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Resumo
Palavras-chave
CuiQados paliativos; luto; Introdugéo: Os cuidados paliativos estendem o seu alvo de atuagdo a familia. Esta Ultima
equipas. encontra-se numa posigéo de risco, dada a experiéncia de doenga do seu ente querido e suas

consequentes perdas. Este processo de luto deve, deste modo, ser acompanhado, de forma
precoce e especializada, pelas equipas. Estas pretendem favorecer a vivéncia e concluséo do luto de uma forma construtiva
para a familia.
Objetivo: Caracterizar a atuagdo, no processo de luto, das equipas de cuidados paliativos portuguesas e sua evolugao nos
anos de 2017 e 2018.
Materiais e Métodos: Aplicacdo de um questionario, em 2017 e em 2018, as equipas de cuidados paliativos portuguesas, a
fim de caracterizar a sua atuacao no processo de luto.
Resultados: Nos dois anos, a maioria das equipas detém um programa de apoio ao luto formalmente definido. O conjunto de
atividades mobilizadas, bem como o timing das mesmas, ¢ variavel. A chamada telefénica e a consulta de follow-up apresentaram
uma reducdo da sua utilizagdo no Ultimo ano. Esta Ultima, na sua vertente anual, assumiu significancia estatistica desfavoravel.
Na participacéo das atividades, o assistente espiritual apresentou uma evolugéo positiva. O psicologo e o enfermeiro foram os
que intervieram com maior frequéncia, para além de terem sido os que mais as registaram. Em 2018 reduziram essa pratica.
S&o diversos os locais de registos utilizados pelas equipas, sendo os mais utilizados o SClinico e a ata/papel.
Conclusao: A atividade desenvolvida no ambito do luto diminuiu, estando a maioria das evolugdes registadas associadas a um
agravamento da qualidade dos cuidados prestados pelas equipas.

Keywords Abstract

Palliative care; grief; teams. Introduction: Palliative care extends its practice towards the family. The latter finds itself in a
position of risk, given the experience of his loved one’s iliness and resulting losses. The grieving
process must, therefore, be accompanied, early and expertly, by the teams. These aim to favor

the experience and conclusion of grief in a constructive way for the family.

Aim: To characterize the Portuguese palliative care teams’ performance in the grief process and their evolution between the
years 2017 and 2018.

Materials and Methods: Application of a questionnaire, in 2017 and 2018, to Portuguese palliative care teams, in order to
characterize their role in the grieving process.

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

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

A atual definicdo de cuidados paliativos estende
o seu alvo de atuacao a familia, atribuindo destaque
as necessidades e ao sofrimento por si vivenciados.
A vulnerabilidade da mesma reflete-se nao s6 na
situacao de doenca do seu ente querido, mas também
nas perdas dela decorrentes. Esta vivéncia de luto,
dadas as suas repercussoes na qualidade de vida,
coloca a familia numa posicao de risco."?

O trabalho de luto, por parte da familia, inicia-se
com a desorganizacio advinda da perda significa-
tiva. Progressivamente, este desenvolve-se através
de processos e reacdes que diminuem a dor da
separacdo e promovem a reformulacio pessoal e
existencial, mediante a integracao da perda.’

A reacao a uma perda envolve, com intensidade e
duracio variaveis, os niveis intrapessoal, interpessoal
e transpessoal de vivéncia da perda, os quais se
desenvolvem mediante os mecanismos de adaptacao
de evitamento, de assimilacdo e de acomodacio.?

Deste modo, contextualizando o modelo de tripla
integracio do processo de luto, consideram-se:?

e Nivel intrapessoal, caracterizado pelo ¢rauma,
manifesta-se pelo entorpecimento (evitamento),
pela dor emocional (assimilaciao) e pela reex-
periéncia do prazer sem culpa e medo (aco-
modacido);

e Nivel interpessoal, caracterizado pela sepa-
racao relacional, manifesta-se pela procura
(evitamento), pela reexperiéncia de memorias
relacionais (assimilacao) e pela integracdao sim-
bolica na memoria (acomodacio);

e Nivel transpessoal, caracterizado pela rotura
existencial, manifesta-se pela negacio (evita-
mento), pelo desespero (assimilacao) e pela
reconstrucao de significado (acomodacio).

O processo de luto comporta como padroes de
manifestacao o choque/negacao, a desorganizacio/
/integracdo e a reformulacao/reorganizacao. Apos
desenvolvimento dos mesmos, consideram-se como
resultados propicios a um trabalho de luto integrado
a estabilizacdo/seguranca, a mentalizacao/conscien-
cializacio e o desenvolvimento/maturaciao.’

Para tal, dado o contexto de perda, a familia pode
revelar dificuldade em aceitd-la e adaptar-se a mesma,
competindo as equipas de cuidados paliativos o
fornecimento de apoio durante o luto.

Neste sentido, a experiéncia a que a familia é
sujeita e a necessidade de intervencdo precoce e
especializada levaram ao desenvolvimento deste

estudo. Este tem como intuito caracterizar a atuacao
das equipas portuguesas e a sua evolu¢ao nos anos
de 2017 e 2018 no que diz respeito ao processo
de luto.

