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“Estou convencida de que essas experiéncias com a realidade da
morte enriqueceram mais a minha vida do que quaisquer outras
experiéncias que haja tido. Significa encarar a questdo bdasica do significado
da vida. Se realmente desejamos viver, devemos ter a coragem de
reconhecer que a vida é no fim das contas, muito curta, e que tem
importancia tudo que fazemos. No entardecer de nossa vida queremos
esperancosamente ter a oportunidade de recordar e dizer — Valeu a pena,
realmente vivi.”

Elizabeth Kubler-Ross (1975)
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RESUMO

Nos cuidados paliativos, uma das areas importantes € o0 acompanhamento
psicologico das familias em risco de desenvolver luto complicado que, de acordo com a
literatura, pode afectar de 10 a 20% da populacéo enlutada. Este estudo pretende validar
para a populacdo portuguesa o instrumento PG-13 (Prolonged Grief Disorder) criado por
Prigerson et al. (2007) para diagndéstico de Luto Prolongado, cujos critérios sédo: a vivéncia
de uma experiéncia de perda geradora de intensas saudades e anseio pelo falecido que
se estende por um periodo superior a 6 meses; sintomatologia emocional, cognitiva e
comportamental e significativa disfuncéo da vida social e ocupacional.

A populacdo-alvo € constituida por 102 cuidadores dos doentes acompanhados
pela Equipa Intra-Hospital de Suporte em Cuidados Paliativos do Hospital Santa Maria.
Os participantes sdo, maioritariamente, do sexo feminino (82,4%) e com média de idade
de 58,87 (D.P.: 13,41) e amplitude entre 15 e 84 anos. A maioria dos entrevistados sao
vilvos (62,1%), sendo que 93,2% destas pessoas estao em luto pela perda do conjuge. O
segundo grupo com maior numero de sujeitos corresponde as pessoas casadas (29,5%)
gue perderam uma das figuras parentais (64,3%) e os irmédos (14,3%). Os familiares
falecidos tém uma média de idade de 68,68 (D.P.: 11,50), com amplitude entre 27 e 89
anos. A distribuicdo entre géneros no grupo dos doentes falecidos sao: 57,8% do sexo
masculino e 42,2 % do sexo feminino.

A consisténcia interna do instrumento € considerada muito boa (0,932). Os
resultados sugerem que 22,5% da populacdo manifesta sintomas de luto prolongado. Nao
foram encontradas diferencas significativas em funcao de variaveis sécio-demogréficas ou
das circunstancias da doenca e da morte. A andlise das percentagens permite inferir que a
Perturbacao de Luto Prolongado é mais prevalente nos sujeitos do sexo feminino (91,3%),

vilvos (68,2%) e nos casos em que o ente falecido era o cénjuge (65,2%).

Palavras chave: Luto Prolongado, Cuidados Paliativos, Psicologia, instrumento, validacao.



ABSTRACT

In palliative care, one of the important purpose is the counseling of families at risk
of developing complicated grief, that like literature describes may affect 10-20% of the
bereaved. This study aims to validate the Portuguese population the instrument PG-13
(Prolonged Grief Disorder), created by Prigerson et al. (2007) for diagnosis of Prolonged
Grief, whose criteria are: the experience of loss-generating intense longing and yearning
for the deceased that extends for a period exceeding six months; emotional symptoms,
cognitive and behavioral dysfunction and meaningful life social and occupational
functioning.

The population includes 102 caregivers of patients accompanied by Support Team
Palliative Care, Hospital Santa Maria. The participants are mostly female (82.4%) with
mean age of 58.87 (SD: 13.41) and range between 15 and 84 years. Most respondents
are widowed (62.1%), and 93.2% of these people are mourning the loss of a spouse. The
second largest group of subjects corresponds to married persons (29.5%) who lost one of
the parental figures (64.3%) and brothers (14.3%). Deceased family members have an
average age of 68.68 (SD: 11.50), with amplitude between 27 and 89 years. The gender
distribution in the group of deceased patients are 57.8% male and 42.2 % female.

The internal consistency instrument is considered very high (.932). The results
indicates that 22.5% of the population manifests symptoms of prolonged grief. There were
no significant differences in terms of socio-demographic variables or the circumstances of
illness and death. The analysis of the percentages reveal that Prolonged Grief Disorder is
prevalent in female subjects (91.3%), widowed (68.2%) and in cases where the deceased

was being the spouse (65.2%).

Key-words: Prolonged Grief, Palliative Care, instrument, validation.
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Introducao

A morte, assim como o0 nascer, sdo parte do processo de vida do ser humano,
acontecimentos naturais do ponto de vista biolégico. O significado da morte altera-se no
decorrer da histéria e entre as diferentes culturas, justamente pelo significado simbolico
gue o homem Ihe atribui. Inicialmente o significado da morte e do morrer eram externos
ao individuo, pertencentes a cultura, e foram constituidos socialmente pelas geracoes.
Esses conteudos e significados foram sujeitos a alteracGes através das relagdes sociais
gue estabeleceram com o meio, e o individuo internaliza-os a partir da sua propria
experiéncia. Dessa maneira, o conteudo que tinha um significado externo passa por uma
mediacado psiquica e adquire um sentido pessoal, singular e Gnico para cada pessoa .

No passado, a morte era vista com naturalidade, como parte do ambiente
domeéstico. A morte acontecia no domicilio, com os familiares reunidos; os desejos dos
moribundos eram acatados, o velério era longo e realizado em casa. Segundo Kévacs ¥,
guando o poder sobre a morte era pequeno, havia maior empenho na escuta ao doente,
cuja sabedoria de vida era respeitada e valorizada. O funeral era marcado por rituais e o
luto era visivel e respeitado. Hoje, com o aumento do poder e da técnica, o
prolongamento da vida faz com que a morte seja encarada como um fracasso, a morte
passa a ser definida como inimiga, que deve ser derrotada. A morte acontece no hospital,
0 paciente esta cercado por médicos e maquinas, o velorio é rapido com hora marcada
para comecgar e terminar, as pessoas néo falam sobre a morte como se isso fosse um
assunto proibido, condenado. Para o homem ocidental moderno, a morte passou a ser
encarada como derrota, sinébnimo de impoténcia e vergonha. Importa vencé-la a qualquer

custo e, quando tal éxito ndo € atingido, ela € escondida e negada. O treino dos
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profissionais também sofreu, de algum modo, uma desumanizacdo, pelo crescente
enfoque nos procedimentos de cura e menor cuidado ao doente moribundo.

Porém, apesar dos avancos e progressos da medicina na prevencao terapéutica e
no desenvolvimento de métodos de tratamento mais adequados, em muitos dos casos a
doenca acaba inevitavelmente por avancar. Nesse momento, 0os procedimentos curativos
tornam-se indteis, e reconhece-se a necessidade de utilizar medidas paliativas. O
movimento de cuidados paliativos recuperou os principios de humanizacdo no processo
de morrer, opondo-se a ideia da morte como um inimigo a ser combatido a todo o custo;
ou seja, a morte volta a ser encarada como parte integrante da vida e do adoecer, os
tratamentos visam a qualidade de vida e o bem-estar da pessoa, mesmo quando a cura
n&o é possivel 3+,

Da mesma maneira que para os profissionais de saude é dificil ndo curar um
doente, também é complicado para a familia perceber que o seu ente querido néo vai
recuperar. Muitas familias reagem de modo disfuncional ao adoecer e & morte de um de
seus membros e, ndo raro, demoram bastante tempo a recuperar dessa perda, podendo
mesmo nunca vir a supera-la totalmente, apresentando sintomas fisicos e psicol6gicos
debilitantes.

Desse modo, é importante diferenciar as manifestagcbes do luto de outras
perturbacdes psicopatoldgicas como ansiedade e depressdo no intuito de dirigir os
esforcos de intervencao para as pessoas que mais necessitam e poderdo vir a beneficiar
deles. E importante estabelecer um modelo de intervencéo terciaria para os individuos
gue ja apresentam complicacdes no processo de luto, através de uma avaliacéo fidedigna

e um acompanhamento adequado.
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O presente estudo tem a finalidade de validar para a populagdo portuguesa o
Instrumento de Avaliacdo do Luto Prolongado e caracterizar a populacéo enlutada no que
diz respeito as manifestacdes do luto.

A presente dissertacdo encontra-se dividida em 6 capitulos. O capitulo | €&
composto pelo enquadramento tedrico, onde sdo apresentadas as tematicas dos
Cuidados Paliativos, a percepcao dos Familiares e/ou Cuidadores sobre a doenca grave e
a perda de um de seus membros, a reaccédo de luto e a Perturbacéo de Luto Prolongado,
os Factores de Risco para o Luto Prolongado/Complicado e os Principios de Ajuda no
Luto. No capitulo Il encontram-se descritos a pertinéncia do estudo, os objectivos e
hipétese formulada. No capitulo Il descreve-se a metodologia utilizada para o
desenvolvimento do estudo, nomeadamente o tipo de estudo, os participantes, 0s
instrumentos, os procedimentos de colheita de dados e o processo de validacdo e
traducdo da versdo portuguesa do Instrumento de Avaliagcdo Prolonged Grief Disorder
(PG-13). No capitulo IV apresentam-se o0s resultados com os dados estatisticos
descritivos, as qualidades psicométricas do instrumento e os dados sécio-demograficos.
No capitulo V sao discutidos os resultados obtidos, e no capitulo VI sdo apresentadas as

conclusdes gerais e sugestdes de investigacdes subsequentes.
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CAPITULO 1 — ENQUADRAMENTO TEORICO

Neste capitulo pretende-se fazer uma breve revisdo bibliografica dos temas
envolvidos no estudo, designadamente cuidados paliativos, familiares cuidadores, luto,
luto prolongado, factores de risco para o luto complicado/ prolongado e principios e ajuda

no luto.

1.1 Cuidados Paliativos

Com a desumanizacéo nos cuidados de saude, a desvalorizacdo das necessidades
dos doentes em situacdes graves e da sua familia, surgiu na década de 60, na Inglaterra
com Cicely Saunders, o movimento dos Cuidados Paliativos que reconhecia a
necessidade de cuidados mais humanizados e integrados para individuos com doencas
cronicas, progressivas e incuraveis, que proporcionassem uma morte mais digna, com
menor sofrimento e proxima de pessoas significativas. Esse movimento posteriormente
estendeu-se ao restante da Europa e Estados Unidos.

Em 1982 o comité de Cancro da Organizacdo Mundial de Saltde — OMS criou um
grupo de trabalho para definir politicas que visam o alivio da dor. Nesta sequéncia, foram
criados os cuidados do tipo Hospice, destinados a doentes oncoldgicos, e com indicacdo
para serem implementados a nivel internacional. O termo Cuidados Paliativos passou a
ser adoptado pela OMS, devido as dificuldades de traducédo fidedigna do termo Hospice
em alguns idiomas *°.

Segundo Twycross®® os Cuidados Paliativos sdo “os cuidados activos e totais

prestados aos pacientes com doencgas que constituam risco de vida, e suas familias,
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realizados por uma equipa multidisciplinar, num momento em que a doenca do paciente ja
nédo responda aos ftratamentos curativos ou que prolongam a vida”. Nos cuidados
paliativos os sintomas séo tratados com a finalidade de promover conforto ao doente, e
estendem-se para além do alivio dos sintomas fisicos, integrando o0s aspectos
psicoldgicos e espirituais.

Em 2002, a OMS ® estabeleceu que "os cuidados paliativos sdo uma abordagem
gue visa melhorar a qualidade de vida dos pacientes e seus familiares, que enfrentam
problemas decorrentes de uma doenca incuravel e/ou grave e com progndostico limitado,
através da prevencdo e alivio do sofrimento, com recurso a identificacdo precoce e
tratamento rigoroso dos problemas ndo sé fisicos, como a dor, mas também dos
psicossociais e espirituais”.

De acordo com a definicdo da OMS e o Plano Nacional de Cuidados Paliativos *°
(2004) é importante ressaltar que os Cuidados Paliativos:

- Valorizam a vida e consideram a morte como um processo natural, pelo que néo
pretendem provocé-la ou atrasa-la, através da eutanasia ou da obstinacéo terapéutica
desadequada;

- Promovem o bem-estar e a qualidade de vida do doente, pelo que se deve
disponibilizar tudo aquilo que va de encontro a essa finalidade, sem recorrer a medidas
agressivas;

- Promovem uma abordagem global e holistica do sofrimento dos doentes, seja fisico,
psicoldgico, social ou espiritual, com prestacdo de cuidados interdisciplinar tanto para o

doente quanto para a familia;
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- Os cuidados paliativos devem ser oferecidos com base nas necessidades e néo
apenas no prognoéstico e diagnostico, pelo que podem ser introduzidos em fases mais
precoces da doenca, quando o sofrimento é intenso;

- Devem abranger as necessidades das familias e cuidadores e prolongam-se pelo
periodo de luto;

- Os cuidados paliativos pretendem ser uma intervencdo rigorosa no ambito dos
cuidados de saude, pelo que utilizam ferramentas cientificas e integram-se no sistema de
saude, ndo devendo existir a margem do mesmo.

Segundo Figueiredo *’

os Cuidados Paliativos tém como principios éticos que
norteiam os tratamentos aos doentes:

- 0 tratamento em Cuidados Paliativos deve incluir e respeitar as necessidades das
familias;

- 0 doente tem o direito a sua autonomia em relacdo ao tratamento, inclusive para
abandoné-lo, que deve ser reconhecido pela equipa, mantendo-se o cuidado no que diz
respeito aos sintomas;

- a equipa de profissionais deve avaliar as vantagem do tratamento a cada momento
da doenca, ponderar os riscos e beneficios de cada ac¢éo proposta;

- 0 doente tem direito a obter os melhores cuidados profissionais disponiveis, ser
respeitado na sua dignidade, apoiado e cuidado nas suas necessidades;

- 0 doente tem direito a ser informado clara e detalhadamente sobre sua doenca,
sendo respeitada a sua capacidade de suportar a verdade;

- 0 doente tem o direito de participar das decisbes referentes ao seu tratamento,

cabendo-lhe a palavra final, desde que esclarecido a respeito das consequéncias dos

seus actos;
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- 0 doente tem o direito de recusar tratamentos futeis e dolorosos que prolongam o
tempo de vida,

- cada acto e decisdo devem ser documentados de forma clara e por escrito no
processo do doente.

