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Apéndice I- Plano da Sessao de Formacao |



Plano da Sessao de Formacgao |

Titulo: Luto Antecipatério do Cuidador Familiar

Destinatarios: Equipa interdisciplinar da ECSCP

Data: 17/07/2023

Hora: 14h

Duracgao: 20 minutos

Local: Sala de Trabalho da ECSCP

Objetivo Geral: Atualizar os conhecimentos da equipa interdisciplinar da ECSCP relativamente ao luto antecipatorio do cuidador familiar.
Objetivos Especificos:

» Sensibilizar a equipa para a importancia de intervir no ambito do apoio do luto antecipatério;
» Relembrar conhecimentos da equipa acerca das caracteristicas do luto antecipatorio;
» Elucidar a equipa quanto aos instrumentos existentes de avaliacdo do luto antecipatorio;

= Abordar a intervenc¢ao de enfermagem no apoio no luto antecipatério.



Etapas

Contetldos

Estratégias

Metodologia

Recursos

Tempo

Introducao

Apresentacdo do
formador;
Contextualizacao da

sessdo de formacao.

Desenvolvimento

Relevancia do Tema
Enquadramento
Tedrico Conceptual
Avaliacdo do Luto
Antecipatério
Intervencao no Luto

Antecipatorio

Conclusao

Consideracdes Finais
Esclarecimento de

Duvidas

Métodos Expositivo e

Participativo

Computador Portatil,
diapositivos em

PowerPoint

5 minutos

10 minutos

5 minutos

Avaliacao: Realizada no final, com recurso a utilizagdo de escala de Likert




Avaliacao da Sessao de Formacgao

Discordo Discordo Nao discordo nem Concordo Concordo
Plenamente concordo Plenamente

A sessdo de formacdo foi
apresentada de forma
clara

Os conteudos
apresentados foram
adequados para a
tematica
em estudo

Os recursos utilizados
para
a apresentacdo foram
apropriados

A sessdo de formacao foi
util para a pratica de
prestacao de cuidados

Sugestdes/ Comentarios:
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CARACTERIZACAO DO 2° LOCAL DE ESTAGIO
Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos do Hospital A

1. Equipa de Cuidados Paliativos

A Equipa de Cuidados Paliativos do hospital Aintegra a Rede Nacional de Cuidados
Paliativos (RNCP) e apresenta quatro valéncias, nomeadamente, a Equipa Intra-Hospitalar
de Suporte em Cuidados Paliativos (EIHSCP), a Consulta Externa de Cuidados Paliativos, a
Unidade de Assisténcia Domiciliaria (UAD) e Equipa de Gestao de Altas (EGA).

E uma equipa interdisciplinar, dotada de recursos especificos, que presta
aconselhamento e apoio especializado na area dos cuidados paliativos aos profissionais
de saude, aos servicos, aos doentes e as suas familias.

Tem como missdo o alivio do sofrimento e o aumento da qualidade de vida da
pessoa com doenca oncoldgica grave ou incuravel, em fase avancada e progressiva ou
com prognostico de vida limitado e da sua familia, de uma forma integrada ao longo de
toda a trajetéria da doenca.

E constituida, tal como regulam as diretrizes nacionais, por profissionais com
formacdo diferenciada e avancada na area dos cuidados paliativos, incluindo, 9
enfermeiros, 5 médicos, 2 assistentes sociais, 2 assistentes técnicas, 1 assistente
operacional, 1 psicologa e 1 assistente espiritual (DRE, n°66, 2019).

A equipa realiza semanalmente as quintas-feiras de manha a reunido de equipa
interdisciplinar, na qual sdo apresentados e discutidos todos os casos clinicos, quer das
pessoas doentes internadas acompanhadas pela EIHSCP, quer das pessoas doentes que
se encontram no domicilio acompanhados pela UAD. Esta reunido permite promover a
reflexdo e consequente reavaliacdo dos planos de cuidados implementados, de modo a

proporcionar a melhoria dos cuidados prestados.