Materiais e Métodos

Estudo analitico, observacional, longitudinal retros-
petivo, de abordagem quantitativa. Tem como obje-
tivos descrever o apoio fornecido pelos programas
de intervencao no luto nas equipas de cuidados
paliativos, a nivel nacional, nos anos de 2017 e
2018, e analisar a evolucao do apoio fornecido pelos
programas de intervencio no luto nas equipas de
cuidados paliativos, a nivel nacional, nos anos de
2017 e 2018. Como tal, pretende-se, no final do
mesmo, obter respostas as questdes de investigacao:

e Como foram desenvolvidos nas equipas de
cuidados paliativos os programas de intervencao
no luto, a nivel nacional, nos anos de 2017 e
20187

e Como evoluiu nas equipas de cuidados palia-
tivos o apoio fornecido pelos programas de
intervencao no luto, a nivel nacional, nos anos
de 2017 e 20187

O estudo consistiu na aplicacio de um questio-
nario em 2017 e em 2018. Este visa caracterizar as
equipas de cuidados paliativos portuguesas quanto a
sua intervencao no processo de luto. Nomeadamente,
avaliar a existéncia do programa estruturado de
apoio no processo de luto, descrever o mesmo,
bem como a sua evolucdo nos Gltimos dois anos.

O instrumento de colheita de dados em causa
corresponde a uma fracdo do questionario ela-
borado pelo Observatorio Portugués de Cuidados
Paliativos (OPCP) do Instituto de Ciéncias da Saude
da Universidade Catolica Portuguesa, no ambito da
monitorizacdo da evolucdo dos cuidados paliativos
em Portugal (Figura 1).

O estudo dirigiu-se aos servicos de cuidados
paliativos do continente e regides autbnomas, em
2017 e 2018.

A amostra do estudo coincidiu com a populacao,
sendo ela as equipas de cuidados paliativos portu-
guesas. Os dados obtidos da caracteriza¢ao da equipa
foram enviados pelos Conselhos de Administracao
ou pelas equipas apos autorizacao dos primeiros.
Foi obtido o parecer favoravel da Comissao de Etica
para a Satde da Universidade Catolica Portuguesa.
Em 2017, num total de 103 equipas, 76 enviaram
dados, culminando numa taxa de resposta de 73,8%,
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e num erro amostral de 6% com um intervalo de
confianca de 95%. Em 2018, num total de 103 equi-
pas, 78 enviaram dados, culminando numa taxa de
resposta de 75,7%, e num erro amostral de 6% com
um intervalo de confianca de 95%.

Foi solicitado as equipas que respondessem ao
formulario enviado em ficheiro Excel, onde a variavel
em estudo era o programa de intervencao no luto,
com as seguintes subvariaveis:

e Existéncia de programa de apoio no luto;

e Acdes do programa de apoio no luto estao ou
nido protocoladas ou formalmente definidas;
¢ Tipo de acoes/atividades realizadas no programa
de apoio ao luto como carta de condoléncias,
visita ao domicilio, consulta, chamada tele-
fonica, consulta de follow-up e/ou outra. No
questionario aplicado em 2018, acrescentou-se

o grupo de apoio como opg¢io de resposta;

e Timings das acoes/atividades realizadas em
semanas apos a morte do doente;

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

e Registo das atividades;

e Quem elabora o registo, tendo como op¢ao
as areas de medicina, enfermagem, psicologia,
servico social, assisténcia espiritual e/ou outro;

e Plataforma/local onde sio realizados os registos.

O preenchimento do questionario foi feito em
ficheiro Excel por um profissional de cada servico
indicado pela coordenacio do mesmo, tendo as
equipas acesso aos dados apenas por si colhidos.
De modo a ndo ser possivel associar as respostas
aos seus respondentes, utilizou-se um sistema de
codificacao das equipas intervenientes.

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

Posteriormente, os dados foram analisados através
da estatistica descritiva, sob suporte dos soffwares
Microsoft Excel e Epidat versao 3.1.

Deste modo, nesta instincia, existiu acesso a dados
consolidados, estando os «m bruto» na posse do
OPCP, que os destruird apos término da sua utilizacio.

Resultados

No ano de 2017, de um total de 103 equipas de
cuidados paliativos (publicas e privadas), obtiveram-
-se dados de 706, o que perfaz uma taxa de resposta
de 73,8%. Mais concretamente (Figura 2):

e Nas Unidades de Cuidados Paliativos (UCP)
obtiveram-se 22 respostas em 31 possiveis (taxa
de resposta de 71,0%);

e Nas Equipas Intra-Hospitalares de Suporte em
Cuidados Paliativos (EIHSCP) obtiveram-se 34
respostas em 45 possiveis (taxa de resposta
de 75,6%);

e Nas Equipas Comunitarias de Suporte em Cuida-
dos Paliativos (ECSCP) obtiveram-se 20 respostas
em 27 possiveis (taxa de resposta de 74,1%).

No ano de 2018, de um total de 103 equipas de
cuidados paliativos (publicos), obtiveram-se dados
de 78, perfazendo uma taxa de resposta de 75,7%.
Mais especificamente (Figura 3):

e Nas UCP obtiveram-se 22 respostas em 30
possiveis (taxa de resposta de 73,3%);

e Nas EIHSCP obtiveram-se 30 respostas em 49
possiveis (taxa de resposta de 73,5%);

e Nas ECSCP obtiveram-se 20 respostas em 24
possiveis (taxa de resposta de 83,3%).

Em 2017, a maioria das equipas desenvolve um
programa de acompanhamento no luto, correspon-
dendo a 53 equipas (69,7%). O mesmo se verifica
em 2018, perfazendo um total de 52 equipas (66,7%).

Em 2017, também a maioria assume ter o programa
em causa protocolado ou formalmente definido,
traduzindo-se num total de 46 equipas (60,5%).
Tal €& sobreponivel em 2018 com um total de 42
equipas (53,8%).

Comparando os dois anos, tanto em relacio a
existéncia do programa como 2a formalizacao do
mesmo, nido se verificou significincia estatistica
(p>0,05) (Quadro 1).