Pretende-se actualmente ultrapassar a tradicional visdo dicotémica segundo a qual
se recorre aos cuidados paliativos apenas quando ja nao se perspectivam possibilidades
de terapéuticas curativas. O importante € a maximizacdo da qualidade de vida do doente,
com a introducédo dos cuidados paliativos tdo precocemente possivel no curso da doenca,
havendo assim, uma interpenetracdo entre ambos os cuidados - curativos e paliativos -
tendo sempre presente que, mesmo quando a cura ndo € possivel, deve haver

%818  Nos cuidados

investimento da equipa com medidas de promocdo de conforto
paliativos, o foco da atencdo deixa de ser a doenca e passa a ser o doente, entendido
como um ser activo, com direito a informacdo e autonomia nas decisfes respeitantes ao
seu tratamento. Deve-se inserir precocemente a abordagem paliativa para a antecipagao
e prevencdo dos sintomas. A colaboracdo da equipa de cuidados paliativos com o0s
profissionais que promovem o tratamento curativo possibilita a elaboracdo de um plano
integral de cuidados que contemple todo o tratamento, desde o diagnéstico até a morte >°.

Por isso, os Cuidados Paliativos tém por objectivo estabelecer um plano de
cuidados integral ao doente e familia, com enfoque no controlo de sintomas fisicos,
psicoldgicos, sociais e espirituais. Prevé-se que esta abordagem seja realizada por uma
equipa multidisiciplinar, que permita um apoio global, com vista a preservacdo do bem-

estar e a qualidade de vida, estendendo-se este apoio para além da morte do doente, no

periodo de luto.
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A filosofia dos cuidados paliativos aponta como areas fundamentais para a
prestacdo dos cuidados adequados: o controlo dos sintomas, a comunicacao adequada, o

8, essas vertentes devem ser

apoio a familia e o trabalho em equipa. Segundo Neto *
encaradas numa perspectiva de igual importancia, pois a pratica dos cuidados paliativos
de qualidade ndo é possivel se alguma delas for subestimada. Os profissionais devem
receber treino adequado e rigoroso nas quatro areas focadas.

Para o controlo dos sintomas existem alguns principios que se baseiam em *:

- Avaliar antes de tratar;

- Explicar as causas dos sintomas;

- N&ao esperar que um doente se queixe;

- Adoptar uma estratégia terapéutica mista;

- Monitorizar os sintomas;

- Reavaliar regularmente as medidas terapéuticas;
- Cuidar dos detalhes;

- Estar disponivel.

Os sintomas devem ser avaliados periodicamente, pois a condicdo de
incurabilidade apenas altera o enfoque do esfor¢co para o cuidado as necessidades do
doente e sua familia.

Por isso, é importante estar atento a familia e cuidadores, por deterem um papel
fundamental no apoio aos doentes e sofrerem também com o impacto da doenca. Deve-
se estabelecer um plano de cuidados que lhes seja directamente dirigido, monitorizando
frequentemente seu nivel de stress, cansaco e identificando problemas que a equipa
possa ajudar a resolver. A familia deve ser adequadamente informada, mantendo-se com

esta um importante canal de comunicacdo®. Quando os familiares compreendem todo o
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processo de evolucdo da doenca e participam activamente do cuidado, sentem-se mais
seguros e amparados, e assim, algumas complicacbes no periodo do luto podem ser
prevenidas. E preciso ter o mesmo cuidado da comunicacio com o doente, aguardar as
mesmas reaccdes diante da perda e manter a atitude de conforto apés a morte. A
comunicacdo é um importante instrumento como meio de informacdo e orientacdo de
doentes e familiares, auscultacdo de medos, necessidades e incertezas. Esta atitude
permite que se sintam compreendidos e amparados, inspirando-lhes confianca e a
percepcdo de que nado estdo sozinhos %,

Como pode ser visualizado na figura a seguir (figural), conclui-se que os Cuidados
Paliativos sdo uma resposta organizada a necessidade de tratar, cuidar, e apoiar
activamente os doentes em qualquer estadio da doenca - desde o diagndstico até a fase
terminal - integrando a familia também como alvo de cuidados da equipa multidisciplinar,
guer durante a doenca, quer no processo de luto, tendo em atencéo o grau de sofrimento
associado. O luto é uma das &reas importantes de intervencdo da equipa de cuidados
paliativos, contemplando os aspectos do luto preparatério do doente e do luto

antecipatério da familia, bem como o acompanhamento de familias/cuidadores em risco.
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Figura 1 — Perspectivas de intervencdo em cuidados paliativos
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1.2 Familiares e cuidadores

A doenca afecta o individuo no seu todo - nas suas dimensdes, bioldgica,
psicologica, social e espiritual — repercutindo-se na familia e nos patrdes de interaccao
estabelecidos. Na sua generalidade, as doencas cronicas de curso progressivo expdéem e
confrontam a familia com a crescente incapacidade de um de seus membros, gerando
grande tensdo e desequilibrio no ambiente familiar, principalmente quando culmina na
perda. Afinal, a familia € composta por varios elementos, e cada um deles reage
individualmente e diferentemente perante a situacdo, de modo que esta reaccado pode
levar & ruptura da estabilidade familiar *5°3,

Quando um individuo €é notificado da impossibilidade de cura da sua doenca, sofre
0 impacto da comunicacao e a sua familia sofre com ele. Assim como o doente, a familia
reage de maneiras distintas ao prognoéstico e pode manifestar negacéo, evitacao,

2L quer a eminéncia da perda

isolamento, raiva, entre outros '**. Segundo Franco
presente nas alteracdes secundarias do adoecer, quer a experiéncia da morte,
transformam os padrdes de interaccdo dentro do ciclo vital, exigindo uma reorganizacao
familiar, para que os desafios sejam compartilhados nesse processo de reconstrucéo de
identidade da familia, uma vez que, ao longo do tempo, as familias desenvolvem um
equilibrio onde cada membro tem o seu papel. Uma doenca grave ou a morte de um de
seus membros altera a integridade ja estabelecida, e faz com que esses individuos
tenham que se reestruturar e assumir novos papeéis. A doenca terminal altera a unidade
social, e pode tornar mais evidentes conflitos internos pré-existentes. Com alguma

frequéncia, problemas néo resolvidos anteriormente voltam a emergir nestas situagoes,

tornando mais dificil a resolugcéo dos problemas que a doenca terminal provoca.
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Pode assumir-se que a crise decorrente da doenca inicia-se antes do diagndstico,
guando a familia tem alguma percepc¢ao ou interpreta 0os sintomas como de risco e, em
consequéncia, se une, ou fragmenta, pela dificuldade em lidar com os sintomas e
procedimentos decorrentes. Essa fase € marcada por uma continua incerteza e
ansiedade em relacdo ao futuro e afecta tanto o doente, como a sua rede de suporte.
Segundo Franco *°, a maneira como o individuo e a familia reagem na fase do diagnéstico
pode ser muito reveladora, uma vez que € sugestiva dos padrdes que persistirdo ao longo
da doenca e morte, e 0s mecanismos que utilizaréo para a enfrentar. Este € um periodo
no qual a familia comeca a experimentar o luto antecipatorio, diante das mudancas e
perdas com que se deparam. Essa fase € caracterizada pela necessidade de se adaptar
as condicdes anormais advindas da doenca - como o cuidar do familiar doente -
juntamente com a necessidade de manter padrdes normais, rotineiros e previsiveis %2,

O modo como a familia desempenha as suas responsabilidades no cuidar dos seus
membros é influenciada pela sua estrutura, divisdo de trabalho, estatuto sécio-econdémico,
cultural entre outros. Para se avaliar o grau de funcionamento da familia diante de uma
perda, devemos ter em consideragédo a etapa do ciclo vital em que se encontra, o papel
gue tinha o falecido, a interaccao, a capacidade de expressdo emocional da familia, os
padrdes de poder, relacdo e comunicacéo *°.

A comunicacdao familiar € vital durante o processo de adaptacao a perda. Para além
disso, um ambiente de confianca, respostas empéticas e tolerancia a diversas reaccoes é
essencial. A tolerancia é necessaria para promover a aceitacdo das diferentes respostas e
reaccOes dentro da familia, em funcéo dos diversos estilos de gestdo da doenca e fases

do luto, bem como da atribuicéo individual de significado & relagéo perdida %=,
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O envolvimento das familias nos cuidados é essencial para garantir um bom
acompanhamento aos doentes, assegurando a continuidade do tratamento adequado e
suporte social, principalmente no fim de vida. As familias tornam-se aliadas no cuidar
guando passam a ser elas a fornecer informacdes relativas aos doentes designadamente
sobre a severidade da dor, efeitos secundarios dos tratamentos prestados ou novos
sintomas experimentados pelos mesmos. Porém a experiéncia de lidar com doentes em
fim de vida afecta os cuidadores de forma profunda, levando-os a estados de fadiga fisica
e mental, situacbes de stress e angustia devido ao descontrolo da dor e outros
sintomas®.

Face a isto, os profissionais de saude devem procurar compreender e avaliar as
necessidades dos familiares e criar condicdes para que a familia e o doente possam
verbalizar os seus sentimentos, receios e angustias. Torna-se importante a monitorizacao
telefénica ou a programacdo de reunides periddicas com a familia que permitem ndo so
valorizar o trabalho feito, como também avaliar o impacto que a evolucdo da doenca esta
a ter nos diversos elementos da familia. Esta serd uma oportunidade para analisar a
dindmica familiar, proporcionar cuidados preparatorios e valorizar os sentimentos da
familia face a perda. A conferéncia familiar permite ao doente e familiares, bem como a
equipa de saude, em conjunto, elaborar e hierarquizar problemas, discutir as diferentes
opcOes de resolucdo das situagbes e sumariar consensos, decisdes e planos. O apoio
aos familiares cuidadores permite promover o ajuste pessoal de cada situacao, aumentar
a capacidade de cuidar e possibilita uma adaptacéo normal & perda 3.

Deste modo, torna-se essencial perceber o impacto que uma perda significativa
tem n&o sO no individuo, como também no sistema familiar e nas suas interac¢gdes. A

compreensao dos percursos individuais face a doenca e a perda contribui para uma maior
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aceitacao da variabilidade de manifestacdes inerente ao processo de luto. O processo de
luto tem inicio a partir do momento em que é recebido o diagnéstico de uma doenca fatal
ou potencialmente fatal, pela iminéncia das perdas concretas ou simbodlicas. Estao aqui
implicadas ameacas de varias ordens: perda da seguranca, de funcdes fisicas, da
imagem corporal, da forca e do poder, da independéncia, da auto-estima, do respeito da
parte dos outros, da perspectiva de futuro, entre outras *°. De acordo com Franco %°, no
confronto com a doenca e com o luto antecipatorio da familia, ha factores que facilitam a
aceitacdo da perda como o conhecimento dos sintomas e desenvolvimento da doenca,
uma estrutura familiar flexivel, boa comunicacdo com a equipa profissional e com 0s
membros da familia, e um sistema de apoio formal e informal. No entanto, também
existem alguns factores predisponentes de vulnerabilidade (vide 1.4) que afectam
negativamente o enfrentamento da perda.

E importante estar atento a esses elementos mediadores da reacc¢éo a perda, em
particular aos factores de risco, uma vez que a qualidade do suporte e a relacao
previamente existente com o falecido determinam, em grande parte, a intensidade das
manifestacdes e o desenvolvimento do luto, normal ou patolégico. Como tal, a intervencéo
dos profissionais ndo cessa no momento da morte do doente, estando prevista a
continuidade do acompanhamento aos familiares no periodo de luto sempre que se
justifique, uma vez que, segundo Barbosa ¢, em algumas familias emergem dificuldades
persistentes que vao limitar as capacidades para lidar com perda e nos periodos precoces
de luto estas familias descompensam pela deterioracdo do seu funcionamento em trés
dimensdes fundamentais: coesdo, falha na comunicacdo e aumento do conflito. As
principais caracteristicas destas varias dimensdes podem ser resumidas de acordo com a

tipologia de familias de Kissane (adaptado por Barbosa®.
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Tabela 1. Tipologia de Familias

Funcionamento

Bom Intermédia Disfuncional
Adaptada Resolucao de Depressiva Hostil
33% Conflitos 20% 20 — 33% 9-18% 6- 12%

Coeséo Alta Alta Moderada Moderada Baixa

Conflito Baixo Moderado Baixo Moderado Alto

Expressividade | Alta Alta Moderada Moderada Baixa

Caracteristicas -Auséncia de  -Tolerancia - Risco de -Conflito -Comunicacao

conflito das deterioracao contido Ineficaz,
diferentes guando -Raiva caotica
opinides confrontada silenciada -Relagéo
-Diagnéstico com -Controlo da fracturada
construtivo acontecimentos vida familiar -Resisténcia a
relevantes -Procura de pedir ajuda
ajuda

Morbilidade -Dor mental -Dor mental -Razoavel -Depresséao -Depresséo

Psicol6gica partilhada e menos Ajustamento (dificuldades  -Stress pds-

com suporte intensa social em lidar com traumético
matuo -Dificuldades sentimentos

de lidar coma  ambivalentes

mudanca e negativos)

Tipos de Luto -Adaptativo - Adaptativo - Inflexivel -Distorcido -Amplificado
-Excesso de -Mal-estar,
culpa, raiva, caos
idealizacéo
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1.3 Luto

“ A dor é inevitavel nesse caso e ndo pode ser evitada...”
Parkes

O Luto é definido como um conjunto de reaccdes emocionais, fisicas,
comportamentais e sociais que aparecem como resposta a uma perda — seja uma perda
real ou fantasiosa (perda de um ideal, de uma expectativa), seja uma perda por morte ou
pela cessacéo/diminuicdo de uma funcao, possibilidade ou oportunidade *. O luto é uma
resposta natural a perda de um ente querido, sendo este um acontecimento stressante
gue a maioria das pessoas tera que enfrentar ao longo da vida. Uma grande perda é um
processo de transicdo que obriga as pessoas a adaptarem as suas concepc¢des sobre o
mundo e sobre si proprias .

