familia. Tal pode abranger experiéncias
de descontrole e presenca de emoc¢oes negativas
potencialmente duradouras. Estas, por sua vez, estio
subjacentes a perda profunda e vazio sentidos na
auséncia do doente.

Tais experiéncias refletem as perdas secundarias a
que a familia € sujeita, como o isolamento e estigma,
a perda financeira e as mudangas de papéis e respon-
sabilidades.”*?!1? Estas ruturas podem desencadear
medo, solidao, raiva, choque, alivio (libertacio do
papel de cuidador), culpa pelas decisdes tomadas,
arrependimento por questdoes nao resolvidas ou
despedidas nao ditas, perda de identidade, perda
de significado e propdsito de vida e/ou angustia
em adaptar-se a dinimica diaria e a um novo estilo
de Vida.9’22’23’28’38‘77‘82’83'105

Para além das perdas a que estio sujeitos, ha
assuntos/tarefas que ficam pendentes. Estes incluem
o «adeus», os conflitos por resolver com o doente, a
auséncia de oportunidade para declarar o seu amor,
para agradecer e/ou pedir desculpa. A melhoria
das relacdes foi o tipo mais comum de assuntos
pendentes identificados, necessitando as familias
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de ajuda para o efeito. Os fatores de risco para
assuntos pendentes sao:” 1113

e Nao estar preparado para a morte do doente.
Sem esta percecao, a familia, enquanto o doente
estd vivo, nao € capaz de pensar consciente-
mente acerca da morte do mesmo, nem de
discutir o que deseja fazer;

e Ma relacio e comunicacao pobre entre familia
e doente;

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

e Auséncia de debate entre a familia e o doente
acerca da trajetéria da doenca e o modo de
viver cada dia.

Perante o conjunto de perdas, o Modelo de Pro-
cesso Dual de Coping no Luto defende que a familia
oscila entre comportamentos focados no evento da
morte e na recuperacio. Os primeiros abrangem a
negacao, evitando mudancas causadas pela perda
e o término de vinculos existentes. Os segundos
envolvem alteracoes no estilo de vida, envolvimento
em novas atividades e estabelecimento de novos
papéis e relacionamentos. Ambos sio necessarios,
variando o énfase, em cada tipo de coping, com o
género, os tracos de personalidade, as circunstancias
de perda e os antecedentes culturais.””!

A experiéncia de luto €, deste modo, percebida
como um processo dindmico, flutuante e regulatorio
entre o confronto e o evitar da morte, sendo esta
oscilacao considerada necessaria para que o pro-
cesso seja realizado de forma adaptativa. Constata-se
que durante o processo de luto, a familia, por um
lado, depara-se com o «peso» da perda nas suas
vidas. Por outro lado, ¢ expectante que seja capaz
de contemplar, usufruir e partilhar a beleza dos
relacionamentos entre familiares, incluindo com o
doente %201

Fatores que dificultam a experiéncia de luto

O género feminino, o desconhecimento sobre a
morte, as interpretacoes angustiantes a ela associadas
e a inexisténcia de um plano antecipado de cuidados
dificultam a adaptacio ao processo de luto.

Por sua vez, a preparacao para a morte, a morte
inesperada, a violéncia da morte, o baixo nivel de
controlo e/ou a auséncia de apoio percecionado
revelaram estar associados ao desenvolvimento de
ansiedade generalizada e perturbacao depressiva
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magor trés a seis meses apos a perda.>®>174% Ainda
a acrescentar que o confronto com a perda violenta
estd associado a um aumento da negacao face a
perda, a maior presenca de cognicdes negativas e/
/ou a maiores impulsos para se envolver em evitacao
ansiosa e comportamentos depressivos. Verifica-
-se, assim, um sofrimento emocional mais severo,
em que a baixa estabilidade emocional e a maior
dependéncia interpessoal podem ser fatores que
contribuem para a dor emocional persistente apos
a perda 278084

A familia cuidadora insere-se numa situacao de
vulnerabilidade acrescida, tendo risco aumentado
de morbilidade fisica e mental. A avaliacio dos
cuidadores familiares trés meses apos a morte do
paciente revelou que uma porcio considerdavel da
amostra apresentava niveis clinicamente significativos
de sintomas depressivos e scores que sugerem luto
complicado.'®?