1.1. Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos
A EIHSCP funciona nos dias Uteis das 8h as 16h. Realiza consultoria interna
(alinea A) e externa (alinea B) a partir das quais presta aconselhamento e apoio
diferenciado em cuidados paliativos especializados a outros profissionais e aos servicos,
assim como aos doentes e suas familias (Lei n°172, 2012), nomeadamente, através do

controlo sintomatico, apoio psicolégico, avaliagdo das necessidades sociais e



consequente intervencdo social, apoio a familia, apoio espiritual e apoio no luto (Alinea
C). Ademais, “presta assisténcia na execuc¢ao do plano individual de cuidados aos doentes
internados em situacao de sofrimento decorrente de doenca grave ou incuravel, em fase
avancada e progressiva ou com progndstico de vida limitado, para os quais seja solicitada
a sua atuagao” (Lei n°172, 2012, p.5122). A equipa é também responsavel pela
referenciacdo para a Rede Nacional de Cuidados Paliativos das pessoas doentes
seguidas pela equipa, que apresentem critérios para internamento das Unidades de
Cuidados Paliativos. Para além destes aspetos, a equipa desempenha também um papel
muito ativo em termos de formacgao e investigac¢ao, sendo responsavel pela formacao
na area dos cuidados paliativos aos profissionais de saude do hospital realizando,
nomeadamente, anualmente, o curso basico de cuidados paliativos para os profissionais

da instituicao.

A. Consultoria interna:

»= Aequipa realiza consulta e acompanhamento das pessoas doentes internadas na
instituicdo em articulacdo com a equipa multidisciplinar dos respetivos servicos.

= Para que possa intervir como uma equipa de aconselhamento e suporte
diferenciado é necessario que seja realizado um pedido de acompanhamento por
parte do médico assistente do servico onde a pessoa doente se encontra
internada, através do preenchimento de um impresso proprio enviado via email,
para o email da equipa. A atribuicdo de cada pessoa doente a um dos médicos da
equipa é realizada de forma sequencial pelas assistentes técnicas, de modo a
permitir uma distribuicao equitativa pelos profissionais. Geralmente a admissao
ndo ultrapassa as 48 horas ap0s a rececao do pedido de apoio.

* No que concerne a dinamica da equipa de enfermagem, previamente a visita ao
internamento, é realizada consulta dos registos de enfermagem com o intuito de
compreender se houve alguma alteracdo do estado de saude da pessoa doente
ou se, por outro lado, se encontra controlada sintomaticamente. Tenta-se
compreender que sintomas podem estar descontrolados e os resgates realizados
para avaliacgdo de eventual necessidade de otimizacdo terapéutica.

Posteriormente, aquando da visita ao internamento, ocorre interagdo com 0s



respetivos enfermeiros responsaveis pelas pessoas doentes que serdao observadas
pela equipa, para partilha de informacgdes.

Neste trabalho de consultoria interna, para além da avaliacdo das necessidades
da pessoa doente e respetiva intervencdo, tal como ja foi referido, € também
prestado apoio a familia, havendo por vezes necessidade de realizacdo de
conferéncias familiares, que poderdo ter objetivos distintos, mas
complementares, nomeadamente: comunicacdo de informa¢do acerca da
situacao clinica relacionada com o descontrolo de sintomas; delineamento dos
objetivos de cuidados e esclarecimento sobre as metas a alcancar; envolvimento
da familia na tomada de decisdo; tranquilizacdo da familia e promog¢do de uma
maior confianca na equipa; gestao de expectativas; gestao de conflitos; apoio em
caso de agravamento clinico e proximidade da morte; preparacdo para alta e,
ainda, avaliacdo de necessidade de acompanhamento ou referenciacdo para
unidade de cuidados paliativos ou equipas comunitarias de suporte em cuidados

paliativos (Silva et al., 2018).