Ha ja varias décadas que diversos autores véem tentado explicar o processo do
luto, e entre os principais conteudos e postulados estdo os de Freud, Parkes, Worden,
Stroebe e Shut, entre outros.

Freud em 1917 ??, no seu artigo “Luto e Melancolia”, descreveu o primeiro modelo
de explicacdo psicodinamica do luto, no qual refere a existéncia de um processo
psicoldgico inerente a experiéncia de perda. De acordo com a sua teoria, existe uma
retirada gradual da energia emocional presente na ligacdo com o objecto perdido, e toda
essa energia € desinvestida dessa unido através de um processo lento, através do qual o
individuo se torna capaz de reinvestir em outro objecto. Durante este periodo a pessoa

perde o interesse por tudo, e muitas vezes € invadida por um sentimento de

desesperanca. O luto afasta a pessoa das suas atitudes normais para com a vida, porém
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esse afastamento ndo é patolégico. Segundo o autor, o luto € normalmente superado
apos algum tempo, pelo que considera inatil e prejudicial qualquer interferéncia.

Parkes 4%2

postula que o luto se desenvolve em fases. O autor estudou muitos dos
aspectos culturais relacionados com a perda e descreve o processo de luto em quatro
fases:

1. Entorpecimento — periodo inicial em que a pessoa em luto pode sentir-se
desligada da realidade, desamparada/ imobilizada ou perdida. A negacao inicial
pode ser uma forma de defesa do individuo contra um acontecimento de dificil
aceitacao.

2. Anseio e protesto — intenso desejo de recuperacdo da pessoa perdida, com
comportamentos de busca, podendo também aparecer provaveis sentimentos de
culpa e raiva dirigidos a si préprio ou ao falecido, pela sensacdo de abandono.

3. Desespero e desorganizacdo — periodo no qual o enlutado reconhece a
imutabilidade da perda e normalmente se instala a apatia e depressdo. E muito
comum que ocorra o afastamento das pessoas e actividades, a falta de interesse
nas tarefas rotineiras e em novas actividades.

4. Recuperacdo ou restituicdo — periodo em que aparecem mais sentimentos
positivos e menos devastadores em substituicdo da depressdo e da falta de
esperanca. O sofrimento diminui gradualmente, o que permite um retorno da
atencao dirigida ao mundo, surgindo uma nova identidade no enlutado, que
procura desenvolver novos comportamentos e estabelecer novas relacbes e

actividades.
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Essas fases constituem um ponto de partida para se entender a perda, ndo sao fixas
e ndo devemos esperar que se manifestem nessa ordem ou mesmo que todas sejam
expressas pelos enlutados.

De acordo com o modelo de Worden ®2(2002) o enlutado tem um papel mais activo
na resolucédo do luto através da concretizacdo de determinadas tarefas:

1. Aceitar a realidade da perda (aceitacao intelectual e emocional da perda);

2. Trabalhar as emocdes e a dor da perda (experiéncia de sentimentos dolorosos, nao
evitar a dor, ou coisas que lembrem o falecido);

3. Adaptar-se ao meio sem o falecido (adaptacdo a mudanca de papel, identidade,
auto-estima e crencas pessoais, aprender a viver sem a pessoa querida);

4. Recolocar emocionalmente o falecido e continuar a viver (encontrar um lugar
apropriado para a pessoa falecida, libertar-se da ligacdo emocional e continuar a
viver, investimento em novos interesses).

Quando todas as fases do luto estdo completas é indicativo de que o processo de
luto esta terminado. Isso significa que a pessoa é capaz de pensar, falar sobre a perda
sem dor ou sofrimento; o enlutado recupera o interesse pela vida, tem mais esperanca,
experimenta de novo gratificacdo e adapta-se a novos papéis na vida ®.

Segundo Barbosa *

as reaccOes adaptativas a perda variam consoante a sua
natureza, as expectativas passadas, a personalidade, os valores individuais, e a ameaca
percebida em relacdo ao sentimento de integridade pessoal. O processo do luto é
considerado multidimensional, activo, altamente personalizado e determinado por
inumeros factores de vida do enlutado. Nao é um processo linear, com limites concretos,

mas um composto de fases que podem se sobrepor e variam de pessoa para pessoa ao

longo do tempo. O processo do luto pode ser descritos através das seguintes fases:
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1. Choque /Negacédo — Evitamento
- Estado de choque, embotamento afectivo, entorpecimento
- Incredulidade, negacéao, dissociacao
- Procura
2. Desorganizacao/Desespero — Consciencializagao
Problemas afectivos
- Dor emocional (choro, tristeza, desgosto, depresséo, anedonia, ansiedade, inquietacéo,
disforia, tensao, agitacao)
- Culpa, remorso
- Irritabilidade, protesto, ressentimento, coélera (falecido, familia, amigos, prestadores de
cuidados)
Problemas cognitivos
- Preocupacdes e recordagdes recorrentes
- Medo de enlouquecer, de ndo se adaptar, de entrar em colapso
- Reexperiéncias de memoria
- Sentimentos de “presenca” do falecido
- Dificuldade de concentracéo
- Défice cognitivo e de memoria a curto prazo
Problemas existenciais/ espirituais
- Desespero (transitorio)
- Perda de finalidade, de propdsito
- Auséncia de desejo de continuar a viver
Problemas comportamentais

- Conduta alterada
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- Desejo intenso de retorno do falecido
- Ruptura de actividade
- Isolamento, intensa solid&do
Problemas somaticos
- Cefaleias
- Problemas digestivos
- Dispneia, suspiros
- Aperto no peito, boca seca, n6 na garganta
- Palpitacbes
- Viséo desfocada
- Dores musculares
- Doencas infecciosas
- Fadiga, lassidao, falta de energia.
3. Reorganizag&do/Recuperacao — Restabelecimento
Renuncia ao mundo “assumido”
- Reconhecer a perda
- Limitar papéis antigos
Reajustamento ao “novo” mundo
- Adquirir novos papéis
- Voltar ao trabalho
- Procurar novas relagbes
Reinvestimento identitario
- Redescoberta de significado

- Desenvolvimento de nova identidade
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Na primeira fase, o choque e 0 entorpecimento podem alterar com intensa dor
mental e lamentacdes. Na segunda fase, também designada luto agudo, ondas periddicas
de desconforto emocional ou fisico, acompanhado de isolamento social e de
preocupacdes recorrentes sobre varios aspectos de falecido e até identificacdo com ele. A
terceira fase, pode-se processar de forma emocionalmente integrada com novos
interesses, mas ser entrecortada por perturbacdes e recordacées emocionais relativas ao
falecido e sentimentos de prazer e culpa®.

De acordo com o mesmo autor #, estas séo reaccdes que ocorrem em qualquer luto
normal e devem ser validadas aos doentes e familiares como reacc¢des esperadas. Para
se verificar a adaptacdo ao processo de luto normal € importante avaliar sistematicamente
algumas manifestacdes exacerbadas em relacdo a cada fase do luto. Na primeira fase, o
grau e duracdo de uma atitude de negacédo em relacéo a perda sofrida; na segunda fase,
a proporcionalidade e rigidez dos sentimentos de culpa e irritabilidade; e na terceira fase,
a progressao da desvinculacdo progressiva e a integracdo harmoniosa de novos papéis e
actividades.

Ja Stroebe e Schut *° construiram uma teoria baseada na ideia da existéncia de um
processo dinamico no confronto com a perda - o Modelo Dual do Luto (figura 2). Esta
teoria estipula, como pressupostos, a existéncia de stressores secundarios a perda, a
integracao de estratégias cognitivas e a existéncia de um processo dinamico de oscilacéo.
Prevé que o individuo, ao vivenciar o processo de luto, oscila entre a orientacdo para a
perda e a orientacdo para a restauracdo, ou seja, entre enfrentar a dor (examinando 0s
pormenores da experiéncia e expressando 0s seus sentimentos) e evita-la (evitando as
recordacdes, distraindo-se e mantendo-se ocupado). Este processo caracteriza-se pela

alternancia entre os dois tipos de orientacéo. A certa altura, no processo de luto, a pessoa
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enlutada ira confrontar-se com alguns aspectos da perda e enfrenta-los, ao mesmo tempo
gue evita lidar com outros. Nos primeiros meses, € mais provavel que os enlutados
manifestem comportamentos orientados para a perda mas, para se adaptarem a
experiéncia da vida diaria, € necessario que se adoptem, gradualmente, comportamentos
orientados para a recuperacao ou restauracdo. Sendo assim, o individuo apresentara um
processo de luto saudavel ou normal se oscilar entre estes dois tipos de comportamentos
sem se reter exclusivamente na orientacdo para perda (luto crénico) ou na orientacao

para a restauracéo (luto inibido).

Figura 2 — Esquema do Modelo Dual — Stroebe e Schut

Contexto da

vida diaria

Orientacdo para a
restauracéo

Orientacdo para a

perda

Atender as mudancas
de vida

Trabalho de luto

Intromissao da dor

Ter novos interesses

Quebra de lagos

Negacdo/ Evitamento
da dor

Negacdo/ Evitamento
das tarefas de
restabelecimento

Estabelecer novos
papéis, relacdes

Adaptado de Stroebe e Schut, 1999
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Existem muitos outros modelos para definir e explicar o processo de luto, e cada
um apresenta vantagens e desvantagens. O importante € consciencializar que o luto é um
processo dinamico, activo que varia de pessoa para pessoa, ho qual vai se criar uma
nova relacdo com o que se perdeu e com o mundo através de novas relacbes e
interesses.

De acordo com Prigerson

, 0 luto normal € experimentado por 80-90% dos
enlutados, e apesar de muito doloroso e perturbador, a maioria dos enlutados
ultrapassam os sentimentos de descrenca, dor, desespero e, progressivamente, vem a
aceitar a perda como uma realidade. A grande maioria dos enlutados sédo capazes de
mudar as suas vidas e avancar com as suas funcdes e actividades diarias, adaptando-se
a perda ao longo do tempo de uma maneira mais ou menos regular >*.

Assim, apds algum tempo, muitos dos enlutados chegam a um sentido de
aceitacdo, percebem no futuro alguma possibilidade potencial de se relacionarem
satisfatoriamente com outras pessoas, sdo capazes de trabalhar produtivamente e de
desfrutar de actividades de lazer ®. Como tal, a maioria das pessoas enlutadas geralmente
n&o é um motivo de preocupacao clinica “°.

Porém, Boelen e Prigerson ° defendem que, ap6s a perda de um ente significativo,
uma significativa percentagem desenvolve sintomas debilitantes e incapacidade funcional
persistente. Essas pessoas apresentam experiéncias de dificuldade de adaptacéo,
essencialmente por se encontrarem fixados num estado de luto crénico “°. Grande parte
da angustia mental decorre de um protesto psicol6gico contra a realidade da perda e uma
relutancia geral em fazer adaptacfes para a vida na auséncia da pessoa falecida, pela
incapacidade de elaborar as recordacdes (memorias), lamentacbes e sentimentos de

culpa . Com efeito, sdo reconhecidas, ha décadas, as implicacées do luto sobre a satde
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mental, por estar na origem de perturbacbes depressivas, ansiedade, desespero,
descrenca e anestesia emocional °. De igual forma, foram também j& largamente
documentados efeitos adversos sobre a saude fisica que incluem prejuizo temporario da
imunidade corporal, aumento no niumero de consultas médicas, hospitalizacdes, cirurgias
e aumento da taxa de mortalidade das populacdes enlutadas, quando comparadas a
populacéo geral #>2°.

O Manual de Diagnéstico e Estatistica das Perturbacées Mentais - DSM, 42 Edic&o?
(APA, 1996), e a Classificacdo Estatistica Internacional de Doencas e Problemas
Relacionados com a Salde, 102 Edicdo* (OMS, 1995), entendem o luto como um
stressor normativo, e embora facam a distincdo entre o luto normal e a Perturbacéo
Depressiva Major, ndo reconhecem que as manifestacbes de luto possam tornar-se
patolégicas. Todavia, tornou-se actualmente consensual que, entre os extremos de uma
reaccao de luto adaptada, auto-limitada, ndo merecedora de intervencéao terapéutica, e as
sindromes psiquiatricas, h4 uma populacao intermediaria de individuos que apresentarao
um transtorno de luto complicado — individuos que merecerdo tratamento que os alivie
dos intensos e deletérios sintomas emocionais ***°.

Quando o processo de luto ndo se desenvolve de uma maneira adaptativa, o
individuo apresenta dificuldade em falar sobre o objecto perdido sem se emocionar,
sintomas fisicos semelhantes ao falecido, compulsdo para imitar seus tracos ou
sensacdes de continuas obrigacfes para com ele, culpa, diminuicdo da auto-estima, por
vezes com impulsos autodestrutivos, pode se dizer que se trata de um luto complicado, e
dentro das formas de luto complicado - segundo Barbosa * - destacam-se:

1. Luto traumatico — esta relacionado a uma perda inesperada, exposicdo a um

acontecimento traumatico, como ferimento grave, ameaca de morte, ou ameaca a
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integridade fisica, cuja resposta envolve medo intenso, sentimento de falta de
ajuda ou horror. O individuo sente-se sem resposta emocional, confuso, paralisado,
desamparado.

Luto inibido — o processo de luto é adiado, inibido, uma vez que o sofrimento
provocado pelas perdas ultrapassou a capacidade de elaboracdo do individuo. As
expressodes de luto sdo suprimidas ou inibidas, e pequenos acontecimentos podem
desencadear reaccdes intensas, mesmo alguns anos apos a perda, as respostas a
uma perda recente podem parecer desapropriadas ao grau da mesma, 0S
enlutados ndo conseguem falar sobre o falecido sem expressées acentuadas de
luto. Essa forma de luto complicado € mais tipica em relacbes de marcada
ambivaléncia.

Luto crdnico - o processo de luto permanece estéatico, ndo se desenvolve, ou seja,
0s niveis de tristeza, irritabilidade e culpa mantém-se sem mudanca durante meses
ou anos, verificando-se uma dificuldade paradoxal do enlutado investir num novo
objecto.