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



26 Cadernos de Saide w Vol. 12 » Numero 1 » 2020

que a revisao da literatura, anteriormente realizada,
destacou o seu eventual potencial (Quadro 2).

Comparando os dois anos, a chamada telefonica
e a consulta de follow-up assumem significincia
estatistica (p<0,05), sendo que a consulta, a carta
de condoléncias e a visita ao domicilio nao.

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

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

As atividades, no Ambito do programa em causa,
sao mobilizadas pelos elementos da equipa multi-
disciplinar, sendo eles o médico, o enfermeiro, o
psicologo, o assistente social e o assistente espiritual
(Quadro 3).

Comparando os dois anos, a assisténcia espiritual
apresenta significincia estatistica (p<0,05), o que nao
se verifica nas restantes areas profissionais.

Em casos excecionais, puderam igualmente inter-
vir, em 2017, o fisioterapeuta, e em 2018, para além
deste, o psiquiatra ou o voluntario. Relativamente a
area profissional de fisioterapia, nio se adequou a
realizacao do teste estatistico, dada a sua participa-
cao em reduzido nimero. Como a intervenc¢ao do
psiquiatra e a do voluntario foram apenas relatadas
em 2018, também ndo se considerou adequada a
realizacao da analise.

Quanto ao timing em que as atividades de apoio
ao luto sdo realizadas, verifica-se grande variabilidade
nos dados (Quadro 4).

Comparando os dois anos, verifica-se diferenca
estatisticamente significativa (p<0,05) na consulta de
Sollow-up realizada anualmente (Quadro 5).

Na visita trimestral ao domicilio, nas consultas
semanal e anual e na consulta de follow-up quinzenal
nao se aplicou o teste estatistico, uma vez que nos
dois anos nao se verificaram esses timings.

Também ndo se aplicou o teste estatistico no grupo
de apoio, dada a sua introdug¢io somente em 2018.

A implementacao das atividades em causa sio
alvo de registo por parte dos diferentes profissionais
(Quadro 6).

Em 2017, a maioria das equipas efetuam registos,
correspondendo a um total de 65 (85,5%), sendo
que em 2018 a realidade mantém-se com um total
de 50 equipas (64,1%).

No ano de 2017, em 25 equipas (32,9%), os registos
sao efetuados, em simultineo, por 3 profissionais
(médico, enfermeiro e psicologo). Em contrapartida,
em 20 equipas (25,6%), os registos sio efetuados,
nessas condicoes, em 2018. Nesse mesmo ano,
verificou-se que em 2 equipas (2,6%) os registos eram
realizados pelos 5 profissionais de satde em causa.

Comparando os dois anos, verificam-se diferencas
estatisticamente significativas (p<0,05) nas areas
profissionais de psicologia e enfermagem, sendo
que nas restantes tal ndo ocorre.

Em 2018, verificou-se o registo por parte do ele-
mento que contacta, do fisioterapeuta e do psiquiatra.
Todavia, os mesmos nao podem ser submetidos a
teste estatistico, pois nao se verificaram em 2017.

O registo das atividades, por sua vez, & formali-
zado em diferentes locais para o efeito, sendo eles
variaveis (Quadro 7).

Nenhum local de registo apresenta diferenca com
significincia estatistica (p>0,05). No entanto, o ficheiro
eletronico destaca-se dos restantes, aproximando-se
do significado estatistico.

Ao local de registos identificado como «Outros»
ndo foi aplicado o teste estatistico, uma vez que foi
somente introduzido em 2018.

Discussao

De modo a contextualizar, de forma clara e
transparente, a discussio do presente estudo, pri-
meiramente abordar-se-a as limitacdoes do mesmo.
Posteriormente, proceder-se-a a abordagem do apoio
fornecido pelo programa de intervencao no luto
per si, terminando com as sugestoes e implicacoes
para futuros estudos.

A primeira limitacdo advém do inadequado e
incompleto preenchimento de alguns dos ques-
tiondrios, o que interfere na validade externa dos
resultados. Assim, os mesmos produzem resultados
criticos quanto a objetividade, pois os itens de res-
posta podem ter tido significados distintos para cada
equipa.”” Para além disso, nao foram exatamente
as mesmas equipas a responder, apesar de a sua
constituicdo se assemelhar nos dois anos. Embora
para o estudo interesse uma visao macro das equipas
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portuguesas, o referido anteriormente tem impacto
na qualidade dos resultados apresentados.

Face ao tratamento dos dados, ha que ter em
consideracdo a taxa de resposta de 73,8% em 2017
e de 69,0% em 2018, ambas com um erro amostral
de 6% e com intervalo de confianca de 95%. Acresce
o facto de nao ser possivel o tratamento de dados
equipa a equipa, o que compromete a descricao
e analise do contexto da pratica de cuidados das
mesmas.

Face a existéncia de programa de apoio no luto,
tanto em 2017 como em 2018, cerca de 30% das
equipas nao o possuem. Para além disso, no Gltimo
ano, 5,1% mencionam “nio saber” ou “nao se aplicar”
a existéncia do mesmo.