Consultoria externa:

B.1. Consulta Externa

A equipa realiza consulta externa em modo presencial ou telefénico para
acompanhamento das pessoas doentes e/ou familiares que se encontram em
regime de ambulatorio.

A consulta externa funciona das 9h30 as 14h todos os dias Uteis.

A consulta externa presencial decorre com a presenca de médico, enfermeiro e
assistente social, de modo a permitir uma avaliacdo interdisciplinar num unico
momento, promovendo assim o conforto, limitando o tempo de permanéncia no
hospital.

Os pedidos de consulta podem ser efetuados pelo médico da especialidade que
acompanha a pessoa doente ou, entdo, pelo proprio médico da EIHSCP quando a
pessoa é admitida na equipa no decorrer de um internamento, passando depois
a ser acompanhada em regime de ambulatério apds a alta.

O agendamento da primeira consulta é realizado entre uma a quatro semanas

apoés a realizacdo de pedido de consulta, tendo em consideracdo as vagas



existentes e a presenca ou agravamento de sintomas da pessoa doente. As
consultas subsequentes serdo remarcadas pelo médico, sendo que a sua
periodicidade depende da evolu¢ao dos sintomas e podem até mesmo ser
realizadas por telefone, caso ndo se justifique a deslocacdo da pessoa ao hospital.
Em termos de dinamicas da equipa de enfermagem prévias a realizacdo da
consulta, é realizada consulta do diario clinico da pessoa doente, tal como,
consulta de registos de enfermagem de consultas prévias para contextualizacao e
maior familiarizacdo com a sua situagao clinica.

Na consulta é realizada uma avaliacdo da pessoa doente e familia por todos os
profissionais presentes com recurso a instrumentos validados cientificamente,
nomeadamente, a Escala de Avaliacao de Sintomas de Edmonton (ESAS), a escala
de Morse, a escala de Braden e a escala ZARIT, havendo assim uma identificacao
das necessidades da pessoa doente e da sua familia, de modo a ser possivel
elaborar um plano de cuidados individualizado.

Na primeira consulta é fornecido um cartdo com os contactos da EIHSCP para os
quais a pessoa doente ou familia poderdo ligar em cada de duvidas ou

necessidade.

B.2. Apoio Telefénico

O atendimento telefénico é também assegurado pela equipa permitindo suprimir
algumas das necessidades identificadas quer pelas pessoas doentes, quer pelos
seus familiares, nomeadamente: esclarecimento de duvidas, comunicacdo de
alteracdo do estado de saude e/ou agravamento ou altera¢do de sintomas;
solicitacdo de observacdo; agendamento ou antecipacdo de consulta e, ainda,
solicitacdo de receitas médicas de medicamentos.

Ademais, a equipa também realiza diariamente monitorizacdo telefénica das
pessoas doentes que se encontram no domicilio, com o objetivo de avaliar o
controlo sintomatico e detecao de novos sintomas, validar os ensinos realizados e
esclarecer duvidas, permitindo a realiza¢ao de uma triagem eficaz dos problemas
qgue se encontram ativos e delinear um plano de resolucdo, assim como, dos

problemas que se encontram solucionados. Para além destes aspetos, dois dias



antes da consulta externa é realizado contacto telefénico de modo a confirmar a
presenca da pessoa na consulta.
*» Todos os contactos realizados sao registados informaticamente, de modo que

possam ser futuramente consultados por outros profissionais.

C. Apoio no Luto

= A equipa também presta apoio no luto aos familiares das pessoas que foram
acompanhadas pela UAD seguindo a norma de apoio no luto da Direcdo Geral de
Saude de 2019. E realizada visita presencial de condoléncias na primeira semana
apos a perda e realizado posterior contacto telefénico, no 1°, 3°, 6°, 9° més apds o
falecimento da pessoa doente e apds 1 ano. Estes contactos tém por objetivo
avaliar a experiéncia de luto do familiar, normalizar os sintomas do luto e
tranquilizar a pessoa, referenciar para profissionais de salde mental se presenca
de sintomas graves ou incomuns, havendo uma avalia¢do do risco da perturbacdo
do luto prolongado, tendo como referéncia o instrumento PG13.