Luto exagerado — manifesta-se por comportamentos autodestrutivos em que 0
sobrevivente tenta aliviar a dor emocional e espiritual através de comportamentos
lesivos (abuso de &lcool e drogas, praticas sexuais ndo seguras, tentativas de
suicidios, acidentes sequenciais)

Luto indizivel (privado de direito) — pesar escondido da pessoa “marginalizada”
em que ndo ha “permissdo social’” para exprimir as reac¢des de perda. O
sobrevivente ndo pode anunciar abertamente a perda porque a relacdo é
culturalmente inaceitavel ou marginalizada (homossexuais, amantes ilicitos),

conduzindo a sentimentos de raiva, tristeza e isolamento.
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De acordo com o modelo original de Horowitz e colaboradores %', a classificacéo de
Luto Complicado integra trés caracteristicas fundamentais — evitamento, intrusdo e
incapacidade de adaptacdo — que sdo sintomas analogos ao quadro de Perturbacéo de
Stress Pos-Traumatico. Contudo, as duas entidades nosologicas ndo sdo sobreponiveis,
dada a natureza distinta dos factores precipitantes e caracteristicas fenomenoldgicas
diversas *"**. Paralelamente, Prigerson e colaboradores *° propéem o constructo de Luto
Traumatico como uma condicdo psicopatolégica decorrente do luto crénico, cujos critérios
de diagnostico derivam de duas componentes principais: ansiedade de separacao (anseio
pela pessoa falecida, comportamento de procura, intensa soliddo) e sintomas de stress
traumatico (dorméncia, descrenca, desconfian¢ca, magoa e perda de sentido relativamente
ao futuro).

Recentemente, o luto complicado foi operacionalizado sob a designacdo de
Perturbacdo de Luto Prolongado %°*’. Esta entidade ganhou reconhecimento como uma

perturbacdo psicolégica distinta, que se distancia das manifestacdes normais de luto

48,49,50 6,7,54 O

, € outras perturbacbes mentais, como a depressdao e ansiedade luto
complicado e o luto prolongado nao apresentam diferencas qualitativas na intensidade e
manifestacdo dos sintomas mas antes um importante valor preditivo do critério temporal:
0s sintomas apresentados aos 6 meses tenderdo a persistir e a apresentar maior
disfuncionalidade geral 13 a 23 meses depois. Definem-se assim, em fungcédo dos limites
temporais, os varios subtipos de luto, tendo sido estipulado que 0s sujeitos com sintomas
de Perturbacdo do Luto Prolongado aos 0-6 meses, mas ndo aos 6-12 meses,
apresentam formas de luto agudo; aqueles cujos sintomas se revelam mais tarde, entre

0s 6-12 meses, sao diagnosticados com luto inibido; quando as manifestacdes estao

presentes em ambos os intervalos, trata-se entdo de uma forma de luto persistente. Os
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resultados da investigacdo® demonstram que, ao contrario das manifestacdes de luto
agudo, os quadros de luto persistente surgem associados a perturbacdes psiquiatricas
(Perturbacdes do Humor, Perturbacédo de Panico ou Perturbacdo de Ansiedade) ideacéo
suicida, disturbios funcionais e pior qualidade de vida. Isto significa que o diagndstico de
luto complicado no periodo que antecede os 6 meses nao descrimina 0s sujeitos em risco
de desenvolver disfuncédo a longo prazo. A atencdo deve antes ser orientada no sentido
de detectar aqueles que apresentam maior vulnerabilidade de vir a desenvolver formas de

luto prolongado (vide 1.5), assim como €& importante diferenciar o luto prolongado de

outras perturbacdes como ansiedade e depressao e intervir de maneira adequada >*.
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1.4 Luto Prolongado

Existe uma minoria de casos em que o luto ndo evolui favoravelmente, resultando
em consequéncias severas que afectam a saude mental e fisica dos enlutados. S&do as
formas de luto complicado que maior associacao apresentam a problemas de saiude como
depressao, ansiedade, abuso de alcool e medicamentos, risco de doencas e suicidios
46,49.

Segundo Prigerson et al. * a Perturbacéo de Luto Prolongado caracteriza-se por
alguns sintomas especificos, designadamente, intensas saudades e anseio pela pessoa
gue morreu, descrenca ou dificuldade em aceitar a morte, pensamentos intrusivos acerca
do falecido, atordoamento emocional, choque ou confusdo, percepcdo de que a vida é
vazia ou sem significado, sentimentos de amargura ou revolta, desconfianca em relacao
aos outros, sentimento de que parte de si morreu com o falecido, dificuldade em continuar
com a propria vida e significativa reducéo da actividade social ou ocupacional.

Da revisdo dos sintomas derivam cinco critérios propostos para a classificacdo de
diagnéstico de Perturbac&o de Luto Prolongado *': i) perda de uma pessoa significativa; ii)
ansiedade de separacdo; iii) sintomas cognitivos, emocionais e comportamentais; iv)
tempo de 6 meses transcorrido desde a perda até o diagnéstico, v) disfuncao social e
ocupacional ou em outras areas importantes de funcionamento.

Um critério adicional estipula que a perturbacdo néo esteja relacionada com efeitos
fisiolégicos, consumo de substancias ou outras condicdes médicas, e ainda que 0s
sintomas néo se explicam melhor através da Perturbacéo Depressiva Major, Perturbacao

de Ansiedade ou Perturbacéo de Stress Pés-traumatico *'.
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Holland et al. % acrescentam, porém, que as reaccdes patolégicas distintivas do
luto prolongado — comparativamente ao luto normal — se definem sobretudo pela
severidade dos sintomas, que persistem por 6 meses ou mais. O critério tempo salienta
gue os 6 meses de perturbacdo devem ser consecutivos, independentemente da distancia
em que ocorrem em relacdo a perda. Assim sendo, as formas de luto crénico e inibido
podem ambas ser integradas na conceptualizacédo da Perturbacéo de Luto Prolongado.

A investigacdo revela a utilidade dos critérios de diagndstico definidos pela
Perturbacdo de Luto Prolongado como indicadores de complicacées no luto *. Prigerson
demonstra, por exemplo, que os individuos que cumprem os critérios de diagndéstico de
Perturbacdo de Luto Prolongado 6 a 12 meses apdés a perda aumentaram o risco de
consumo de alcool, de habitos tabagicos e distarbios de sono relativamente aos que nao
cumpriram 0s critérios no mesmo periodo apdés a morte de um ente significativo. A
validade dos sintomas de Perturbacdo de Luto Prolongado surge reforcada por estudos
gue demonstram a associacdo que estes apresentam com elevados niveis de ideacdo
suicida, incapacidades funcionais, hipertensédo, incidéncia de cancro, reducdo da
qgualidade de vida nos adultos, doencas cardiacas e maior niumero de hospitalizacdes
49,26.

Boelen e Prigerson © esclarecem que a Perturbacdo do Luto Prolongado é distinta
da depressédo e ansiedade e é preditiva de limitacbes na qualidade de vida e saude
mental. A preocupacdo em estabelecer critérios para o diagndéstico e posteriormente
intervencdo, para o luto prolongado deriva, entdo, da necessidade de capacitar os
profissionais da saude para identificar pessoas enlutadas em condicdo de risco, que

passariam despercebidos se o foco se dirigisse apenas & depresséo e ansiedade >*, como
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também para desenvolver uma medida padréo para a pesquisa da prevaléncia, prevencao
e tratamento de complicacdes no luto.

Dada a persisténcia e morbilidade associada aos sintomas debilitantes do luto,
impOe-se a utilizacdo de um instrumento que avalie, de forma fiavel, os sintomas da
Perturbacdo do Luto Prolongado. O Instrumento de Avaliacdo de Luto Prolongado

elaborado por Prigerson et al. **

, cujos critérios de diagndstico sdo propostos para
inclusdo no DSM-V, resulta de um consenso entre a evidéncia empirica e um painel de
peritos em luto, representando o culminar de varios anos de estudo para documentacao
clinica da Perturbacdo de Luto Prolongado como uma entidade nosologica distinta. A
avaliacdo da severidade das manifestacfes de luto permite entdo evitar que se rotule
como patoldgica uma reacc¢do normal e, por outro lado, favorece o reconhecimento do
sofrimento e da necessidade de garantir suporte para um melhor ajustamento a situacao
de perda.

Considerando as questfes associadas a eficacia dos programas de intervencao no

luto 28

e, por outro lado, os custos que lhe séo inerentes, é fundamental que estes
esforcos sejam dirigidos especificamente as pessoas que mais necessitam e poderao vir
a beneficiar deles. E fundamental uma avaliag&o inicial que diferencie as manifestacdes
do luto prolongado de outras perturbacdes psicopatolégicas como ansiedade e depressao
* Defende-se, por isso, a criacdo de um modelo de prevencdo tercidria, indicado para
sujeitos com complicacBes no processo de luto — com critérios para diagndéstico da
Perturbacdo de Luto Prolongado —, que a revisdo da literatura demonstra ser o mais

eficaz e com resultados mais estaveis, comparativamente as formas de prevencao

primaria, orientada para todas as pessoas que sofreram uma perda, ou a prevencao
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secundaria, que se baseia em factores de risco para vir a desenvolver um luto complicado

52
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1.5 Factores de Risco

Na ultima década tem se debatido quais sdo os grupos de pessoas mais
vulneraveis, e se esta vulnerabilidade € susceptivel de ser detectada nos momentos
iniciais da perda, utilizando factores de risco como indicadores. A identificacdo de grupos
de alto risco permite o desenho de intervencdes mais especializadas e preventivas nas
complicagfes do luto. A discriminacao entre um processo de luto normal e um de risco ou
complicado é um elemento importante para a planificacdo e implementagcéo de um servico
de apoio as pessoas em luto, jA que determinara o nivel de intervencdo terapéutica
necessaria .

A avaliacdo do risco de luto complicado deriva de um principio fundamental dos
cuidados paliativos, segundo o qual doente e familiares devem ser envolvidos na tomada
de decisdo respeitante a doenca e tratamento. Assim sendo, a apreciacdo do risco
decorre do contacto directo com os principais cuidadores durante o processo de
prestacdo de cuidados ao doente e constitui o primeiro indicador da necessidade de
suporte terapéutico, permitindo a racional alocacdo de recursos e a intervencao
preventiva para reducdo da morbilidade. Stroebe et al., >’ definem como factores de risco
as caracteristicas dos enlutados ou das circunstancias de morte que aumentam a
vulnerabilidade a experiéncia de perda ou prejudicam a adaptagéo ao luto.

Bowlby ® foi um dos principais autores a reconhecer diversos factores que afectam
o curso do luto, embora reconheca a dificuldade em identificar variaveis isoladas, ja que
tendem a manifestar-se de forma complexa e articulada dentro de grupos. Classificou as
variaveis em cinco tipos:

i) identidade e papel da pessoa perdida,

ii) idade e sexo da pessoa enlutada,
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iii) causas e circunstancias da morte,

iv) circunstancias sociais e psicoldgicas que a afectam a pessoa enlutada na época
da perda e depois dela;

V) personalidade do enlutado.

Este autor enfatiza especificamente a personalidade, o comportamento de
vinculacéo e a forma como o enlutado reage a situacdes stressantes.

Worden ° refere como factores de risco a importancia do vinculo com o falecido, a
natureza do relacionamento, a forma da morte, os antecedentes historicos, as variaveis

0 também

da personalidade, variaveis sociais e stressores concorrentes. TwycCross
destaca a forma da morte e a natureza do relacionamento; acrescenta a percepcdo do
apoio, o luto antecipado, as perdas anteriores e a histéria clinica.

Os autores da escala a ser validada consideram como importantes factores de
risco para o luto prolongado a ansiedade de separacéo na infancia e pais controladores, a
proximidade de relacionamento com o falecido, o estilo de apego inseguro, a dificuldade
de vinculagéo, a falta de apoio e a dependéncia. Destacam como factores protectores a
preparacdo prévia para a perda e uma boa rede de apoio social *!. Lannen et al. *
enfatizam as relacdes afectivas e factores psicossociais como a dependéncia do falecido,
a perda parental (sobretudo em pessoas que tenham sofrido abuso ou negligéncia na
infancia), a angustia de separacao na infancia e a falta de preparacéo para a morte.

Mediante reviséo tedrica e analise dos factores de risco empiricamente validados
481033423562 gastacam- se como importantes factores de risco:
Factores relacionais:

- relacdo com o falecido, o tipo de parentesco, o apego, 0 envolvimento e a

intensidade de ambivaléncia;
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- experiéncias na infancia: vinculacao insegura, pais instaveis ou superprotetores;
- experiéncia de perdas precoces e significativas;
Circunstancias da morte:

- Morte prematura, subita, violenta, estigmatizantes, suicidios, perdas mudltiplas,
mortes que geram culpa;

- dificuldades diagnésticas, falta de controlo dos sintomas, processo de doenca
muito longo;

- stressores concorrentes ou perdas secundarias;

Factores Pessoais:

- antecedentes psicopatoldgicos, tentativas prévias de suicidio;

- idade, género

- sentimentos de culpa, baixa tolerancia ao stress, baixa auto-estima;

- expressao reduzida de sentimentos, reacc¢fes intensas de amargura e raiva,;

- lutos anteriores n&o resolvidos;

Factores Sociais:

- baixo status sécio-econémico :

- falta de apoio sdcio-familiar, isolamento social;

- crises familiares nao resolvidas;

- factores culturais e religiosos;

De acordo com Guarda 23, para a equipa que cuida do doente na fase terminal e
gue conhece bem os cuidadores, torna-se mais facil estar atento aos factores de risco de
luto complicado, justamente por ter um contacto proximo com a familia. Os aspectos a ter
em consideracdo na avaliagdo do risco sdo: presenca de sentimentos intensos de

amargura e raiva antes e ap0s a morte, baixo nivel socio-econémico, pessoas sozinhas,
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sem familiares proximos e sem suporte social, mulheres com filhos pequenos ou com
tarefas exclusivamente domésticas.