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

Esta realidade nao € compativel com a definicao
de cuidados paliativos, em que a disponibilizacio
de um sistema de apoio para ajudar a familia a lidar
com o seu proprio luto, bem como a abordagem da
equipa para atender as suas necessidades, incluindo
o aconselhamento sobre o luto (se indicado), € parte
constituinte.! Neste Ambito, o conceito tedrico base
da abordagem paliativa no luto ndo evolui para o
contexto pratico e real da dindmica de cuidados a
prestar. Acresce o facto de se encontrar legislado
0 apoio e intervencdo no luto enquanto servico,
designadamente assegurado pelas UCP, EIHSCP e
ECSCP.° Mais uma vez, tal ndo se verifica na sua
plenitude. Por ultimo, o plano estratégico para o
desenvolvimento dos cuidados paliativos no biénio
2017-2018 tem como visdo garantir o suporte social a
familia, permitindo-lhe o acompanhamento no luto,
para além de assumir a acessibilidade dos cuidados
paliativos a todos os niveis da satde, nos quais o
suporte social e o apoio a familia se inserem como
um dos seus eixos prioritarios.” Tal € indicativo de
que o plano tracado para os anos em causa estd
aquém da realidade que se manifesta no seio das
equipas portuguesas.

Apesar de a definicado de cuidados paliativos
parecer ser clara, de existir legislacao e programas de
desenvolvimento, resta saber o motivo de existirem
equipas que nao operacionalizam programas de inter-
venc¢do na 4rea do luto. A verdade é que se verifica
uma falta de evidéncia para suportar e orientar a
acdo de um plano conceptual e organizacional neste

ambito.? As proprias equipas carecem de formacio
na area do luto,’!! nao estando talvez também
sensibilizadas para lidar com a familia nesta fase
de vida nem com capacidade para a acompanhar
numa vertente reconstrutiva.

Quanto as acdes do programa em causa estarem
formalmente definidas, cerca de 20% das equipas em
2017 e cerca de 40% em 2018 nio as tém. E curioso
que nos dois anos o nimero de equipas que assume
ter um protocolo formal nao coincide exatamente
com o namero que refere ter um programa. Numa
primeira abordagem, surge a davida acerca das
condicoes em que alguns programas existem e de
como sabem as equipas que diligéncias tomar na
orientacdo da sua pratica clinica na area do luto.
Acresce o facto de esta realidade colocar em causa
a qualidade dos cuidados prestados, na medida em
que a auséncia da formalizacdo do programa podera
significar que a equipa multidisciplinar nao tem a
mesma abordagem, sendo dificil a continuidade
dos cuidados, para além de o protocolo permitir o
acesso pratico a normas de conduta e guidelines
numa area subjetiva, por ser individual, como o luto.
Por Gltimo, a existéncia de planos estratégicos e de
legislacdo neste Ambito pressupde uma formalizacao
do mesmo, apesar de a pratica das equipas espelhar
uma realidade diferente.

Torna-se assim pertinente a existéncia de pro-
gramas formalmente definidos, de forma a, por
um lado, otimizar a capacidade de intervencdo nas
situacdes de luto complexo e persistente e, por
outro lado, contribuir para que a familia com tais
necessidades tenha acesso a cuidados especializados
na prevencdo e tratamento do luto prolongado,
mediante a sua identificacio precoce, a intervencao
no periodo agudo e o apoio especializado em casos
de situacoes complexas.'? Na vertente preventiva
esta incutida a necessidade de triagem da familia
por parte da equipa. Tal permite a esta Gltima nao
estar sobrecarregada de casos que nao carecem
de uma intervencio especializada e, por sua vez,
estar mais disponivel para os casos de risco. E
imperativo continuar a fomentar o desenvolvimento
de programas estruturados de apoio no luto, bem
como a investigacao nesse ambito, tendo por base
a continuidade dos cuidados a familia."

Das equipas com programa de apoio no luto
e protocolo formal, apenas cerca de 8% em 2017
e nenhuma em 2018 realiza todas as atividades
preconizadas. Caso retirdssemos o grupo de apoio
das atividades propostas de 2018, visto ser o que tem
menos adesdo, obteriamos somente 5,1% a realizar
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todas as outras atividades. Percebe-se que sao escas-
sas as equipas que incluem todas as atividades na
sua abordagem, o que nao implica necessariamente
uma ma pratica. A interven¢do adequada junto da
familia ndo se traduz na quantidade de atividades
que lhe é proposta, mas sim na eficicia que cada
uma, ou algumas, possa ter num caso em concreto.

Nos dois anos em estudo, a chamada telefonica
¢ a mais frequentemente adotada, correspondendo
a cerca de 85% em 2017 e 70% em 2018. Esta
apresenta uma vertente informativa'® de facil e rapido
acesso para as equipas, o que poderd também estar
associado a sua utilizacado comum. Todavia, ndo nos
podemos esquecer que deverd ser encarada como
uma intervencao complementar.!* Uma equipa nao
pode partir do pressuposto que um familiar estd bem
pelo simples facto de ele o afirmar por telefone. Nao
ha um contacto presencial que permita esclarecer o
real estado da pessoa e o seu contexto envolvente.
Assim, a chamada telefonica per si ndo permite uma
avaliacao verdadeira, consciente e responsavel da
familia, ndo sendo indicada para o correto despiste
de luto complicado.

Comparando os dois anos, esta atividade assumiu
significAncia estatistica (p<0,05) com reducao do
seu nimero no ultimo ano. Como € encarada como
uma intervencao complementar, a reducao da sua
realizacdo poder-se-ia justificar caso as restantes
atividades tivessem um aumento significativo, o que
ndo se verificou.

Em 2017, segue-se a chamada telefonica a consulta
de follow-up (57,9%) e a consulta (56,6%) com maior
adesao, enquanto que em 2018 é a consulta (47,4%)
e posteriormente a consulta de follow-up (38,5%).