* Paraos familiares das pessoas doentes seguidas pela EIHSCP é enviado um cartao
de condoléncias assinado pela equipa interdisciplinar na primeira semana apos a

perda.

1.2. Unidade de Assisténcia Domiciliaria

A UAD funciona 365 dias por ano das 8h as 16h tendo ao seu dispor duas
viaturas com motorista. Presta cuidados a pessoas adultas com doenca avancada,
progressiva e incuravel que sejam acompanhadas no Hospital A, que residam na
cidade de Lisboa e que possam permanecer na sua residéncia com o
acompanhamento adequado. Ndo existe um numero maximo de pessoas a serem
acompanhadas por esta equipa, sendo que esta capacidade de atendimento esta
dependente da complexidade da situa¢ao das pessoas que sao acompanhadas, tal
como dos recursos humanos existentes. Contudo, tendo em conta que existem
muitas pessoas com necessidade de apoio, existe algum tempo de espera para o inicio
do acompanhamento. As visitas sdo realizadas de forma regular pelo enfermeiro,
medico e por vezes com assistente social e espiritual, sendo programadas de acordo

com as necessidades das pessoas doentes. Tém como objetivos a gestao no controlo



sintomatico, ajuste de terapéutica, verificagdo de adesdo ao plano terapéutico e

prestacdo de apoio emocional e espiritual.

1.3. Equipa de Gestao de Altas
A equipa de cuidados paliativos do hospital A estd também encarregue de

referenciar outras pessoas internadas no instituto para a Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados, através de uma avaliacdo multidisciplinar e preenchimento de
formularios préprios. As pessoas doentes podem ser referenciadas para as seguintes
tipologias:

»= Unidade de Convalescenca (UC);

» Unidade de Média Durac¢ao e Reabilitacdo (UMDR);

= Unidade de Longa Duracdo e Manutenc¢ao (ULDM);

» Equipas de Cuidados Continuados Integrados Domiciliarios (ECCI).
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No ambito da implementacao do projeto de formacdo que me propus realizar,
intitulado “Intervencdo de Enfermagem no Apoio ao Luto Antecipatério do Cuidador
Familiar da Pessoa com Doenca Oncolégica em Situagao Paliativa”, deparei-me com
dificuldades na compreensao do conceito de Luto Antecipatério, devido a existéncia de
posicdes distintas acerca do mesmo, assim como devido a constatacao da concomitante
utilizacao de conceitos relacionados. Por este motivo, considerei essencial a realizacao do
presente documento, de modo a desenvolver uma melhor compreensao acerca do tema,
sintetizando informacao acerca da definicdo do conceito de Luto Antecipatorio, tal como,
ilustrando como foi evoluindo ao longo do tempo, explanando o motivo das
inconsisténcias da literatura acerca do seu papel adaptativo e, ainda esbocando as
diferencas existentes relativamente a conceitos que sdo utilizados de modo
intercambiavel. Para tal, realizei pesquisa bibliografica direcionada a obter resposta as
seguintes perguntas:

= Como surgiu o conceito de luto antecipatério?

= Como tem evoluido o conceito de luto antecipatério?

* Qual o motivo das inconsisténcias existentes na literatura acerca do papel
adaptativo do luto antecipatério?

» Que conceitos sao utilizados associados ao conceito de luto antecipatério e o que

os diferencia?

Resultados da Pesquisa Bibliografica realizada:

1. Como surgiu o conceito de luto antecipatério?

No que concerne ao surgimento do conceito de luto antecipatério, importa
comegar por realcar que as teorias existentes acerca do luto se concentravam,
essencialmente, na experiéncia de luto ap6s a morte, verificando-se posteriormente que
ao contrario do que se esperava, a experiéncia intensa de luto também pode ser
despoletada e vivenciada como resultado da propria expectativa da perda (Unal, 2019).