Fatores que favorecem a experiéncia de luto

Um contexto de cuidados, em que o doente
confia nos profissionais, nao estd angustiado e/ou
que morre de forma confortivel incute a sensacao
de seguranca nas familias. A qualidade da morte
e a menor sobrecarga para as familias estao, por
conseguinte, associadas a sensacio de seguranca
das mesmas.*

As familias que receberam cuidados de apoio ao
luto tiveram significativamente maior probabilidade
de ter um senso de dominio sobre as suas vidas,
apreciacio pelos outros e atribuicao de proposito
a sua existéncia. >

Identificou-se a participagcao da familia em estudos
de investigacio como adaptativo. Isto &, constituindo-
-se como uma oportunidade para compartilhar os
relatos da vida do doente, o vinculo/ligacao continuo
com o mesmo, as motivacoes altruistas, a oscilacao
entre perda e orientacdes restauradoras, e uma
procura por sentido e significado na perda.’!

C - Intervencao no luto

A intervencao no luto proporciona a vivéncia e
a elaboracao saudavel do luto por parte da fami-
lia, possibilitando o despiste do luto prolongado/
complicado.

Neste ambito, permite que a familia, perante
a perda, se submeta passivamente ao sofrimento
inevitavel, resignando-se. Sera a intervencao a res-
ponsavel por a familia acabar por se ajustar e aceitar

a perda. E mediante a sua aplicacio que a familia
aprenderd a viver com a mudanga e exigéncia do
ambiente, adaptando-se. A intervencio também
promovera, junto da familia, o reconhecimento das
experiéncias negativas como parte constituinte do
ciclo vital, o que faz com que esta as integre na
sua vivéncia. Revelar-lhe-a, também, o outro lado
da vulnerabilidade. Aquele que ¢ uma oportunidade
de crescimento dos seus membros, baseando-se no
respeito pela vida humana. E, pois, através desta
intervencao articulada com a familia, assente nas
etapas e tarefas de resolucao do luto, que se torna
possivel a criacao de uma nova historia. Esta, por
sua vez, oferece a oportunidade para a pessoa
reinventar-se a si mesma,!*®!1%115

A experiéncia de luto vivenciada pela familia é
passivel de intervencao especifica. Esta refere-se a
uma acao personalizada por parte de profissionais
de referéncia. Atualmente, verifica-se uma falta
de evidéncia para orientar o desenvolvimento e
a alocagdo deste tipo de intervencao em cuidados
paliativos, incluindo programas para desenvolver a
capacidade da comunidade.”

Esta intervencio envolve um conjunto de acoes/
/atividades realizadas no Ambito dos cuidados palia-
tivos. Estas podem incluir a chamada telefénica, a
visita ao domicilio, a consulta, o grupo de apoio e
a ferramenta de escrita.

Chamada telefénica

O apoio prestado através da chamada telefonica
¢ do agrado dos familiares, com particular destaque
para o seu relativo anonimato e conveniéncia. Ou
seja, o familiar ndo contactou pessoalmente com o
profissional que o estd a abordar via telefone. Tal
fez com que os familiares sentissem que podiam
expressar os seus sentimentos de forma mais espon-
tinea e, por vezes, «explosiva» comparativamente
com o que fariam pessoalmente. Neste contexto, €
recomendado que a chamada telefénica seja rea-
lizada semanalmente pelo profissional, existindo
um profissional designado para cada familiar, de
modo que mantenha e melhor explore a relacao
estabelecida entre os mesmos.”’

Normalmente, o momento de contacto sucede-se
apos o funeral, por forma a avaliar o estado geral do
familiar, bem como determinar o tipo de intervencao
mais adequada a pessoa e a sua circunstancia.”

O potencial desta intervencao reflete-se na exis-
téncia de alguém (profissional) para escutar empdtica
e ativamente o familiar, sem o julgar, permitindo



que este exteriorize as suas emocoes, positivas e
negativas, ao transmitir a seguranca e a confianca
de que nao esta s6 durante a «batalha» que € o luto.
A chamada telefonica tem também uma vertente
informativa de facil acesso. Esta oferece a oportuni-
dade para reforcar informacdes acerca da reacio ao
luto, uma vez que a familia pode nao o ter retido
totalmente no dia da morte do seu ente querido.
E também disponibilizado a familia o contacto da
assisténcia social, conforme necessario, e reforcado
o envolvimento de criancas e adolescentes neste
processo. Pode tornar-se util a crianca/adolescente,
ausente no momento da morte, testar a realidade
com outra pessoa que nao a restante familia. Esta,
por também integrar o contexto de perda, acaba
por estar centrada no seu proprio luto, podendo
ndo ter capacidade para oferecer o apoio que os
mais novos requerem.” %

Visita ao domicilio

A visita ao domicilio proporciona-se apos o
funeral, em alternativa a chamada telefonica, cujo
objetivo € partilhado por ambos.”