Contudo, esta classificacdo € complexa e altamente variavel, jA que resulta de
discussdes formais e informais acerca das necessidades dos familiares e inventarios de
riscos nao validados que permitem estimar a vulnerabilidade dos sujeitos. Torna-se, por
isso, importante desenvolver um modelo preditivo com uma medida fidvel que venha de
encontro aos factores enumerados acima e que corrobore a necessidade de intervencao,

em tempo oportuno, na Perturbacdo de Luto Prolongado.
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1.6 Principios e Tarefas de ajuda no luto

A perda e o luto afectam as pessoas e podem causar sintomas emocionais, como
depressdo e ansiedade. Para a prevencdo destes sintomas € importante a preparacao
dos cuidadores para a perda de um ente querido, através do desenvolvimento de uma
relacéo de confianca e da oferta de apoio e o encorajamento & expressdo emocional %°.

Segundo Barbosa #, o processo de luto é necessario e cumpre uma funcdo de
adaptacao, permitindo que o individuo restabeleca o equilibrio desfeito depois da perda,
mediante a concretizacdo de algumas tarefas, como a valorizacdo da importancia do
falecido de forma realista; experiéncia da dor e do desgosto, evitando negar ou minimizar
sentimentos que tornam a perda real; emancipacéao relativamente ao vinculo com objecto
perdido, restabelecendo a autonomia e o controlo; recuperacédo da liberdade de cultivar
novos interesses e de aprender, desempenhar novas actividades, possibilitar novos
vinculos satisfatorios e retirar destes progressos um sentimento de orgulho e de
crescimento pessoal. O processo de Iluto tém como objectivos fundamentais a
interiorizacdo, o investimento e a identidade *.

A interiorizacao refere-se ao posicionamento do objecto com vista a reconfiguracao
do self interior e passa pelos seguintes aspectos:

- reconhecimento, compreenséo, aceitacao e valorizacdo da realidade da perda;

- expressao, modelacéo e contencao do sofrimento;

- recordacdes, ruminagdes, vivéncias e imagens;

- revivéncia de vinculos da relacao;

- compreensao, crengas, expectativas e papéis complementares construidos na relagao;

- desvinculagéo adaptativa do objecto perdido, transposi¢céo da relacéo;
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- renuncia da antiga relacdo com o falecido e com o mundo;
- perda integrada na mem@éria autobiografica, “sentimento de presenca”;
-reconfiguracéo do “self interior”.

O investimento processa-se através de uma definicdo de tarefas até a reabilitacédo
do self exterior e pode compreender as seguintes modalidades:

- distraccéo controlada;

- minimizacado, negacao de sentimentos de perda;

- emancipacédo da ligacdo aos objectos e rituais de separacao;

- confrontacdo com mudancas ambientais e sociais;

- reestruturacao cognitiva, programacao da vida;

-ressocializacao, disponibilidade para novas relacoes;

- reajustamento ao novo mundo sem esperar pelo antigo;

- reabilitacado do “self exterior”.

A identidade cumpre-se através de um processo de descoberta de sentido até a
reconstrucao de um self transcendental e passa por um processo de:

- crescimento interior;

- descoberta de beneficios;

-mudanca de visdo de mundo;

- reconstrucao de significado;

- integracéo do “legado”;

- nova identidade.

Segundo Barbosa *, para desempenhar essas tarefas dever-se-do desenvolver as
seguintes abordagens:

Revisitar (encorajar o reencontro com a historia de perda)
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- Nao esperar reaccoes idénticas de luto e explicar as variacdes de expressao do luto nos
diferentes familiares;

- Evitar frases triviais;

- Nao comparar tragédias;

- Reconhecer o comportamento “normal” de uma pessoa em luto;

- Facilitar a identificacéo de sentimentos de irritacéo, raiva e culpa;

- Validar, normalizar as emocdes intensas;

- Esclarecer de que se sentira provavelmente pior antes de comecar a melhorar,

- Identificar a forma como lidou com outras perdas;

- Nao temer revelar os seus préprios pensamentos;

- Ajudar a actualizar a perda permitindo a repeticdo da histéria tantas vezes quanto
necessario.

Reconectar (possibilidades de encontrar objectivos de vida viaveis e reajustar-se a
funcionamentos adaptativos no novo mundo)

- Facilitar o funcionamento séo;

- Lembrar tarefas de auto-cuidado;

- Facilitar o estabelecimento de novas relagbes com outras pessoas;

- Ajudar a explorar o lado positivo de criar novos lagcos sem sentir-se culpado.

Reintegrar (acomodacéo, integracao de novos significados e desenvolvimento criativo de
uma nova identidade)

- Ajudar a restaurar a confianca em si: tomando decisdes, aprendendo coisas novas;

- Identificar as modificagdes no meio e aprender a sobreviver num mundo diferente: novas
rotinas, novos papeis;

- Ajudar a lidar e resolver relagbes alteradas.
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De acordo com Worden 2

, 0 familiar enlutado deve ser capaz de realizar as
seguintes tarefas de luto:

- Aceitar a realidade da morte e ter capacidade para participar em actividades
funerarias, abordar o tema da morte, circunstancias e funeral e partilhar memoarias do
falecido.

- Expressar a dor da perda, evocando as memorias e mantendo-as por algum
tempo.

- Manifestar intencéo de sentir e ventilar sentimentos através da comunicacdo com
outros significativos sobre a perda; recurso a estratégia criativas como escrever e outras
técnicas; permitir a expressao emocional através do choro e nao utilizar excessivamente
estratégias de evitamento e distrac¢ao.

- Ajustar-se ao ambiente em que o falecido estd ausente, atitude que implica
mudanca de vida.

- Estabelecer uma relacdo adequada com as memarias do falecido, perdoando a si
préprio e aos outros pelas falhas, permitindo guardar para sempre as memorias do
falecido.

- Encontrar formas de simbolizar e manter a relacdo, falar com pessoas que
valorizem a relagao com o falecido, abordar medos ou culpa por “deixar partir’ o falecido,
recordar para honrar o falecido, mas prosseguir com a sua vida, investindo em novas
actividades e relacionamentos, fazendo planos com outros e realizando-os.

Em sintese, diante de uma situacéo de perda, desencadeia-se um processo de luto
gue representa um conjunto de reaccbes psicologicas, sociais e emocionais que
envolvem a aceitacdo da realidade da perda e a irreversibilidade da morte, a experiéncia

e a expressdo da dor e sofrimento perante a perda, a necessidade de se ajustar a um
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ambiente sem o falecido, a reorganizacao da vida e das actividades diarias, a assumpcao
de novos papéis e o restabelecimento emocional. O luto termina quando o individuo é
capaz de percorrer as fases e cumprir as tarefas do luto. Este processo culmina na fase
em que o enlutado encontra um outro lugar para a pessoa falecida, que doravante sera
lembrada com carinho, sem que isso 0 impeca de reinvestir em outras relacbes e em

novos objectivos de vida, livre de culpa e de conflitos.
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CAPITULO Il - PERTINENCIA DO ESTUDO, OBJECTIVOS E HIPOTESE

Neste capitulo apresentamos a justificativa do estudo, os objectivos e a hipdtese
formulada, de modo a delimitar o campo em analise e enunciar o estudo que pretendemos

realizar.

2.1 Pertinéncia do Estudo

Apoés a revisdo da literatura, verificou-se que o luto é uma perturbacdo pouco
reconhecida e diagnosticada, muitas vezes confundida com outras patologias. Por isso,
considera-se (til traduzir e validar para o portugués a versao do instrumento de Avaliacao
do Luto Prolongado Prolonged Grief Disorder (PG-13) (anexos le 2) com a finalidade de
disponibilizar aos profissionais de saude um instrumento adequado para auxiliar no

diagnéstico e tratamento de individuos que sofram dessa perturbacao.

2.2 Objectivos

Este estudo tem por principal objectivo validar e adaptar para a populacéo
portuguesa o Instrumento de Avaliacdo de Luto Prolongado, Prolonged Grief Disorder (PG
— 13), da autoria de Holly Prigerson da Universidade de Harvard >. Pretende-se, além
disso, caracterizar a populacdo enlutada no que diz respeito as manifestacdes de Luto
Prolongado e verificar se ha diferencas significativas relacionadas a caracteristicas socio-

demograficas nas manifestacdes de Luto Prolongado.
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2.3 Hipotese

Verificar se a prevaléncia de Luto Prolongado na populacéo de familiares enlutados

dos doentes acompanhados em Cuidados Paliativos é semelhante a encontrada na

populacao geral referida na literatura internacional (10-20%).
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CAPITULO lIl - METODOLOGIA

Neste capitulo descreve-se a metodologia utilizada no estudo, apresenta-se o tipo
de estudo, a populacdo, os instrumentos de colheita dos dados, os procedimentos e

processamento dos dados e as consideracdes éticas.

3.1 Tipo de Estudo

O estudo é de natureza quantitativa, transversal e descritivo. A pesquisa de
natureza quantitativa baseia-se na formulacdo de uma hipbétese e na verificacdo da

relacdo entre as variaveis para garantir a precisdo dos resultados.

3.2 Populacéao

A populacdo foi constituida por 102 familiares/cuidadores dos doentes
acompanhados pela Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos do
Hospital de Santa Maria (EIHSCP), e cujo ente querido faleceu ha, pelo menos, 6 meses.

A amostra para a verificacdo semantica e linguistica do Instrumento traduzido foi
constituida por 10 participantes.

Foram considerados critérios de excluséo:

- N&o dominio da lingua portuguesa;

- Estado de deterioracéo cognitiva, deficit cognitivo;
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3.3 Instrumentos

Neste estudo foram utilizados 2 instrumentos de colheita de dados: Instrumento de
Avaliacdo do Luto Prolongado (PG-13) e um breve questionario de caracterizagdo socio-
demografico.

O instrumento de avaliacdo da Perturbacdo de Luto Prolongado foi desenvolvido
por Prigerson et al. > (Anexos 1 e 2) com base nos critérios consensuais para diagnéstico
da Perturbacéo de Luto Prolongado. E composto por 13 itens descritivos de um conjunto
de sintomas — sentimentos, pensamentos e accdes — reactivos a perda de um ente
significativo, que devem persistir por um periodo minimo de 6 meses e que estdo
necessariamente associados a um significativo disturbio funcional. A primeira parte do
guestionario é constituida por 2 itens que avaliam a frequéncia do sentimento de
ansiedade de separacdo, sendo as possibilidades de respostas mensuradas em uma
escala do tipo lickert que varia de 1 (Quase nunca) a 5 (Vérias vezes por dia). O terceiro
item refere-se a duracdo deste sintoma, sendo a resposta de tipo dicotomica: afirmativa,
no caso de um periodo igual ou superior a 6 meses; negativa, se a manifestacao é inferior
a 6 meses. A segunda parte é composta por nove itens descritivos de sintomas
cognitivos, emocionais e comportamentais, cuja resposta também é tipo lickert, numa
escala de intensidade (de 1 a 5). A Ultima questéo é relativa a incapacidade funcional nas
areas social, ocupacional ou em outros dominios do funcionamento, e a modalidade de
resposta € novamente dicotomica (sim ou néo).

O instrumento pode ser administrado em entrevista ou auto-aplicado, e o
diagnostico de Luto Prolongado implica que se cumpram 0s seguintes critérios:

Critério | - Evento: experiéncia de perda de um ente querido;
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Critério Il - Ansiedade de Separacdo: o enlutado experiencia diariamente e a um
nivel intenso e disruptivo saudades, dor emocional, tristeza e pesar pela auséncia
da pessoa perdida;

Critério Il - Sintomas cognitivos, emocionais e comportamentais: a pessoa
experiencia diariamente ou a um nivel disruptivo pelo menos cinco dos seguintes
sintomas:

a) confusdo em relacdo ao seu proprio papel na vida, sensacéo de que ja nédo sabe
guem € (percep¢ao que uma parte de si morreu);

b) dificuldade em aceitar a perda;

c) evitar lembrar a realidade da perda,;

d) incapacidade para confiar nos outros depois da perda;

e) sentimentos de amargura e revolta relacionados com a perda;

f) dificuldade em continuar com a vida (ex., fazer novos amigos, ter novos
interesses);

g) percepcéao de estar emocionalmente entorpecido;

h) sentir que a vida é insatisfatéria, vazia ou sem significado desde a perda;

i) sentimento de choque, atordoamento e confusao pela perda;

Critério IV - Tempo: o diagnostico ndo deve ser realizado até terem decorrido 6
meses de luto;

Critério V - Disfuncdo social e ocupacional ou em outras areas importantes de
funcionamento.

Um critério adicional estipula que a perturbacdo ndo esteja relacionada com efeitos

fisioloégicos, consumo de substéncias ou outras condicbes meédicas, e ainda que 0s
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sintomas nao se explicam melhor através da Perturbacdo Depressiva Major, Perturbacéo
de Ansiedade ou Perturbacao de Stress Pds-traumatico.

Resumindo, para se considerar presente a Perturbacdo do Luto Prolongado, o
familiar deve ter como respostas para 0s sentimentos relativos as questbes 1 e 2 a
intensidade diaria ou varias vezes ao dia. Quando questionado quanto ao tempo dos
sintomas de angustia de separacédo (questdes 1 e 2), deve té-los presenciado pelo menos
6 meses. A respeito dos sintomas cognitivos, emocionais e comportamentais abordados
nas questdes de 4 a 12, o sujeito deve assinalar com intensidade diaria ou varias vezes
ao dia pelo menos cinco dessas nove questbes; por ultimo deve verificar-se uma

significativa disfuncao social e ocupacional.

3.4 Procedimento de Traducédo e Adaptacao para a Lingua Portuguesa do PG-13

O processo de traducdo e adaptacdo do PG-13 para a populacdo portuguesa
decorreu em vérias fases, de acordo com as normas estipuladas por Beaton et al. °>. Num
primeiro momento, foi solicitada a autorizacdo da autora para a realizacdo do presente
estudo. Seguidamente, realizaram-se da verséo original, duas traducOes independentes
para a lingua portuguesa, efectuadas por duas pessoas bilingues, sendo uma delas
competente na area de psicologia. Estes procederam a traducao do instrumento de forma
independente. Seguiu-se a comparacdo das duas versdes e depois, foi elaborada uma
sintese da traducéo e resolvidas as discrepancias existentes entre as duas versdes. Esta
foi, posteriormente, sujeita a duas retroversdes independentes por duas pessoas bilingues
gue desconheciam texto original. Todo o material produzido foi analisado por um comité

de peritos na area, inclusivamente pela propria autora do instrumento. Resultou daqui
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uma nova versao em portugués, onde se pretendeu atingir a equivaléncia semantica e
conceptual relativamente ao instrumento original, no sentido de garantir a
correspondéncia de significados, a concordancia gramatical e a adequacdo das

expressdes a cultura portuguesa.