De facto, no passado eram escassos 0s estudos que consideravam o luto
vivenciado por familiares e amigos previamente a morte de um ente querido, algo que foi
alterando, constatando-se que nos ultimos anos a experiéncia de luto antecipatério tem

recebido crescente atencdo empirica (Unal, 2019).



Posto isto, sabe-se que o conceito de luto antecipatério foi criado pelo psiquiatra
Erich Lindemann, na segunda guerra mundial, que testemunhou que muitos soldados
tinham sido rejeitados pelas suas esposas, ao regressarem a casa, considerando a
rejeicdo como uma componente do luto antecipatério (Lindemann, 1994; Treml et al.,
2021). Deste modo, em resposta a ameaca de morte dos seus maridos, as esposas
vivenciaram todas as fases de luto enquanto eles estiveram ausentes (Lindemann, 1994;
Treml et al., 2021). Surge, entdo, este conceito com o objetivo de fazer referéncia a
qualquer luto vivenciado pela pessoa doente ou sobrevivente antes da morte, quando se
compreende que a perda € inevitavel (Coelho et al., 2020). Ademais, importa considerar
que este conceito foi desenvolvido com base na teoria psicanalitica de Freud, o que
implicou a consideracdo de que a vivéncia do luto e o abandono de vinculos afetivos
fossem considerados os focos primarios da interpretacdo das experiéncias relacionadas
com a antecipacao da morte (Nielsen et al., 2016; Unal, 2019). Contudo, existem autores
qgue apontam que o conceito de luto antecipatério ndo se enquadra na hipotese definida
por Freud considerando que deveria ser examinada a luz de pesquisas mais recentes

acerca do luto para uma melhor compreensao do conceito (Nielsen et al., 2016).

2. Como foi evoluindo o conceito de luto antecipatério?

Quanto a evolugdo do conceito, sabe-se que, posteriormente, a partir da década
de 70 o conceito de luto antecipatério comecgou a ser descrito como sendo um fenémeno
observado em cuidadores que recebiam um aviso prévio ou que esperavam a morte
iminente do seu ente querido, ao invés do luto por morte subita (Nielsen et al., 2016).
Seguidamente, Rando (1988) acabou por criar uma definicdo mais abrangente e
multidimensional do conceito, considerando que o processo de luto antecipatorio
engloba nao sé as perdas presentes vivenciadas pelos familiares, como as passadas e as
futuras, o que foi alvo de uma ampla discussao (Coelho & Barbosa, 2017). Segundo este
autor, o luto antecipatério é definido como o processo de luto, de enfrentamento,
planeamento, reorganizacdo psicossocial e consequentes intera¢des desencadeadas pela
perda (Rando, 1988).

A partir da década de 90 surgiu uma nova mudanca na operacionalizacdao do
conceito, na medida que o foco que anteriormente era relativo as circunstancias da

morte, foi substituido pelo foco nas reaces e pensamentos do cuidador relativamente a



antecipacao da perda (Nielsen et al., 2016). Neste sentido, Fulton et al. (1996) concluiram
que quando existe aviso prévio de uma perda é expectavel que ocorra o processo de luto
antecipatorio, criando-se assim uma visdo linear deste conceito, como sendo um
processo continuo e irreversivel, similar ao luto que ocorre apds a morte.