A consulta faz parte de uma das diretrizes do
plano estratégico para o desenvolvimento dos cui-
dados paliativos no biénio 2017-2018, visando a
continuidade dos cuidados prestados a familia apos
a morte do doente,” ndo surpreendendo ser uma das
atividades mais adotadas. Por outro lado, a consulta
de follow-up, de 2017 para 2018, sofreu uma evolucao
significativa (p<0,05), porém desfavoravel, dada
a reducao do seu numero no ultimo ano. Talvez
este ultimo facto se relacione com a exigéncia da
atividade em causa, ou seja, a sua realizacio nao
implica somente um contacto pontual, mas sim um
seguimento/acompanhamento da familia ao longo
do tempo, o que pressupoe um controlo de uma
abordagem anteriormente implementada na mesma.
Tal implica uma maior disponibilidade da equipa,
bem como um maior dominio das suas competéncias
humanas e técnicas na area do luto. Para além de

poder ser exigente em termos de recursos humanos,
também o é em termos de recursos econdémicos, na
medida em que € uma acdo a médio/longo prazo,
comportando maiores custos.

Todas as atividades realizadas no ambito do luto
sofreram uma diminui¢do do seu nimero de execu-
¢a0 no ultimo ano, o que implica uma diminuicao
da atividade do luto neste aspeto. Por muito que se
possa, neste ponto, destacar os eventuais limites de
recursos humanos e econémicos, nao nos podemos
esquecer que estamos a abordar praticas, pelo que
os anteriores nao sao, por si soO, justificacio para
o contexto atual das equipas portuguesas na area
do luto.

Face aos profissionais que intervém nestas ativi-
dades, verificou-se que, tanto em 2017 como em
2018, sao sobretudo os psicologos e os enfermeiros
que se evidenciam. O enfermeiro, dado o cariz da
sua profissdo, acaba por interagir frequentemente
com a familia, acabando por a conhecer com algum
pormenor, nao surpreendendo a participacao desta
area profissional nas atividades. O psicologo, dada
a especificidade da area do luto, € um profissional
frequentemente requisitado quer pelas familias quer
por sinalizacdes de outros elementos da equipa
multidisciplinar. Constatou-se no entanto que oS
médicos, os assistentes sociais e o0s assistentes
espirituais também colaboram. De salientar que a
area profissional de assisténcia espiritual apresentou
significincia estatistica (p<0,05), a qual é favoravel
dado o aumento do nimero de profissionais no
ano de 2018. Tal pode ser indicativo da valorizacao
da vertente espiritual da familia, bem como do
papel profissional do assistente espiritual. Em con-
texto de luto, imposto de sofrimento e finitude, a
(re)descoberta de um proposito de vida, de sentido
de vida, e de fé em si e nas suas relacoes sio
parte constituinte do «caminho» percorrido pela
familia,'>!® assumindo o assistente espiritual particular
destaque. Tal ressalva o papel ativo deste no seio
da equipa multidisciplinar e refor¢ca a importincia
da componente espiritual no Ambito dos cuidados,
onde um profissional formado na area terd impacto
positivo na familia.

Quanto ao timing em que as atividades de apoio
ao luto sao realizadas, verifica-se grande variabilidade
nos dados, tornando-se dificil estabelecer um padrao
comum em cada ano.

Sobre a carta de condoléncias, o timing em que
¢ realizada nos dois anos € muito variavel (desde 1
a 2 semanas, a mensal e até anual). Em 2017, 1,3%
refere que a elabora pontualmente, dado o nimero
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reduzido de profissionais; também 1,3% somente a
emite na época natalicia; 55,3% respondem “nao
saber” ou “ndo se aplicar”. Em 2018, 60,3% referem
ndo ter um tming estipulado para o envio da carta
de condoléncias; 7,7% mencionam “ndo saber” ou
“nao se aplicar”. Trata-se de uma atividade com
pouca adesao, relacionando-se esta possivelmente
a fraca exigéncia de recursos humanos e econd-
micos, em que algumas cartas enviadas para as
familias sao cartas-modelo, o que despersonaliza e,
consequentemente, desqualifica o cuidar. Para além
disso, € das que mais tem um timing estipulado.
A revisao da literatura anteriormente realizada nao
objetivou nenhuma informacdo significativa acerca
desta atividade, tendo aparentemente caido em
desuso com o avancar do tempo e consequente
avanco tecnologico. Porém, ndo € de estranhar ser
a que mais tipificada estd, em termos de tempo,
na medida em que na falta de um contacto mais
pessoal e/ou presencial, o seu envio acaba por
demonstrar, através do poder da palavra escrita,
preocupacao e respeito pela familia. O facto de
estar escrito permite a familia imortalizar o gesto
da equipa. Em contrapartida, com ou sem timing
estipulado, corre-se o risco de a carta ser enviada
num momento nao tao oportuno para a familia e,
contrariamente ao expectavel, contribuir para o
agravamento do seu sofrimento ao se deparar com
uma «prova» materializada da morte do seu ente
querido. Posto isto, deve ser usada com cautela,
mediante uma avaliacdo e conhecimento prévio da
familia, equacionando o seu potencial beneficio.
Relativamente a visita ao domicilio, o seu timing
¢ igualmente inconstante, nao se verificando nos
dois anos a variavel trimestral, e somente em 2018 a
variavel anual. Nos dois anos verifica-se uma maior
tendéncia mensal. Em 2017, apesar de 75% das equipas
“nao saber” ou “nao se aplicar”, o mais frequente &
a visita mensal em 9,2%, e ainda 2,6% referem nao
a fazer numa data fixa, mas sim consoante a sua
disponibilidade. Em 2018, 69,2% refere ndo possuir
um timing, 7,7% mencionam “nao saber” ou “nao
se aplicar”; 6,4% caracterizam-no como “indefinido”,
variando consoante a necessidade da familia, bem
como a disponibilidade da equipa multidisciplinar.
Esta atividade envolve maiores recursos humanos e
econdmicos para a satisfazer adequadamente, sendo de
prever que o timing da implementacao seja variavel.
Realizam consulta a familia em timing muito
diversificado. Em 2017, verifica-se a abordagem
mensal e trimestral, sendo que em 2018 acresce
a vertente quinzenal. Em 2017, um total de 21,1%