3.5 Aplicacédo do Pré-Teste

Com o objectivo de identificar e solucionar eventuais problemas da verséo
portuguesa, procedeu-se a uma fase de pré-teste mediante a aplicacdo telefénica desta
versao final a uma amostra de 10 sujeitos enlutados, a quem foi solicitada a colaboracéo
no sentido de responderem integralmente ao questionario e depois emitirem a sua opiniao
em relacdo ao significado de cada um dos itens e eventuais dificuldades de interpretacéo
das questoes.

A amostra foi constituida por 5 homens e 5 mulheres, com idades entre os 24 e 70
anos, média de 47,3 (DP: 15,86). A maioria (60%) havia perdido o pai, 20% estavam em
luto pelo cénjuge, 1 pela morte de um filho e 1 pelo falecimento da av6. O grupo de
peritos considerou o padrdo de respostas para uma adequacao final dos itens,
ponderando os problemas detectados e as sugestfes apontadas. Subsequentemente,
realizarem-se as Ultimas alteracdes que pareceram necessarias, correspondentes a

expressdes e adaptacdes culturais a lingua.

3.6 Procedimento para Recolha de Dados

A recolha de dados realizou-se entre Maio de 2009 e Fevereiro de 2010, mediante

contacto telefénico a todos os familiares dos doentes acompanhados pela Equipa Intra-
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Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP) falecidos num periodo de, no
minimo, 6 meses (entre Dezembro de 2008 e Agosto de 2009). Foi feita uma tentativa de
contacto a um total de 175 familias, das quais 102 (58,3%) responderam integralmente as
guestdes do instrumento. Das 73 familias (41,7%) as quais nao foi possivel aplicar o
instrumento, os motivos prenderam-se com a auséncia de informacfes sobre familiares
e/ou contactos em 18 processos (10,3%); 51 pessoas (29,1%) estavam indisponiveis para
atender o telefone (desligado, indisponivel ou chamada nao atendida), e apenas 4
familiares recusaram a responder sem justificacdo declarada.

Na abordagem a pessoa enlutada foi seguido um guido de introducédo (3), e foi
pedido o consentimento informado para a aplicacdo do questionario. Na eventualidade de
se manifestarem critérios de luto prolongado, foi disponibilizado apoio psicolégico.

Os dados sécio-demograficos e referentes ao processo de doenca e morte foram

recolhidos através da consulta dos processos dos doentes falecidos.

3.7 Processamento dos Dados

A metodologia utilizada para o processamento dos dados foi quantitativa, o que
implicou a utilizacdo de um programa informatico para a analise e comparacao dos dados:
SPSS versaol6.0.

Para a analise dos dados socio-demogréficos, circunstancias da morte, tratamento
da amostra e respostas ao instrumento foram utilizados métodos de estatistica descritiva,
designadamente a distribuicAo das frequéncias; para as variaveis quantitativas

realizaram-se a meédia, o desvio-padrdo, moda e amplitude.
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Na avaliacdo das propriedades psicométricas do PG-13, a fidelidade foi avaliada
pelo coeficiente de alfa de Cronbach, a analise factorial foi comprovada através da
rotacao varimax.

Para verificar a significancia entre as variaveis aplicou-se o teste do Qui-quadrado,
gue compara variaveis qualitativas nominais ou ordinais.

Para todos os calculos estatisticos considerou-se como limiar inferior de

significancia estatistica o valor de p< 0,05.

3.8Consideracdes Eticas

Para a realizacdo deste trabalho foram respeitadas as normas éticas e o projecto
de investigacao foi aprovado pela Comissdo de Etica do Centro Hospitalar Lisoba Norte -
Hospital de Santa Maria (CHLN-HM).

Para a aplicacdo do Instrumento foi pedido o consentimento dos familiares como

também esclarecido o objectivo do estudo.

59



CAPITULO IV — RESULTADOS

Neste capitulo propomo-nos a apresentar os resultados da estatistica descritiva, a
caracterizacdo da populacdo através dos dados sdcio-demograficos e circunstancias de
doenca e morte, os resultados e a analise psicométrica do instrumento validado.

A caracterizacdo da amostra foi efectuada de acordo com as variaveis sOcio-
demograficas, circunstancias e tempo decorrido desde o 6bito, tempo de
acompanhamento pela equipa de cuidados paliativos e outros dados que consideramos
relevantes para compreender as caracteristicas da populacdo e permitir uma andlise da

relacdo destas com os resultados do instrumento.

4.1 Caracterizacédo da populacéao

A amostra foi recolhida da populacdo de familiares enlutados dos pacientes
acompanhados pela Equipa Intra-hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos
(EIHSCP), cujo 6bito ocorreu ha, pelo menos, 6 meses. Foi feita uma tentativa de
contacto com um total de 175 familias, das quais 102 (58,3%) responderam integramente
0 instrumento, e sao esses familiares, considerados cuidadores principais na situacéo de
doenca dos entes queridos falecidos, que compdem a populacdo do estudo. No gréfico
abaixo (grafico 1) esta ilustrado o motivo pelo qual nao foi possivel aplicar o instrumento

em 73 familiares.
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Graficol — Populacéo contactada para o estudo.

Populacao Contactada

® Familiares que responderam ao
instrumento

m Sem informagao dos familiares
Nno processo

Familiares indisponiveis

B Familiares que recusaram
responder

Os participantes séo, maioritariamente, do sexo feminino (N= 84, 82, 4%), apenas
18 sdo do sexo masculino (17,6%). A média de idade dos familiares é de 58,87 (D.P.:
13,41) e amplitude entre os 15 e 84 anos. A maioria (62,1%) dos entrevistados sao
vilvos; 29,5% sdo casados; 6,3% sdo solteiros, e apenas 2,1% sao divorciados. Em
relacdo ao parentesco, a maioria € conjuge (55,9%), seguido de 26,5% filhos; 8,8%
irmaos, 3,9% pais e 4,9% tinham outro parentesco, como sobrinhas e noras.

Dos vilvos, 93,2% (N= 55) deles estdo em luto pela perda do conjuge (média de
idade de 64,10). O segundo grupo com maior nimero de sujeitos corresponde as pessoas
casadas (N= 28; 29,5%) que perderam uma das figuras parentais (N= 18; 64,3%).

Os familiares falecidos apresentam uma média de idades de 68,68 (D.P.: 11,50),
com amplitude entre 27 a 89 anos. A distribuicdo entre géneros no grupo dos doentes
falecidos distribui-se de forma mais equivalente com 57,8% do sexo masculino e 42,2%
do sexo feminino. No que diz respeito ao estado civil sdo, na maioria, casados (75,2%),

seguido dos viuvos (18,8%), apenas 4 % sao divorciados e 2% solteiros. (Tabela 2).
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Tabela 2. Caracterizagé@o soécio-demogréfica da populagéo.

Participantes (N= 102) Familiares Falecidos

Idade, Média (Desvio Padréo) 58,87 (DP.13,41) 68,68 (DP. 11,50)

Amplitude 15-84 27-89
Género N (%)

Masculino 18 (17,6) 59 (57,8)

Feminino 84 (82,4) 43 (42,2)
Estado Civil N (%)

Solteiro 6 (6,3) 2(2,0)

Casado 28 (29,5) 76 (75,2)

Viavo 59 (62,1) 19 (18,8)

Divorciado 2(2,1) 4 (4,0)
Parentesco N (%)

Conjuge 57 (55,9)

Filho 27 (26,5)

Pai 4 (3,9)

Irméo 9(8,8)

Outros familiares 5 (4,9)

Relativamente aos dados de diagndstico dos familiares falecidos, pode constatar-se,
no grafico 2, a prevaléncia de doentes oncoldgicos (96,9%). Da amostra de doentes
falecidos, constam apenas 3 individuos com diagndéstico de doenca ndo oncoldgica: dois

apresentavam doenca cardio-vascular e um osteocardite degenerativa.

Grafico 2 — Percentagem dos diagnésticos.
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Em relacdo aos diagnésticos oncoldgicos, as neoplasias do eséfago (12%), do
intestino (12%) e do pancreas (8,7%) sdo as mais prevalentes, como é apresentado no

gréfico 3.

Grafico 3 - Prevaléncia dos diagndsticos oncoldgicos.
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No que respeita as circunstancias de morte (Tabela 3), € de referir que uma
significativa parte destes doentes receberam o diagndéstico até seis meses antes do 0Obito
(39,3%). Outra parte, 17,9% dos pacientes viveram de 6 meses a um ano da data do
diagnéstico até a morte. No entanto, também é relativamente elevada a percentagem de
pessoas cuja doenca se prolongou por mais de 3 anos (20,2%). O tempo de
acompanhamento em cuidados paliativos oscila entre um momento Unico de avaliacdo
(18,8%) e um ano (5,2%); a mais elevada percentagem, situa-se no periodo entre 1 e 4
semanas (27,1%), seguido do periodo de 1 a 3 meses de acompanhamento (25%). A
maior parte destes doentes faleceu no Hospital de Santa Maria (63,5%), mas uma

significativa percentagem morreu no domicilio (17,7%), 8 faleceram em outros hospitais
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(sem suporte de cuidados paliativos) ou noutras unidades de cuidados paliativos (9,4%).
O tempo entre a morte e a data da aplicacdo dos questionarios variou entre 6 e 18 meses,

sendo a média de 7,17 (D.P.: 3,06) e o valor da moda é de 6 meses.

Tabela 3. Circunstancias de morte

Tempo desde

0 . . -
diagnéstico até 6hito N (%) Meses decorridos apos o 6bito
. 33 (39,3) Média (D.P.) 7,17 (D.P.: 3,06)
pte fzmrﬁiiis 15 (17.9) Moda 6,00
10 (11,9) Amplitude 6-18
1-2anos
2 —3 anos 9(10,7)
17 (20,2)

Mais de 3 anos

N = 84, Omissos: 18

Tempo de Acompanhamento - N (%)
em Cuidados Paliativos N (%) Local de Obito
Avaliacéo Unica 18 (18,8) Hospital Santa Maria 61 (63,5)
Até uma semana 13 (13,5) Domicilio 17 (17,7)
1 -4 semanas 26 (27,1) U.C Paliativos 9(9,4)
1 -3 meses 24 (25,0) Outro Hospital 8 (8,3)
3 — 6 meses 10 (10,4) Outra Instituicdo 1(1,0)
6 meses — 1 ano 5(5,2)
N = 96, Omissos: 6 N= 96, Omissos: 6

4.2 Resultados do Instrumento de Avalia¢cao do Luto Prolongado (PG-13)

A aplicagdo do PG-13 permitiu identificar que 22,5 % dos familiares dos doentes
acompanhados pela EIHSCP manifestam sintomas de Perturbacdo de Luto Prolongado
(PLP) (N = 23), enquanto os que ndo cumprem os critérios de diagnéstico sdo 77,5% (N=

79).
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Grafico 4 — Percentagem de Luto Prolongado

Diagnostico de Luto Prolongado
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Relativamente as respostas obtidas na aplicacdo do PG-13, é possivel observar na
Tabela 4 que os itens (1 e 2) referentes a saudades, auséncia do falecido, intensa dor
emocional, tristeza e pesar sdo 0s que apresentam maior frequéncia, pelo menos diaria.
Os itens 6 (confuso quanto ao seu papel na vida), 12 (sensacdo de vida vazia,
insatisfatoria) e 7 (dificuldade de aceitar a perda) apresentam também prevaléncias altas
(somatoério entre as respostas bastante e extremamente), demonstrando que sao

sentimentos muito recorrentes e marcantes nas situacoes de luto.

Tabela 4 — Percentagem das Respostas por itens.

Quase Nunca Pelo menosuma Pelo menosuma Pelo menos uma Vérias vezes

vez no més vez por semana vez por dia por dia
Item 1 1 (1,0%) 3 (3,0%) 8 (7,8%) 41 (40,2%) 49 (48,0%)
Item 2 1 (1,0%) 14 (13,7%) 21 (20,6%) 28 (27,5%) 38 (37,3%)
Item 4 62 (60,8%) 11 (10,8%) 12 (11,8%) 12 (11,8%) 5 (4,9%)
Item 5 41 (40,2%) 25 (24,5%) 17 (16,7%) 12 (11,8%) 7 (6,9%)

N&o, de todo Ligeiramente Razoavelmente Bastante Extremamente
Item 6 25 (24,5%) 29 (28,4%) 13 (12,7%) 27 (26,5%) 8 (7,8%)
Item 7 29 (28,4%) 17 (16,7%) 15 (14,7%) 22 (21,6%) 19 (18,6%)
Item 8 78 (76,5%) 12 (11,8%) 5 (4,9%) 5 (4,9%) 2 (2,0%)
Item 9 62 (60,8%) 10 (9,8%) 10 (9,8%) 12 (11,8%) 8 (7,8%)
ltem 10 47 (46,1%) 19 (18,6%) 13 (12,7%) 16 (15,7%) 7 (6,9%)
ltem 11 58 (56,9%) 5 (4,9%) 7 (6,9%) 8 (7,8%) 4 (3,9%)
ltem 12 29 (28,4%) 26 (25,5%) 12 (11,8%) 26 (25,5%) 9 (8,8%)
N&o Sim

Item 3 37 (36,3%) 65 (63,7%)
Item 13 77 (75,5%) 25 (24,5%)
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4.3 Andlise da fiabilidade:

A consisténcia interna do instrumento de
Tabela 5. Andlise da consisténcia interna

Avaliacdo de Luto Prolongado (PG-13) ¢é { Alpha de
Itens 2
PG3 R _Cronbach,
demonstrada através do teste Alpha de se item excluido
1 391%* ,931
: L 2 T73% ,928
Cronbach, cujo valor de 0,932, permite inferir que 3 641%* 932
2 4. .408** ,931
€ muito boa ". Através da Tabela 5, € possivel 5. 715%* ,923
6 731%* ,922
constatar que o valor do Alpha de Cronbach nao ! 824 921
8 .629** ,929
. _ 9. .634%* ,926
aumenta pela exclusdo de nenhum dos itens. 10. 739%* 922
11. 768* ,925
Importa salientar que o critério temporal, 12. . 789* 922
13. 664** ,931
definido pelo item 3, ndo assume preponderancia Alpha de Cronbach: .932
** Correlacéo significativa a .01
sobre as restantes questdes, dado que a * Correlagao significativa a .05

exclusdo deste item (0,932) n&do alteraria o valor global da consisténcia interna do

instrumento.