Contudo, importa considerar que tem sido dificil o alcance de uma definicdo clara
e abrangente do conceito de Iluto antecipatério, principalmente devido a
multidimensionalidade e complexidade desta experiéncia (Coelho et al., 2020). Existem,
inclusivamente, autores que consideram que o luto antecipatoério pode ser experienciado
quer pela pessoa em situacao paliativa quer pelos seus entes queridos, ndo fazendo
distincdo entre ambos os processos (Bilic et al., 2022). Todavia, existem autores que 0s
diferenciam, considerando que o luto vivenciado pela prépria pessoa doente apresenta
uma designacao especifica, denominado luto preparatoério, na medida em que ocorre um
processo de luto vivenciado pela pessoa doente, perante as diversas perdas irreversiveis,
que surgem ao longo da trajetéria de doenca, sendo “um meio de preparagao para o fim
de vida que se aproxima” (Pimenta & Capelas, 2019, p.8). Para o presente trabalho, foi
assumida a distin¢cdo entre ambos os conceitos, tendo como referéncia a perspetiva do
luto antecipatério como sendo o luto vivenciado pelos familiares.

Deste modo, aos dias de hoje, segundo Coelho et al. (2020) o luto antecipatério,
pode ser definido como uma resposta familiar a ameaca percebida relativamente a vida
do outro e a subsequente antecipacdo da perda no contexto da relacao de cuidado no
fim da vida. E um processo complexo que envolve um conjunto de processos dinamicos,
que incluem transi¢cdes emocionais e cognitivas em resposta a perda esperada (Clukey,
2008). E caracterizado como sendo um periodo de transicdo, no qual ocorre antecipacdo
da perda pelos familiares e que acarreta realizacdo de determinadas tarefas de
adaptacdo a mesma, que sdao mediadas por diversos fatores (intrapsiquicos e
interpessoais) e nas quais sao despoletadas reacdes vivenciais (Barbosa, 2016; Coelho &

Barbosa, 2017).



3. Qual o motivo das inconsisténcias existentes na literatura acerca do papel
adaptativo do luto antecipatoério?

De facto, sabe-se que existem posi¢des controversas acerca do conceito de luto
antecipatorio devido a existéncia de resultados contraditérios acerca do seu papel
adaptativo relativo aos resultados de luto, verificando-se que estas inconsisténcias sdo
atribuidas devido a sua incerteza conceptual e erros metodolégicos da avaliacdo do
construto (Coelho et al., 2020).

Importa ressaltar que inicialmente se assumia que o luto antecipatério melhoraria
os resultados do luto, na medida que o trabalho do luto ja havia sido iniciado antes da
perda (Holm et al., 2019). Neste sentido, de acordo com Coelho e Barbosa (2017) esta
experiéncia é considerada necessaria e significativa como parte do processo de
adaptacdo a perda. De acordo com Cardoso et al. (2018) citando Worden (1998), as
funcdes basicas do luto normal e do luto antecipatério sdao semelhantes, sendo
conducentes a aceitacao da realidade da perda, a possibilidade de elaboracdo da dor
decorrente e ajuste ao ambiente. Deste modo, assume-se que

o luto antecipatoério pode facilitar, amenizar ou até abreviar o processo de luto “normal”

apos a morte. Acredita-se que a consciéncia e aceitacdo da finitude, prépria ou do familiar,

seja um fator determinante do processo de luto, e quanto antes ocorrer a elaboracao dos
significados atribuidos a experiéncia, melhor sera a validacdo ap6s a perda real (Cardoso

etal., 2018, p.112).

Todavia, através de estudos recentes, foi possivel concluir que os efeitos do luto
antecipatorio em relacdo ao processo de luto pés-morte ndo € assim tao linear. Mais
especificamente, foi possivel verificar que elevados niveis de luto antecipatério estao
associados a uma baixa preparacdo para a perda, tal como, a problemas
adicionais/complica¢des no luto, nomeadamente, maior risco de depressao apds a perda
(Holm et al., 2019; Nielsen et al., 2016; Treml et al., 2021). De facto, no estudo realizado
por Nielsen et al. (2016) os autores puderam concluir que o luto antecipatério pode ser
considerado um fator de risco complexo para o desenvolvimento de perturbacdo do luto
prolongado, em combina¢do com outros fatores, nomeadamente, as perdas percebidas
pelo cuidador no decorrer do cuidado, o tipo de relacdo estabelecida com o seu ente
querido, o estilo de vinculacdo presente, as estratégias adaptativas para lidar com o

processo, tal como, a sua regulacdao emocional.