No entanto, o momento mais favoravel para este
tipo de apoio € duas a trés semanas apos a perda,
em que a maijoria dos familiares prefere uma visita
pessoal, preferencialmente no seu domicilio.”” Esta
intervencdo proporciona um momento intimista,
no qual o profissional tem contacto direto com o
familiar, a sua circunstincia e o meio que o rodeia.
Este conjunto de {erramentas» contribui para uma
intervencao cada vez mais personalizada e adaptada.

Consulta

Muitas vezes, a necessidade de seguir a familia em
consulta € despistada através da chamada telefonica.
Caso a chamada efetuada indicie a requisicio de
interven¢ao adicional, sao disponibilizadas até seis
consultas em ambulatorio por um periodos de trés
meses. A grande maioria dos familiares acaba por
requisitar menos visitas.”

Grupo de apoio

O grupo de apoio tem como intuito apoiar a
experiéncia da perda através da partilha de vivéncias
e do apoio entre familiares em processo de luto.
Esta subjacente a narracao da historia, em que os
familiares abordam as suas relacdoes com o ente
querido, o curso da doencga e os eventos da morte.
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Esta revisao das suas historias € geralmente repetida
e continua durante o curso do grupo. Neste ambito,
0s programas psicoeducacionais e a biblioterapia
sao parte constituinte das intervencodes, de modo
que proporcionam uma ajuda complementar na
percecido, experiéncia e resolucao do problema.”

Em regra, € um grupo aberto, ndo € necessario
que o familiar participe em todos os encontros,
somente nos que se sentir preparado e considerar
pertinentes para si. Deste modo, o tempo «certo» para
aderir a um grupo de apoio depende do familiar e
das circunstancias e nao do calendario.’”

O grupo poderd constituir-se como intervencao
preventiva do luto complicado. Tal subentende a
possibilidade de diminui¢ao do risco de problemas
de satde mental, tais como a perturbacao depressiva
major e a ansiedade generalizada. Para além da
diminuicio do risco de auséncia de apoio social,
de isolamento, de morte subita e/ou de suicidio.”

As familias participantes revelaram o impacto
positivo desta intervencao nas suas vidas. Destacaram
uma visao mais profunda do processo de luto, bem
como um sentimento de experiéncia conjunta de
luto. O grupo proporciona o apoio social refletido
no sentimento de pertenca, na ajuda emocional,
cognitiva e pratica experienciada pelas familias.
Acresce a autorregulacao a que sao submetidos,
mediante a aceitacao, o foco no positivo e a orien-
tacio para o futuro.’®”!

Ferramenta de escrita

O Finding Balance Intervention é uma ferramenta/
/intervencao de escrita de suporte psicossocial.
Tem como foco o encontro do equilibrio de vida
por parte das familias. Tal é conseguido mediante
exemplos especificos de outros semelhantes e de
exercicios de escrita que incentivam a reflexao, a
expressao de emocoes e formas pessoais e criativas
para encontrar a harmonia durante a jornada tnica
que € o luto de cada um."®

Papel dos profissionais de satde

Intervir neste Ambito significa responder as neces-
sidades de controlo de sintomas fisicos, psicologicos,
sociais e espirituais da pessoa que sofre. O objetivo
major é proporcionar qualidade de vida/conforto
ao doente e a familia. Aqui insere-se o papel dos
profissionais de saude.

A relacdo terapéutica € a «have» para intervir no
luto. No seio desta, o profissional devera ter dominio
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das suas emocoes, constituindo-se como ferramenta»
base. Tal nao é sinénimo do mesmo ser desprovido
de emocao. Mas sim de ter a capacidade de canalizar
0 seu «uw num sentido produtivo e positivo para
o decorrer da relacao de ajuda. Estd patente a sua
capacidade de ser auténtico no exercicio da sua
profissao, como meio de atuar junto do outro que
sofre.”