4.4 Andlise Factorial

Tendo em consideracdo a correlacdo existente entre os itens, procedeu-se a
realizacdo dos testes Kaiser-Meyer-Olkin, cujo valor € de 0,906 e o Teste de esferidade
de Barlett, que tem associado um nivel de significancia de 0,000, dados que confirmam a
estrutura factorial da escala. A analise dos componentes principais mostra a presenca de
dois factores que explicam 58,43% da variancia total. A analise factorial exploratoria
ratifica o0 modelo de dois factores, sendo todos os resultados superiores a 0,03, como

pode ser constatado pela Tabela 6.
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Tabela 6. Estrutura em componentes principais apos rotagdo Varimax

11. Sente-se emocionalmente dormente desde a sua perda?
Tem tido dificuldade em confiar nos outros desde a sua perda?

Sente amargura acerca da sua perda?

10. Sente ainda dificuldade em continuar com a sua vida (p.ex., fazer
novos amigos, ter novos interesses)?

13. Sentiu uma reducéo significativa na sua vida social, profissional
Ou em outras areas importantes (p.ex., responsabilidades
domésticas)?

5. No Ultimo més, quantas vezes se sentiu estonteado/a ou
chocado/a ou confuso/a pela sua perda?

6. Sente-se confuso/a quanto ao seu papel na vida ou sente que ja
nao sabe quem é desde a sua perda?

4. No ultimo més, quantas vezes tentou evitar contacto com tudo o
gue Ihe faz lembrar que a pessoa realmente faleceu?

2. No ultimo més, quantas vezes sentiu intensa dor emocional,
tristeza/ pesar ou episddios de tensdo relacionados com a
relacéo perdida?

3. Relativamente as questbes 1 e 2, teve essa experiéncia pelo
menos diariamente, por um periodo de, pelo menos, 6 meses?

7. Tem tido dificuldade em aceitar a sua perda?
12. Sente que a sua vida é insatisfatoria, vazia ou sem significado
desde a sua perda?

1. No ultimo més, quantas vezes sentiu saudades e a auséncia da
pessoa que perdeu?

Componentes
1 2
,865 ,197
,844 ,032
,801 242
744 442
, 731 ,359
,681 ,481
,610 ,592
,549 ,312
,140 ,918
,143 ,842
,536 , 723
,585 ,640
,260 ,640

O peso factorial elevado do item 2 (experiéncia de dor emocional, tristeza/pesar ou

episddios de tensdo relacionados com a perda) indica que esta questdo € a que

representa maioritariamente a PLP.

Contudo, realizando a analise da consisténcia interna para cada uma das

dimensdes isoladamente, verificamos que o valor de Alpha de Cronbach do primeiro

factor é de 0,906 e do segundo é de 0,859. Ambos sdo menores relativamente ao valor de

consisténcia interna global, o que indica, de acordo com a versdo original, que o

instrumento é unifactorial.
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4.5 Diferencas em funcao das variaveis demograficas e circunstancia da morte

N&o se verifica relacdo estatisticamente significativa entre a incidéncia da PLP e as
variaveis socio-demograficas ou as circunstancias de doenca e de morte, como €é possivel
constatar na Tabela 8. Nao obstante, a andalise das percentagens permite inferir que a
Perturbacdo de Luto Prolongado é prevalecente nos sujeitos do sexo feminino (91,3%),
nos viavos (68,2%) e nos casos em que o ente falecido era o cbnjuge (65,2%). De
salientar que todos os viavos que apresentam PLP (N = 15), esta reaccdo € determinada
pela perda do conjuge. As vilvas representam a maioria deste grupo (86,7%). Contudo, o
grupo das viavas € prevalecente na populacdo (N= 46; 80,7%), como seria de esperar
numa amostra de cuidadores, pelo que os valores percentuais podem estar enviesados
pela heterogeneidade dos grupos representados (Tabela 7). Dos casados que
apresentam PLP (N = 7), 85,7% manifestam estes sintomas na sequéncia da morte de

uma das figuras parentais.

Tabela 7 — Correlacdo entre parentesco e género na PLP

Parentesco
Cbnjuge Filho Pais Outros
Género
Masculino 2 (13,3%) 0 0 0
Feminino 13 (86,7%) 6 (100%) 1(100%) 1 (100%)

Relativamente ao diagnéstico, a acentuada discrepancia entre o numero de
doentes oncolégicos e ndo oncolégicos ndo permite que se emitam observacdes
conclusivas. No que respeita ao tempo de diagnostico, revelador da duracdo da doenca,

verifica-se que a PLP estad mais associada com os doentes que tiveram o diagndstico até
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6 meses antes do o6bito (33,3%), seguido dos que souberam do diagndéstico de 6 meses a
um anos antes, sendo o menor valor atribuido ao intervalo de 1 a 2 anos (4,8%).

Os resultados respeitantes ao local de 6bito sugerem uma elevada incidéncia de
PLP nos familiares dos doentes falecidos no Hospital de Santa Maria (60%), porém este
aspecto esta condicionado pelo facto de 64,5% dos Obitos terem ocorrido neste local.
Assim, se forem comparados os valores relativos as varias instituicdes, verificamos que a
PLP é menos frequente na populacédo que beneficiou de Cuidados Paliativos em contexto
de Unidade de Internamento (0%) e seguidamente, no Hospital de Santa Maria (19,7%).
O resultado mais elevado foi obtido nas situacdes em que o 6bito ocorre noutro Hospital

(50%) ou no domicilio (23,5%).
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Tabela 8 - Relacao entre P.L.P. e varidveis socio-demogréficas, circunstancias de morte

V.D. Luto Normal Luto Prolongado
N (% dentro do V.I/ N (% dentro do V.I/

V.1 % dentro da V.D. % dentro da V.D.)

Género N = 102
Masculino 16 (88,9% / 20,3%) 2(11,1% / 8,7%) X2=1.637
Feminino 63 (75% / 79,7%) 21 (25% / 91,3%) g.l.=1,p=.350

Estado Civil
Solteiro 6 (100% / 8,2%) 0 (0% / 0%) N =95
Casado 21 (75% / 28,8%) 7 (25% / 31,8%) X?=2.635
Vitvo 44 (74,6% | 60,3%) 15 (25,4%/ 68,2%) g.l.=3,p=.451
Divorciado 2 (100% / 2,7%) 0 (0% / 0%)

Parentesco
Conjuge 42 (73,7% 1 53,2%) 15 (26,3% / 65,2%) N = 102
Filho 21 (77,8% / 26,6%) 6 (22,2% / 26,1%) X%=2.608
Pai 3 (75% / 3,8%) 1 (25% / 4,3%) g.l.=4,p=.625
Irméo 8 (88,9% / 10,1%) 1(11,1%/ 4,3%)

Outros familiares 5 (100% / 6,3%) 0 (0% / 0%)

Diagndstico N =97
Oncoldgico 73 (77,7% / 98,6%) 21 (22,3% / 91.3%) X?=3.158
N&o oncoldgico 1(33,3% / 1,4%) 2 (66,7% / 8,7%) g.l=1,p=.139

Tempo desde Diagnéstico até Obito
Até 6 meses 26 (78,8% / 41,3%)10 7 (21,2% / 33,3%)5
6 meses — 1 ano (66,7% / 15,9%) (33,3% / 23,8%) N=84
1 -2 anos 9 (90% / 14,3%) 1 (10% / 4.8%) X°=3.843
2 —3 anos 5 (55,6% / 7,9%) 4 (44,4% | 19%) g.l.=4,p=.428
Mais de 3 anos 13 (76,5% / 20,6%) 4 (23,5% / 19%)

Duracdo do acompanhamento
Avaliagéo Unica 13 (72,2% / 17,6%) 5 (27,8 % / 22,7%)

Até 1 semana 12 (92,3% / 19,2%) 1(7,7% / 4,5%) N =96

1 semana - 1 més 20 (76,9% / 27%) 6 (23,1% / 27,3%) X?=2.550

1 -3 meses 17 (70,8% / 23%) 7 (29,2% / 31,8%) g.l.=5,p=.769
3-6 meses 8 (80% / 10,8%) 2 (20% / 9,1%)

6 meses - 1 ano 4 (80% / 5,4%) 2 (20,0% / 4,5%)

Local de 6bito
HSM 49 (80,3% / 64,5%) 12 (19,7% / 60,0%) N = 96
Domicilio 13 (76,5% / 17,1%) 4 (23,5% / 20,0%) %2 = 6.883
UCP 9 (100% /11,8%) 0 (0% / 0%) gl=4,p=.142
Outro Hospital 4 (50,0% / 5,3%) 4 (50,0% / 20,0%) '

Outra Instituicdo 1 (100% / 1,3%) 0 (0% / 0%)

Idade do Enlutado t=-141
Média (D.P.) 58,76 (13,99) 59,22 (11,77) p=.889

Idade do Falecido t=-395
Média (D.P.) 68,44 (11,95) 69,54 (9,97) p = .694

Tempo (meses) desde Obito
Média (D.P) 7,27 (3,18) 6,82 (2,65) ; _ :ggé

V.D.: Variavel dependente (Manifestacdo de Luto Prolongado ou Normal)

V.l. : Variavel independente (Varidveis sécio-demogréficas, circunstancias de doenca e de morte)
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CAPITULO V- DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Este estudo teve por objectivo principal traduzir e validar para a populacéo
portuguesa o Instrumento de Avaliagdo do Luto Prolongado (PG-13). Seguiram-se 0s
procedimentos de traducao, retroversao e aplicacdo do pré-teste, para adaptacéo cultural
a populacédo portuguesa.

A adaptacdo e validacdo portuguesa do PG-13 corresponde a necessidade de
preencher um vazio existente ao nivel da avaliacdo e diagnostico das manifestacdes de
luto prolongado/ complicado. Trata-se de um instrumento curto, de rapida e facil
aplicacao, que se pode tornar uma importante ferramenta para a avaliacdo dos familiares
enlutados por parte dos profissionais de saude.

Da aplicacdo do PG-13 foram identificados 22,5% dos sujeitos avaliados com
sintomas de Perturbacdo de Luto Prolongado, resultado que revela uma incidéncia
ligeiramente superior ao que foi documentado por Prigerson “°. Justifica-se este facto por
se tratar de uma populacdo considerada de risco, dada a existéncia de uma doenca grave
e incapacitante, que coloca a familia numa situacdo de crise, exigindo multiplos

212 n3o0 obstante o efeito protector dos cuidados paliativos ®*. Os

reajustamentos
resultados sugerem que, nos casos em que 0 Obito ocorre até 6 meses apds o
diagndstico, a incidéncia de luto prolongado é relativamente elevada (33,3%); quando
perfaz os 12 meses do diagndstico, este valor torna-se mais significativo ainda (57,1%).
Posteriormente, decorridos mais de 2 anos entre 0 momento de diagndstico e a morte, 0s
valores sdo novamente elevados (38%). Estes dados corroboram a ideia de que, quer a

morte inesperada, quer a situacdo de doenca prolongada podem ser considerados

factores de vulnerabilidade para o luto complicado. No primeiro caso, por nao permitir o
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tempo e 0s recursos necessarios a preparacéo do luto*?, no segundo, pela acentuada
deterioracéo e exaustdo familiar que sdo inerentes ao prolongamento da doenca®.

O instrumento revela ser fiavel por ter boa consisténcia interna (0,932), de onde se
conclui a validade dos itens seleccionados para definir os critérios de diagndstico. Da
analise factorial da escala resulta a discriminacdo de dois factores fundamentais, que
justificam 58,43% da variancia total dos resultados. Os valores de consisténcia interna
relativos a cada sub-escala sdo também elevados, porém inferiores quando comparados
com o Alpha de Cronbach global. Portanto, o instrumento revela ser mais fiavel se
entendido como uma escala unidimensional, como é originalmente descrita por Prigerson
etal. >,

Importa, no entanto, explorar as duas dimensfes que emergem da andlise factorial.
A primeira dimensao tem como item de maior peso a questdo 11, que reporta a sensacao
de dorméncia emocional decorrente da perda. Para esta dimensdo concorrem também,
em decrescente grau de importancia, os itens que incidem sobre a incapacidade para
confiar, a existéncia de sentimentos de amargura, a dificuldade em retomar a vida social e
ocupacional, a dificuldade para continuar com a propria vida, investindo em novos amigos
e novos interesses, a sensacao de confusdo quanto ao papel na vida e, por fim, o
evitamento do contacto com as memarias relacionadas com a morte. Esta combinacao de
itens corresponde a dimensado do trauma inerente a experiéncia do luto, manifesto em
sintomas de choque, incapacidade funcional e ressentimento, inicialmente identificados

por Prigerson et al. %8

, como os elementos fundamentais para distinguir o luto complicado
do luto normal.
A segunda dimenséo factorial tem, como item mais representativo, a presenca de

sentimentos de dor emocional, tristeza/pesar ou episodios de tensao relacionados com a
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perda. Este é, alias, o factor com maior peso factorial da escala, e que por isso, melhor
traduz a Perturbacdo de Luto prolongado. Seguidamente, ha mesma dimensao, surge o
item que define o critério temporal de 6 meses, a dificuldade em aceitar a perda, a
percepcdo de ter uma vida vazia, insatisfatoria ou sem significado, a sensacdo de
confusdo e os sentimentos de saudade. Esta dimenséo refere-se sobretudo aos
sentimentos de dor emocional e anseio pela relacdo perdida, que correspondem a
ansiedade de separacdo, considerados pelos autores > como um critério fundamental de
diagnodstico da PLP. Os itens (1, 2, 7, 12) que avaliam a sintomatologia da ansiedade de
separacdo também foram as questdes que obtiveram a maior frequéncia de respostas
altas (pelo menos uma vez por dia, varias vezes por dia, bastante e extremamente).