das equipas mencionam que realizam uma ac¢io
personalizada consoante as necessidades da familia,
com avaliacao prévia do psicologo, caso se preveja
um luto complicado. Em 2018, 51,3% das equipas
nao possui um timing estipulado; 5,1% refere “ndo
saber” ou “ndo se aplicar”; 16,7% caracterizam-no
como “indefinido”.

A chamada telefonica, em 2017, é realizada maio-
ritariamente no primeiro més, seguindo-se a sua
realizacdo semanal, sendo que em 2018 acontece
o inverso. As variaveis trimestral e anual nao se
verificam em 2017, sendo as de menor tendéncia
em 2018, juntamente com a varidvel quinzenal. Em
2017, 21,1% indica “ndo saber” ou “ndo se aplicar”;
também é referido que o psicologo seleciona os
casos em que se justifica a sua implementacao e
eventual repeticio. Em 2018, 32,1% nao possuem
um timing; 6,4% relatam “ndo saber” ou “ndo se
aplicar”; 6,4% descrevem-no como “indefinido”.

Na consulta de follow-up, em 2017, um nimero
significativo refere “nao saber” ou “nio se aplicar”,
correspondendo a 50%; 13,2% abordam uma avalia-
¢d0 caso a caso, nao especificando um timing. Em
2018, verifica-se somente a sua realizacio mensal e
trimestral; 62,8% nao detém um timing determinado;
7,7% referem “nao saber” ou “nao se aplicar”; 16,7%
abordam-no como “indefinido”.

O grupo de apoio foi realizado num timing prede-
finido — ao final de um més — em 1,3% dos casos, e
tal grupo foi aplicado apenas em 2018. Os restantes
timings ndo se verificaram; 91% nido possuem um
timing estipulado; 7,7% mencionam “nao saber” ou
“nao se aplicar”. Apesar de a revisdo anteriormente
feita destacar o seu eventual potencial, parece ainda
ser uma novidade neste tipo de atividades. Por ser
novo, pode, numa primeira abordagem, no ter tanta
adesdo. Para além de que este exige profissionais
altamente treinados, ndo s6 na area do luto mas
também na gestao de grupo, de modo a que a
intervencio ocorra de forma eficaz. Mais uma vez
acarreta recursos humanos e econémicos que podem
ser mais avultados do que aqueles que & possivel
suportar e gerir.

Em geral, nenhuma atividade assumiu significincia
estatistica (p>0,05), o que pode dever-se ao reduzido
tamanho da amostra. O facto de existir com frequén-
cia a resposta de “ndo saber” ou “ndo se aplicar”
pode ter-se devido a um erro no preenchimento
do questionario face ao funcionamento da equipa
nesta fase de acompanhamento, dado nio existir
coeréncia entre as respostas.
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Relativamente ao registo das atividades, constatou-
-se que, em 2017, 10,5% ndo efetuam registos e
3,9% referem “ndao saber” ou “ndo se aplicar”. Em
contrapartida, em 2018, 29,5% nao os efetua, 5,1%
“nao sabe ou ndo se aplica” e 1,3% “nem sempre”
os realiza. Verifica-se que, em 2018, ha um maior
namero de equipas que ndo realiza registos, o
que é tradutor de um agravamento da pratica de
cuidados. Tudo aquilo que é feito e que ndo é
registado € como se nao tivesse sido realizado. Neste
contexto, os registos devem ser encarados como uma
ferramenta-chave na gestao clinica, constituindo-se
como veiculo de comunicacio efetiva, rigorosa,
completa e atualizada acerca dos cuidados pres-
tados. Estes potenciam uma pratica de qualidade,
salvaguardando o erro, acautelando a protecio legal
da equipa e promovendo o desenvolvimento e a
investigacao clinica.'” Deste modo, na falta deles, ou
numa diminuicio do seu nimero, podemos estar
a caminhar, progressivamente, para uma pratica
de cuidados descuidada, que em nada beneficia
a familia.

Ainda sobre os registos, os profissionais que assu-
mem destaque na sua execucdo sdo o psicologo
e o enfermeiro, dado a relacio com os motivos
anteriormente mencionados face a participacao dos
mesmos nas atividades. Se sao os que mais partici-
pam nas atividades, € expectavel que sejam os que
mais registam sobre o assunto, embora usufruam da
colaboracdo das restantes areas profissionais. Para
além disso, estas duas areas profissionais, com-
parando 2017 com 2018, assumiram significincia
estatistica (p<0,05), dada a reduciao do nimero de
elementos a fazer registos. Tal sugere que até os
profissionais que mais efetuavam registos estio a
reduzir as suas boas praticas, o que coloca em causa
a qualidade dos cuidados prestados, bem como
potenciais estudos de investigacdo nesse Ambito.