Para além disso, o profissional devera proporcionar
um ambiente relacional calmo, confortavel e confia-
vel. Ao invés de tentar descobrir as palavras mais
acertadas a proferir, deve centrar-se na escuta ativa,
na presenca, no toque, disponibilizando tempo de
qualidade, fazendo o outro sentir-se acompanhado e
protegido. Deve incentivar a familia a falar e a recor-
dar tempos passados do doente (revisao de vida), a
fim de melhor o conhecer, mas também de enfatizar
0 que este foi e € para aquela familia. Quando o
assunto «morte» surge, ha que falar abertamente
sobre o mesmo, encarando-o como processo natural
do ciclo de vida que representa. Importa reforcar
a adaptacao da informacao disponibilizada ao que
o doente e familia conseguem e desejam receber.
Deve também encorajar o debate das informacoes
transmitidas.”*87:117

Neste contexto, importa conceder tempo a fami-
lia para processar a informacao, concluir tarefas
relevantes para si e se preparar para o futuro. Esta
preparacio requer mais que a disponibilizacao de
informacao progndstica, envolvendo os compo-
nentes cognitivo, afetivo e comportamental. Isto &,
para se prepararem, algumas familias precisam de
informacoes adaptadas a sua incerteza (cognitivo),
outras necessitam de orientacio direcionada para
o processamento mental e emocional (afetivo), e
outras carecem de apoio na conclusao de tarefas
importantes pendentes (comportamental). A cons-
cientizacao das questoes das familias pode ajudar
os profissionais de saude a melhorar o atendimento
prestado mediante intervengdes preparatorias de
luto, preparando-os melhor para o processo de
morte e morte.'”

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

Os profissionais nao devem perder a oportunidade
de intervir na familia e facilitar-lhe os resultados
positivos do luto, tais como o reforco/fortaleci-
mento das relacoes. E enquanto o doente estd vivo
que, progressivamente, a familia deve ser ajudada
a perspetivar a sua vida sem ele.”” A dinamica de
experimentar mudancas, reconhecé-las e desenvolver
uma resposta adaptativa revela-se importante para
a familia. Os profissionais precisam de reconhecer
ativamente esta realidade de se envolver com a
mesma e com o doente. Para tal, deverdao identi-
ficar e responder proativamente as necessidades,
fornecendo apoio, valorizando o papel da familia e
facilitando o cuidado adaptativo criativo.3>%-8

Em suma, os profissionais de saide devem desen-
volver programas para garantir que as necessidades
de informacido e de apoio das familias sio tidas em
consideracio, e baseadas na compreensao sensivel
da experiéncia da mesma e do doente.!!30%55

Todavia, muito deve ser feito para garantir que o
apoio ao luto responda as necessidades das familias.
Neste contexto, continua por se definir:%

e As maneiras de prever eficientemente aqueles
que provavelmente enfrentario sofrimento
traumatico;

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

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

e As estratégias para avaliar as familias que podem
ser confrontadas com sofrimento psicossocial.

Enquanto estas questoes permanecerem sem res-
posta, o desconforto pode nao ser diagnosticado, e
as intervencoes podem nao estar a atingir as familias
mais necessitadas.

D - Percecao dos familiares

A maioria das familias tem uma percecao positiva
acerca dos cuidados paliativos. Porém, houve menos
respostas positivas relativamente ao sistema de apoio
fornecido durante a doenca e o seu proprio luto.”
As vertentes psicossocial e espiritual do cuidado
foram percebidas como inadequadas pela maioria
dos doentes e suas familias. Nao se verificou os
doentes serem questionados sobre angustia espiritual.
A verdade ¢ que o modelo integral de cuidado nem
sempre se reflete no terreno, sendo necessario um
maior desenvolvimento nos aspetos psicossociais e
espirituais do cuidar, %063



Fatores como o género masculino, a severidade da
morte, o desconforto a ela associado e as experién-
cias familiares de cuidados influenciaram a percecao
de uma forte necessidade da melhoria dos cuidados
prestados. 287980

Outros campos de insatisfacio da familia foram
identificados, tais como a sobrecarga econdmica,
equipamentos inadequados, a indisponibilidade dos
profissionais e a auséncia de informacoes precisas.
Para além da sensaciao de falta de apoio para manter
a esperanca, da impressao de falta de respeito pela
individualidade (sobretudo em relacao a morte) e
da percecao de ma qualidade do atendimento, o
que faz com que a familia considere nao ser tratada
com dignidade, 33285101