O presente estudo foi desenhado para avaliar os individuos com um periodo de luto
de, pelo menos, 6 meses, por ser referido por Holland et al. ?° que este é um dos critérios
fundamentais para diagnostico de luto complicado. No entanto, de acordo com o0s
resultados obtidos, o critério temporal ndo assume, na nossa populagéo, a relevancia que
autores do instrumento Ihe atribuem. Coloca-se a hip6tese do numero total de casos com
PLP estar inflacionado pela existéncia de alguns “falsos positivos”, 0 que remete para a
interferéncia de factores culturais responsaveis por um periodo de luto normal mais
alargado relativamente a outras populacgdes.

A populacdo estudada é maioritariamente feminina (82,4%) ja que na maioria das
vezes 0s cuidadores sdo as esposas e filhas. Embora a amostra seja relativamente
modesta, contempla 62,1% de viavos, com média de idades de 64,10 que segundo
Prigerson et al., (2009) constitui o protétipo da situacdo de luto. Os autores acrescentam
gue a populacéo idosa que sofre a perda do conjuge pode ser a mais afectada e, como

tal, a mais propensa a desenvolver Perturbacdo de Luto Prolongado. Norris & Murrel *°
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destacaram os elevados niveis de mal-estar dos vilvos, em detrimento de outros grupos
de enlutados, chamando a atencéo para as alteracdes estruturais que decorrem da perda
do conjuge. Ferrario **> também destaca a maior fragilidade e excessiva carga emocional
em coOnjuges idosos como importante preditor de maior risco no desenvolvimento de
complicagcbes no luto. De facto, apesar das diferencas ndo serem consideradas
estatisticamente significativas, constatamos que o grupo dos vilvos - principalmente as
villvas - é aquele que obtém maior percentagem de PLP. Parkes ** destaca que entre o0s
cbnjuges, a vilva, tem maior vulnerabilidade para desenvolver um luto complicado e
Tomarken °® acrescenta que esta factor pode estar relacionado com falta de apoio social e
com relacionamentos interpessoais insatisfatorios.

O segundo maior grupo com manifestacées de luto prolongado € constituido por
pessoas que perderam os pais (26,1%). Os efeitos adversos da perda dos pais nos filhos

®1 que identificam, nesta

de idade adulta sdo demonstrados por Umberson & Chen
populacdo, um significativo acréscimo do nivel de mal-estar psicolégico e declinio da
auto-percepcdo da saude fisica. A resposta ao luto dos pais depende, segundo 0s
mesmos autores, da saliéncia da relacéo filial e de variaveis socio-demogréaficas como o
género dos filhos, o que sugere a presenca de factores de vulnerabilidade que se
prendem com as dimensdes relacional e social.

Relativamente ao local de Obito, verifica-se que apenas 23,5% dos familiares dos
doentes que faleceram em casa apresentam luto prolongado. De acordo com Ferreira, 0s
cuidadores que presenciam a morte no domicilio apresentam uma melhor resposta ao luto
em comparacao aos cuidadores que perderam seus familiares no hospital. Verifica-se,

mediante a analise comparativa dos valores de incidéncia de luto prolongado em funcéo

do local de obito, que uma intervencéo directa dos cuidados paliativos (ha Unidade de
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Internamento e no HSM, através da Equipa Intra-hospitalar de Cuidados Paliativos)
podera exercer influéncia na reducdo das manifestacfes sintomaticas do luto complicado,
como descrito por Wright ®. Ainda assim, dada a elevada incidéncia de PLP entre os
prestadores de cuidados a pessoas em situacdo de doenca avancada, reconhece-se que
os familiares dos doentes acompanhados em cuidados paliativos — independentemente
do local de 6bito —, estdo em risco de desenvolver complicacées no luto depois da perda
da pessoa de quem cuidaram **%*. Como tal, a filosofia dos cuidados paliativos defende
claramente que a intervencdo no luto deve ser encarada como um continuum, no sentido
de garantir a melhor prestacdo de cuidados a familia antes e depois da morte do ente
guerido. E, com efeito, existem evidéncias de uma significativa melhoria do funcionamento
dos prestadores de cuidados que se reflecte, de forma imediata, na percepcédo de
satisfacdo das necessidades e, posteriormente, na capacidade de prosseguir com a

propria vida *.
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CAPITULO IV- CONCLUSAO E CONSIDERACOES FINAIS

De acordo com a definicdo da OMS, o objectivo dos cuidados paliativos € aliviar o
sofrimento dos doentes e familiares durante o periodo de doenca, garantindo a
continuidade do suporte a familia apds a morte do seu familiar. Sendo assim, o luto € uma
das areas de atencdo fundamental, visto que o impacto de uma perda pode ser
avassalador.

A experiéncia de perda de um ente significativo € dos eventos normativos que
maior sofrimento emocional acarreta. Numa significativa percentagem de pessoas (cerca
de 20% dos enlutados) assume mesmo manifestacées incapacitantes que néo revertem
com o decorrer do tempo e cujas caracteristicas patolégicas ndo se enquadram nos
actuais sistemas de classificacdo nosoldgica.

O presente estudo deriva da necessidade de identificar e avaliar pessoas que,
devido a perda de um ente querido, apresentam manifestacdes de luto prolongado. Torna-
se importante mensurar e posteriormente disponibilizar intervencdo adequada a esses
familiares que sofrem de uma perturbacdo especifica, muitas vezes confundida com
ansiedade ou depressao, com o risco de um acompanhamento inadequado. Justifica-se
entdo a definicAo consensual de critérios especificos para a Perturbacdo de Luto
Prolongado, bem como a criacdo de uma medida de diagndstico que permita sinalizar as
pessoas que maior necessidade tém de intervencao especializada.

Dada a inexisténcia de um instrumento em lingua portuguesa que permita tal
avaliacdo, a presente dissertacdo teve como objectivo traduzir e validar para a populagéao
portuguesa o Instrumento de Avaliacdo de Luto Prolongado da autoria de Holly Prigerson

da Universidade de Harvard. O instrumento revela ter boas qualidades psicométricas na
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sua adaptacdo e validacdo para a populacdo portuguesa, demonstrando ser de facil e
rapida aplicacdo, e que pode se tornar um importante instrumento para a avaliacdo dos
familiares enlutados por parte dos profissionais de saude.

Os resultados evidenciam que a incidéncia da PLP é ligeiramente superior ao valor
encontrado na literatura, diferenca que pode estar relacionada com a maior
vulnerabilidade da populacdo em causa. Um outro aspecto a assinalar refere-se a
pertinéncia do critério temporal, pois neste estudo ndo parece assumir a relevancia que
Ihe foi atribuida pelos autores do instrumento, o que talvez possa ser atribuido a
caracteristicas culturais, uma vez que, o periodo de recuperacdo normal do luto em
Portugal pode ser mais alargado do que em outros paises. Por isso sugere-se uma
investigacdo longitudinal no intuito de acompanhar as manifestacées do luto em varios
periodos.

N&o se verificaram diferencas significativas na incidéncia de luto prolongado em
funcdo das variaveis socio-demogréaficas ou das circunstancias da doenca e morte. No
entanto, destaca-se o grupo de pessoas que perdeu o cbnjuge, principalmente as vilvas,
como sendo aquele que maior percentagem tem de manifestacdes de luto prolongado, o
gue pode estar relacionado com a falta de apoio social, isolamento e relacdes
interpessoais insatisfatorias.

Reconhecem-se algumas limitagbes no presente estudo que se prendem com 0O
reduzido nimero da amostra e a inexisténcia de dados referentes & morbilidade fisica e
mental para uma andlise comparativa que determine a especificidade dos critérios na
populacdo portuguesa. A resposta ao questionario por intermédio do telefone também
pode constituir um viés, pelo efeito da desejabilidade social e de outras dificuldades

inerentes a hetero-aplicacéo.
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Dos presentes dados, resultam sugestfes para investigacao futura, designadamente
uma avaliacdo prospectiva da evolucdo das manifestacées de luto no sentido de se
verificar a estabilidade do critério temporal. Seria interessante um estudo comparativo
com outras populagdes para descriminar a influéncia de factores culturais na intensidade
e duracédo dos sintomas de P.L.P.

Sugere-se também uma investigacdo rigorosa dos factores de vulnerabilidade
associados a Perturbacdo de Luto Prolongado, especificamente junto dos familiares e
cuidadores de pessoas com doenca avancada, para uma melhor apreciacdo do risco
individual de complicacdes na adaptacdo a perda. Utilizando os factores de risco como
uma medida de prevencao, torna-se necessario investir na implementacédo de padrdes de
intervencao que se revelem eficazes nos diferentes momentos do luto, de modo a garantir
a resposta mais adequada e em tempo oportuno, as pessoas mais susceptiveis de vir a

desenvolver um luto prolongado.
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Anexo 1

PART I INSTRUCTIONS: For each item, place a check mark to indicate your answer.

1. Inthe past month, how often have you felt yourself longing or yearning for the person you lost?

1= Not at all

2= At least once

3= At least once a week
4= At least once a day
5= Several times a day

2. In the past month, how often have you had intense feelings of emotional pain, sorrow, or pangs
of grief related to the lost relationship?

1= Not at all

2= At least once

3= At least once a week
4= At least once a day
5= Several times a day

3. For questions 1 or 2 above, have you had the experience at least daily, for a period of least 6
months?

No
Yes

4. In the past month, how often have you tried to avoid reminders that the person you lost is
gone?

1= Not at all

2= At least once

3= At least once a week
4= At least once a day
5= Several times a day

5. In the past month, how often have you felt stunned, shocked, or dazed by your loss?

1= Not at all

2= At least once

3= At least once a week
4= At least once a day
5= Several times a day
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PART Il INSTRUCTIONS: For each item, please indicate how you currently feel. Circle the number

to the right to indicate your asnwer.

z ) w O
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L =2 a2 @
< s s}

6. Do you feel confused about your role in life or feel like you
don’t know who you are (i.e.feeling that a part of yourself 1 2 3 4

has died)?

7. Have you had trouble accepting the loss? 1 2 3 4
8. Has it been hard for you to trust others since your loss? 1 2 3 4
9. Do you feel bitter over your loss? 1 2 3 4

10.Do you feel that moving on (e.g., making new friends,

pursuing new interests) would be difficult for you now?
11. Do you feel emotionally numb since your loss? 1 2 3 4

12. Do you feel that life is unfulfilling, empty, or meaningless

since your loss?

IPARTE IIl INSTRUCTIONS: For each item, place a check mark to indicated your answer.

AlBuiwsymianQO

ol

13. Have you experienced a significant reduction in social, occupational, or other important areas

of functioning (e.g., domestic responsibilities)?

No

Yes
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Anexo 2

INSTRUCOES DA PARTE I: Assinale a sua resposta em relacio a cada item:

6. No ultimo més, quantas vezes sentiu saudades e a auséncia da pessoa que perdeu?

1= Quase nunca

2= Pelo menos uma vez

3= Pelo menos uma vez por semana
4= Pelo menos uma vez por dia

5= Vérias vezes por dia

7. No ultimo més, quantas vezes sentiu intensa dor emocional, tristeza/pesar ou episodios de
angustia relacionados com a relagéo perdida?

1= Quase nunca

2= Pelo menos uma vez

3= Pelo menos uma vez por semana
4= Pelo menos uma vez por dia

5= Varias vezes por dia

8. Relativamente as questfes 1 e 2, teve essa experiéncia pelo menos diariamente, por um
periodo de, pelo menos, 6 meses?

N&o
Sim
9. No ultimo més, quantas vezes tentou evitar contacto com tudo o que lhe recorda que a pessoa
faleceu?

1= Quase nunca

2= Pelo menos uma vez

3= Pelo menos uma vez por semana
4= Pelo menos uma vez por dia

5= Vérias vezes por dia

10. No ultimo més, quantas vezes se sentiu atordoado/a, chocado/a ou emocionalmente
confundido/a pela sua perda?

1= Quase nunca

2= Pelo menos uma vez

3= Pelo menos uma vez por semana
4= Pelo menos uma vez por dia

5= Varias vezes por dia
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INSTRUCOES DA PARTE Il: Em relagdo a cada item, indique como se sente habitualmente.

Envolva com um circulo, o nimero adequado a sua situacao.

6. Sente-se confuso/a quanto ao seu papel na vida ou sente
gue ndo sabe quem é (i.e., sente que uma parte de si

morreu)?

7. Tem tido dificuldade em aceitar a perda?
8. Tem tido dificuldade em confiar nos outros desde a perda?

9. Sente amargura pela sua perda?

10. Sente agora dificuldade em continuar com a sua vida (por
exemplo, fazer novos amigos, ter novos interesses)?

11. Sente-se emocionalmente entorpecido desde a sua
perda?

12. Sente que a sua vida é insatisfatoria, vazia ou sem

significado desde a sua perda?

0po} ap ‘oeN

auaweliabi

dlusW|aAeOozZey

w

INSTRUCOES DA PARTE llI: Assinale a sua resposta em relagéo a cada item.

ajuelseqg

aluswrewsallxq

ol

13. Sentiu uma reducgdo significativa na sua vida social, profissional ou em outras areas

importantes (por exemplo, responsabilidades domésticas)?

Nao

Sim

90



Anexo 3

Consentimento Informado

Investigacdo no Luto

Esta a falar com (nome do profissional) da Equipa de Cuidados Paliativos do Hospital de
Santa Maria. Contactamo-lo(a) na sequéncia da intervengao que tivemos junto do seu

familiar (nome do falecido e grau de parentesco).
E nosso objectivo realizar um estudo para melhor responder as necessidades dos
familiares dos nossos doente. Para isso, pediamos a sua colaboracdo no preenchimento

de um breve questionario que se refere a forma como tem reagido a perda que sofreu.

Eu vou ler as questdes e dar as alternativas de resposta. Peco que me refira qual €, para
Si, a resposta mais adequada.

Caso tenho alguma duvida em relacéo a alguma questao, deve coloca-la.
Agradecemos a sua colaboracao.
Gostariamos de reforcar que a nossa intervencdo se estende ao cuidador e restantes

elementos da familia. Assim, caso sintam necessidade de apoio, nesta fase do luto,
podem recorrer a Consulta Psicoldgica na nossa Unidade.
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