Tais registos podem ser efetuados em diferentes
locais, sendo estes bastante varidveis no seio das
equipas, o que torna dificil estabelecer um padrao
comum nos dois anos em causa. Apesar disso,
verifica-se nos dois anos uma maior adesao ao
SClinico e a ata/papel. Talvez o primeiro se deva
ao SClinico ser das plataformas de registo mais
comuns. Quanto ao ultimo, apesar de a ata/papel
estar progressivamente em desuso, porventura ainda
existem alguns servicos mais antigos que a utilizam,
para além dos que se encontram em processo de
transicao para sistemas informatizados, nio sendo
de admirar o seu uso. Em contrapartida, apesar de o
ficheiro Word/Excel/outro nao assumir significancia

estatistica (p>0,05), esteve proximo com um valor de
p de 0,052, o qual traduz a diminui¢iao do seu uso.
Tal dever-se-4, possivelmente, a nova lei de protecao
de dados,' a qual coibe o registo indiscriminado
de informacoes confidenciais em documentos de
facil acesso geral.

Dado o contexto, é necessario definir um modelo
de intervencdo diferenciado na area do luto, bem
como propor critérios de avaliacido, prevencao,
referenciacao e seguimento neste ambito. Nao
basta as equipas apresentarem um programa de
apoio no luto, este carece de formalizacao das suas
fases, tipo de atividades e tempo estipulado para o
decorrer das mesmas, para além da designacio de
um coordenador formal e mobilizacio da restante
equipa multidisciplinar. Por fim, um local de registo
especifico e protocolado € requerido.

O presente estudo proporciona uma visao aproxi-
mada do contexto de luto nas equipas de cuidados
paliativos portuguesas, tornando-se pertinente a sua
continuidade ao longo dos anos. Este, com base
no acompanhamento da qualidade dos cuidados
prestados neste Aambito, poderd impulsionar o estudo
de melhores praiticas passiveis de alterar a realidade
na area do luto. Nesta instincia, poderad igualmente
justificar-se a realizacao de estudos experimentais
face as atividades de luto mobilizadas, procurando
avaliar o potencial de cada em diferentes contextos
de perda. Tal, por sua vez, podera constituir-se
como indicador para a reconstrucao/adaptacao dos
programas de apoio no luto.

Por fim, sugere-se a replicacio do estudo com
exatamente as mesmas equipas dos anos de 2017
e 2018, de forma a proporcionar uma analise mais
minuciosa do contexto da pritica de cuidados das
mesmas.

Conclusao

Constatou-se que a maioria das equipas de cuida-
dos paliativos portuguesas apresenta um programa
de apoio no luto com a¢des formalmente definidas,
nao se tendo verificado evolucio significativa entre
os dois anos.

Das atividades mobilizadas no programa de inter-
vengdo no processo de luto, destaca-se a chamada
telefonica como a mais utilizada pelas equipas em
2017 e 2018. Todavia, esta atividade, tal como a
consulta de follow-up, evoluiu desfavoravelmente
no ultimo ano, com uma reducdo da sua utilizacdo,
a qual nao foi acompanhada por uma evolucio
favoravel das outras acoes/atividades.
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Da equipa multidisciplinar, o psicologo e o enfer-
meiro sio 0s que mais participam nas referidas
atividades, ndo se tendo verificado evolucdo entre
os dois anos. Porém, ¢é o assistente espiritual que, de
um ano para o outro, sofre uma evoluciao positiva,
dado o aumento significativo da sua participacdo
neste contexto.

Relativamente aos timings das atividades imple-
mentadas, este € variavel, sendo dificil perspetivar
um padrao comum de atuacio nas equipas. Entre
os dois anos, nao existiu evolucao nesse sentido.

A par da participacao nas atividades, o psicologo
e o enfermeiro sdo 0s que mais as registam. Estes,
no entanto, tiveram uma evolucdo negativa, uma
vez que o numero que efetua registos diminuiu.

Por sua vez, o local de registos & diversificado,
existindo uma maior tendéncia para o registo em
SClinico e em ata/papel. Apesar de nenhum dos tipos
de registo apresentar evolucio significativa, o ficheiro
eletronico esteve proximo, com uma diminuicao da
adesdo da equipa a0 mesmo no ultimo ano.

Posto isto, conclui-se que, apesar do nimero de
servicos de cuidados paliativos ter aumentado, a
atividade desenvolvida no Ambito do luto diminuiu,
e a maijoria das evolucoes registadas advém de um
agravamento da qualidade dos cuidados prestados.
Para além disso, apesar de a maioria das equipas
deter um programa de intervenc¢ao no luto forma-
lizado, existem algumas lacunas nos mesmos a ter
em consideracao. Sio elas, o tipo de atividades e
o timing das mesmas, o envolvimento da equipa
multidisciplinar e o registo em local proprio para
o efeito.
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Figura 1 - Instrumento de colheita de dados
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Quadro 1 - NUmero de equipas com programa de apoio no luto protocolado
Ano 2017 2018 P
(amostra) (n=76) (n=78)
Itens N.° % N.° %
Existéncia de programa de apoio no luto 53 69,7 52 66,7 0,814*
As acoes do programa de apoio no luto estao protocoladas ou formalmente definidas? 46 60,5 42 53,8 0,500"
Quadro 2 - Tipo de a¢des/atividades realizadas no programada de apoio no luto
Ano 2017 2018
(amostra) (n=76) (n=78) p
Acao/Atividade N.° % N.° %
Chamada telefénica 64 84,2 54 69,2 0,045¢
Consulta 43 56,6 37 47,4 0,330¢
Consulta de follow-up 44 57,9 30 38,5 0,024
Carta de condoléncias 34 44,7 28 35,9 0,340
Visita ao domicilio 20 26,3 19 24,4 0,9258
Grupo de apoio - - 3 38
Outro:
Conferéncia familiar 2 2,6 0 0,0
Consulta de grupo 2 2,6 0 0,0
Ida a urgéncia 1 13 0 0,0
SMS de condoléncias 1 1,3 0 0,0
Reunido informal 0 0,0 1 1,3
Consulta de psicologia 0 0,0 1 1,3
Consulta de psiquiatria 0 0,0 1 1,3
Visita/agendamento de condoléncias 0 0,0 1 1,3
Quadro 3 - Profissionais que intervém nas acoes/atividades do programa de apoio no luto
Ano 2017 2018
(amostra) (n=76) (n=78) p
Area profissional N.° % N.° %
Psicologia 57 75,0 55 70,5 0,657"
Enfermagem 50 65,8 50 64,1 0,960
Medicina 28 36,8 35 44,9 0,396
Assistente social 22 28,9 24 30,8 0,944*
Assisténcia espiritual 1 1,3 14 17,9 0,001
Outro:
Fisioterapeuta 2,6 2 2,6
Psiquiatra 0 0,0 1 1,3
Voluntirio 0 0,0 1 1,3
7 =0,2359
b7 =0,6747
¢ Z = 2,0056
4 Z=09741
¢ Z=1272519
f 7 =0,9539
& 7Z = 0,0939
b7 =0,4442
i Z=0,0504
I 7 =0,8494
k7 =10,0709