As familias também foram capazes de identificar
aspetos positivos e benéficos do cuidado, assentes
no seu crescimento na resiliéncia. Estes incluiram a
descoberta de forca pessoal através da adversidade,
aceitacio e necessidade, o aprofundamento do seu
relacionamento com o doente, o crescimento pessoal
através de relacionamentos alterados com os outros
e as perspetivas alteradas sobre a vida.*731%

E - Percecao dos profissionais de saude

E comum os profissionais pensarem na familia
apds a morte do doente, questionando-se como
estdao, sentindo-se tristes e também em luto ao
recorda-lo. Verificou-se que os que utilizavam o
humor como mecanismo de defesa apresentavam
menor sobrecarga de pesar, menor impacto na sua
vida pessoal, menos sentimentos de tristeza e vazio
apds a morte do doente, e uma maior sensacao de
compreensao dos outros.”” Expressam o acompa-
nhamento como uma experiéncia positiva, dada a
oportunidade de apoiar os membros da familia que
lidavam com o luto.® Identificaram como barreiras
a falta de tempo e a incerteza de qual membro da
familia entrar em contacto.”

Porém, a prestacao de cuidados efetivos a familia
implica uma formacio especializada por parte dos
profissionais, os quais expressaram essa necessidade
de modo que melhorassem as suas competéncias
na prestacao de cuidados de luto.' Assim, morte
e educacao do luto necessitam de ser adicionadas
ao ensino superior e a preparacao das equipas de
programas na area da sadde.’>”
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Discussao
Limitacoes e fontes de viés

A metodologia utilizada apresenta limitacoes e
fontes de viés a ter em consideracio.

A revisao da literatura implicou o acesso a sistemas
de informacio, os quais nao tém uma definicao
padronizada de «caso» especifica e reprodutivel,
para além de apresentarem excesso de agregacio
de dados. Tal pode culminar em interpretacoes que
ultrapassem os dados, em que estudos sem grupo
de comparacio nao deveriam ser passiveis de inferir
conclusoes.'®

Para além disso, os artigos selecionados compor-
tam caracteristicas muitos diversificadas (Quadro 1).

Os diferentes paises de origem dos mesmos
refletem realidades distintas em termos de pritica
clinica, cultura e organizac¢do de servicos e programas
de intervencio no processo de luto em cuidados
paliativos. Por outro lado, o contexto dos artigos
selecionados foca distintos objetos de estudo, tais
como a literatura sobre o luto, a familia, o cuidador,
a pessoa doente em variadas circunstancias de luto,
os locais de cuidados e seus respetivos profissionais
de saude. Acresce o facto de os artigos terem sido
publicados em espacos temporais que espelham
épocas muito distintas, o que torna desafiante a
agregacao de informacao sobre a abordagem do
luto em cuidados paliativos.

No entanto, estas limitacoes possibilitam a melhor
compreensao da abordagem do luto em cuidados
paliativos, mediante a aquisicio de um background
diversificado quanto as respostas para os diferentes
contextos. Para além de envolver uma visao mais
alargada, além-fronteiras, do luto e da consequente
qualidade dos cuidados prestados neste ambito.

Por fim, a presente revisiao envolve, indiretamente,
algumas fontes de viés, na medida em que os arti-
gos selecionados foram utilizados como fonte de
informacao para a abordagem do luto em cuidados
paliativos. Deste modo, o viés da publicacao verifica-
-se, pois existe uma tendéncia para publicar estudos
com resultados positivos, considerados tradutores
de resultados significativos e mais facilmente aceites
para publicacdo. Ainda a acrescentar que os artigos
podem refletir o viés de selecao, na medida em que
podem apresentar uma amostra que nao € represen-
tativa da populacao.'”!® Dadas as circunstancias, é
expectavel que a maioria dos artigos encontrados
reflitam estes erros sistematicos.
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A abordagem do luto

A vivéncia do luto é uma realidade inata a cada
um de nos. Todavia, nao €, por vezes, suficiente a
sua gestao pessoal a fim de ultrapassar obstiaculos
e garantir os ganhos desta experiéncia. E aqui que
se insere o papel do profissional de saude.

Apesar de teoricamente existir uma visao integral
dos cuidados prestados, a verdade é que no dia-a-dia
a realidade é outra. Continua a existir uma atencao
redobrada no controlo dos sintomas fisicos do doente,
descurando as suas outras vertentes mental, social e
espiritual. Quanto a familia, esta constitui igual alvo
de cuidados, o que nao se reflete, mais uma vez,
na pratica. E vista como «dep6sitor de informacio
acerca do doente, informac¢ao essa que nem sempre
¢ dada no momento e nas «doses» mais apropriadas
aquela familia em concreto. Inevitavelmente, estes
fatores acabam por contribuir, mais tarde, para um
processo de luto dificil.

Quanto as atividades mobilizadas, cuja finalidade
¢ melhor atender o processo de luto da familia,
muitas das vezes nao passam de uma utopia. Poucos
520 os locais de saude que as operacionalizam. E
os que as utilizam nem sempre o fazem de modo
proporcionado. Nao se pode partir de um simples
contacto, que por vezes nem pessoal €, e assumir que
estd tudo bem s6 porque a pessoa assim o afirma.
Tem de existir um despiste rigoroso, em que nao sé
necessitamos de profissionais qualificados nas mais
diversas areas, como também de instrumentos de
avaliacio complementar. O luto é, por defini¢io,
um processo adaptativo necessirio e construtivo,
e niao um distirbio. Como tal, ha que, antes de
mais, preveni-lo. Tal traduz-se na sua preparacao
adequada enquanto o doente ainda estd vivo, e
nao somente apos a morte do mesmo. As perdas
ocorrem a partir do momento de doenca e, como
tal, ha que intervir no imediato.

Apesar da drea de cuidados paliativos exigir pro-
fissionais com formacao especifica, os contextos
de cuidados nao o refletem. Por um lado, existem
contextos com profissionais de formacao generalista,
em que impreterivelmente o cuidado que prestam
ird ser deficitario. Por outro lado, aqueles que tém
formac¢io carecem de complemento continuo em
areas como o luto. Nesta instancia, também se destaca
o trabalho em equipa. O luto nao é somente da
responsabilidade do psicologo ou do enfermeiro, mas
compete a cada elemento, desde os atras referidos,
como também ao médico, ao assistente social e ao
assistente espiritual. E um trabalho multidisciplinar,

em que € importante que reine a mesma linguagem
quando se trata de atender as necessidades do outro
que sofre.

Face ao contexto de cuidados a que estamos cir-
cunscritos, a propria familia ressente a performance
que lhe € prestada. Mais uma vez, a visao integral
do cuidar parece nao ultrapassar a base teérica do
que € a exceléncia.

Resta destacar que € uma realidade assumida que
a prestacao de cuidados paliativos diminui o nimero
de episodios de urgéncia, o nimero de internamentos
hospitalares e as despesas com a satde, bem como
aumenta o grau de satisfacao do doente e da familia,
para além de garantir maior qualidade de vida.
Resta descobrir o motivo de levarem tanto tempo
a ser implementados nas diferentes regides do pais,
residindo, a nosso ver, também a resposta/resolucio
no contributo de cada um de noés.

Conclusoes

Apresentar-se-40 as conclusoes do presente estudo
com base nos resultados e discussao anteriormente
abordados. Posteriormente, por forma a contextua-
lizar, de maneira clara e transparente, as conclusoes
enunciadas abordar-se-ao as limitacdes do estudo.
Por fim, enunciar-se-ao algumas recomendacodes
para futuros estudos.

A experiéncia de luto é uma vivéncia traumatica,
em que cada um sofre de forma peculiar. Esta
abrange a vivéncia do luto, bem como os fatores
que o dificultam e o facilitam.

A vivéncia do luto pode estender-se a todas as
dimensoes da vida da familia subjacentes a perda
sentida do doente. A familia € sujeita a um conjunto
de perdas secundarias, tais como o isolamento e o
estigma, a perda financeira, as alteracdes de papéis
e responsabilidades. Tal desencadeia sentimentos
e emocoes negativas, como o medo, a culpa e o
arrependimento. Neste processo, 0 comportamento
oscila entre o centrado na morte e na recuperacgao,
constituindo-se como elemento-chave no processo
de luto adaptativo.

Dos fatores que dificultam o processo de luto
ressaltam-se o género feminino, o desconhecimento
da morte e a inexisténcia de plano antecipado de
cuidados. A tal acresce a vulnerabilidade da familia,
aumentando a sua morbilidade fisica e mental.

Os fatores que favorecem o luto concretizam-se
num contexto de cuidados confortavel, confiavel e
seguro, e na diminuicio da sobrecarga da familia.