1

7 = 3,2086
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Quadro 4 - Timings das a¢bes/atividades realizadas no programa de apoio no luto

Ano 2017 2018
(amostra) (n=76) (n=78)
Atividades 1 semana 2 semanas 1 més 1 semana 2 semanas 1 més trimestral anual
Carta de 12 (15.8%) 9 9 9 5 10 0 1
condoléncias ’ (11,8%) (11,8%) (11,5%) (6,4%) (12,8%) (0,0%) (1,3%)
Visita ao 1 3 7 3 3 4 0 3
domicilio (1,3%) (3,9%) (9,2%) (3,8%) (3,8%) (5,1%) (0,0%) (3,8%)
Consulta 0 0 11 0 3 10 7 0
i (0,0%) (0,0%) (14,5%) (0,0%) (3,8%) (12,8%) (9,0%) (0,0%)
Chamada 14 (18.4%) 10 16 17 4 15 1 5
telefénica Y1320 (21,1%) (21,8%) (5,1%) (19,2%) (1,3%) (6,4%)
Consulta de 1 0 6 0 0 6 4 0
Jfollow-up (1,3%) (0,0%) (7,9%) (0,0%) (0,0%) (7,7%) (5,1%) (0,0%)
Grupo de _ B _ 0 0 1 0 0
apoio (0,0%) (0,0%) (1,3%) (0,0%) (0,0%)
Quadro 5 — Andlise estatistica dos timings das acdes/atividades realizadas no programa de apoio no luto
Atividades 1 semana 1 meés Trimestral Anual
L p = 0,594 p = 0952 p = 0,990 p = 0,982
SR s Z = 0,5337 Z = 0,8920 Z = - 0,0605 Z = 0,0130 Z = 0,0227
o . p = 0,631 p = 0,503 = na. p=0,253
Visita a0 domicilio 7 = 0,4803 Z = —0,3840 Z = 0,6705 = na. 7 = 1,1435
p=na. p = 0,949 p = 0,561 p=na.
Com=uliz Z - na. 7 =1,1435 Z = 0,0640 Z=0,53811 Z=na.
I p = 0,748 p=0936 p = 0,990 p = 0,074
Chamada telefonica 7 = 03211 7 = 14526 7 = 0,0809 = - 0,0130 7 =1,7892
i p = 0,990 p = 0,800 p=0712 p = 0,034
SIS Z = 0,0130 Z--02538 Z = 0,3695 Z-2,1148
S p = na. p = na. p = na. p =na.
Grupo de apoio 7 = n.a. 7 = n.a. 7 = n.a. 7 = n.a.
Quadro 6 - Profissionais que efetuam registos das acdes/atividades do programa de apoio no luto
Ano 2017 2018
(amostra) (n=76) (n=78) p
Area profissional N.° % N.° %
Psicologia 58 76,3 45 57,7 0,022™
Enfermagem 50 65,8 34 43,6 0,009"
Medicina 29 38,2 24 30,8 0,427°
Assistente social 22 28,9 13 16,7 0,104°
Assisténcia espiritual 1 1,3 B 3,8 0,6319
Outro:
Elemento que contacta 0,0 2 2,6
Fisioterapeuta 0,0 2 2,6
Psiquiatra 0 0,0 1 1,3
m 7 = 2,2839
n 7 = 26043
© 7 =10,7953
P Z =1,6258
4 7 = 0,4803
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Quadro 7 - Local de registo das a¢des/atividades do programa de apoio no luto
Ano 2017 2018
(amostra) (n=76) (n=78) p
Local de registo N.° % N.° %
Ata/papel 13 17,1 10 12,8 0,603
Ficheiro eletronico (Word/Excel/Access/outro) 15 19,7 6 7,7 0,052¢
Processo clinico do doente 10 13,2 12 15,4 0,869
Plataforma hospital 9 11,8 3 3.8 0,121¢
SClinico 26 34,2 21 20,9 0,420"
Glint 1 1,3 2 2,6 0,982v
MedicineOne 3.9 2 2,6 0,976~
Outros (ATRIUM, GlobalCare, Medtrix EPR, ALERT, IMP.GRL.200, SAAS, TSR, WinGCS) 0 0,0 10 12,8 n.a.

u

B

Z = 0,5197
7 = 1,9427
Z= 0,1645
Z=1,5501
7= 0,8069
= - 0,0227
Z=0,0295