Intervir no luto é imperativo para despiste de
luto complicado, possibilitando a elaboracao sau-
davel do mesmo mediante a concretizacao das suas
tarefas. Neste contexto, inserem-se um conjunto de
atividades como meio de intervencao. Sio elas a
chamada telefénica, a visita domicilidria, a consulta,
o grupo de apoio e a ferramenta de escrita. Neste
ambito, os profissionais de satide assumem o papel
de interlocutor. Como tal, compete aos mesmos o
investimento na relacao de ajuda, de forma que
cheguem ao outro e a dor sentida pelo mesmo.
Tém como intuito atender as suas necessidades
emergentes, preparando-os, ao ritmo de cada um,
para o processo de morte, morte e pos-morte.

Verificam-se a necessidade de protocolar o apoio
ao luto, a definicio de medidas preventivas, as
intervencoes a executar e sua base cientifica e um
cronograma de atividades.

A familia detém uma percecao menos positiva
relativamente ao apoio no luto, reforcando o descurar
da sua vertente psicossocial e espiritual.

Os profissionais de satide sentem que nao detém
a formacao necessiria para intervir no terreno, res-
saltando o fator tempo também como um obstaculo
a sua interven¢ao apropriada.

A - Limitacoes e fontes de viés

A metodologia utilizada apresenta limitacoes e
fontes de viés a ter em consideracao.

A revisdao da literatura implicou o acesso a sistemas
de informacido, os quais nio tém uma definicio
padronizada de «caso» especifica e reprodutivel,
para além de apresentarem excesso de agregacao
de dados. Tal pode culminar em interpretacoes que
ultrapassem os dados, em que estudos sem grupo
de comparac¢ao nao deveriam ser passiveis de inferir
conclusoes.'®

Para além disso, os artigos selecionados compor-
tam caracteristicas muitos diversificadas (quadro 1).

Os diferentes paises de origem dos mesmos
refletem realidades distintas em termos de pratica
clinica, cultura e organizacao de servicos e programas
de intervencao no processo de luto em cuidados
paliativos. Por outro lado, o contexto dos artigos
selecionados foca distintos objetos de estudo, tais
como a literatura sobre o luto, a familia, o cuidador,
a pessoa doente em variadas circunstincias de luto,
os locais de cuidados e seus respetivos profissionais
de satde. Acresce o facto de os artigos terem sido
publicados em espacos temporais que espelham
épocas muito distintas, o que torna desafiante a
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agregacao de informacao sobre a abordagem do
luto em cuidados paliativos.

No entanto, estas limitacoes possibilitam a melhor
compreensao da abordagem do luto em cuidados
paliativos, mediante a aquisi¢io de um background
diversificado quanto as respostas para os diferentes
contextos. Para além de envolver uma visao mais
alargada, além-fronteiras, do luto e da consequente
qualidade dos cuidados prestados neste ambito.

Por fim, a presente revisao envolve, indiretamente,
algumas fontes de viés, na medida em que os arti-
gos selecionados foram utilizados como fonte de
informacao para a abordagem do luto em cuidados
paliativos. Deste modo, o viés da publicacio verifica-
-se, pois existe uma tendéncia para publicar estudos
com resultados positivos, considerados tradutores
de resultados significativos e mais facilmente aceites
para publicacdo. Ainda a acrescentar que os artigos
podem refletir o viés de selecio, na medida em que
podem apresentar uma amostra que nao € represen-
tativa da populacao.''®® Dadas as circunstancias, ¢
expectavel que a maioria dos artigos encontrados
reflitam estes erros sistematicos.

B - Recomendacées

Para uma revisio da literatura mais completa
sugere-se a pesquisa complementar em base de
dados espanholas, visto o luto ser uma das areas
aprofundadas pela comunidade cientifica espanhola.

A presente revisao proporciona uma visao aproxi-
mada do contexto de luto, tornando-se pertinente a
sua continuidade ao longo dos anos. Esta, baseando-
-se no acompanhamento da qualidade dos cuidados
prestados neste ambito, podera impulsionar o estudo
de melhores praticas.

Para além disso, o estudo podera igualmente
incentivar estudos analiticos acerca da intervencao
na area do luto por parte das equipas de cuidados
paliativos. Nomeadamente, como foram desenvolvi-
dos nas equipas de cuidados paliativos os programas
de intervencao no luto e a evolucio desse apoio
fornecido ao longo do tempo.
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