4. Que conceitos sao utilizados associados ao luto antecipatério e o que os
distingue?

Efetivamente, verifica-se que a designacao de luto antecipatério € frequentemente
utilizada de forma intercambidvel com outros conceitos na literatura, nomeadamente,
como luto pré-morte ou luto pré-perda, pelo que tem havido debate acerca do que os
distingue (Bilic et al., 2022; Fee et al., 2023; Treml et al., 2021). Construi a tabela 1, que se
apresenta de seguida, de forma a sintetizar as principais diferencas, de acordo com a
pesquisa realizada.

Segundo Lindauer e Harvath (2014) o luto antecipatoério pode ocorrer 6 a 18 meses
antes da morte, enquanto o luto pré-morte ou pré-perda decorre ao longo de todo o
curso da doenca terminal.

Mais recentemente Nielsen et al. (2017) definiram o luto pré-perda como sendo o
conjunto de sintomas que os cuidadores/familiares apresentam antes da morte, tal como,
a reacao de luto devido as multiplas perdas que ocorrem durante os cuidados de fim de
vida e que tem sido associado a efeitos psicolégicos negativos e luto complicado (Holm et
al., 2019; Nielsen et al., 2017; Treml et al., 2021).

Atualmente, existe uma tendéncia para a utilizacdao do termo luto pré-perda ao
invés de luto antecipatério, na medida que o luto pré-perda implica apenas que as
experiéncias e sintomas de luto estdo presentes, enquanto o luto antecipatério envolve
a antecipacdo dos resultados do luto (Nielsen et al., 2016). O luto antecipatorio descreve
a fun¢ao do luto como um distanciamento antes da morte, implicando assim um melhor
ajustamento pés-perda (Lindemann, 1944). Por outro lado, a definicdo de luto pré-perda
ndo afirma que o luto é antecipado e que protege ou facilita o ajuste pos-perda (Treml et
al., 2021). Por este motivo, ao verificar-se que as experiéncias de luto nem sempre
apresentam uma funcao protetora, existem autores que preferem utilizar o termo luto
pré-perda, ao invés de luto antecipatoério (Nielsen et al., 2016; Treml et al., 2021).

Por outro lado, atualmente, é também utilizado o conceito de preparacao para a
morte, como sendo a perce¢do que os cuidadores detém de estarem preparados para a
morte iminente ou inevitavel do seu ente querido, que apresenta dimensdes cognitivas,
afetivas e comportamentais (Hebert et al., 2009; Treml et al., 2021). Na verdade, o numero
de estudos sobre o luto antecipatoério tem vindo a diminuir ao longo dos anos, enquanto

0 conceito de preparag¢do para a morte tem sido cada vez mais investigado (Nielsen et al.,



2016). Verifica-se que estes dois conceitos se encontram interligados devido a certeza da
inevitabilidade da morte, proporcionando uma oportunidade de ajustes preparatdrios
em termos praticos e psicolégicos (Nielsen et al., 2016).

Neste ambito, segundo a literatura recente, constatando-se a influéncia que os
niveis de luto pré-perda e de preparacdo para a morte apresentam no luto pés-morte,
pode concluir-se que se torna imperativa a realizacdo de mais estudos acerca destes
temas, assim como, das intervenc¢des direcionadas aos cuidadores para os apoiar nestes

processos (Trem et al., 2021).

Tabela 1. Tabela sintese sobre os conceitos utilizados em associa¢gao com o conceito

de Luto Antecipatério

Conceitos Consideracgoes existentes na literatura

— O luto antecipatorio “trata-se de um periodo de adaptacdo antes
da morte propriamente dita, em que as rea¢des sao
semelhantes as do luto e tendem a preparar o familiar para o
luto pés-morte” (Magalhdes et al., 2023, p.6).

— E o processo de luto, de enfrentamento, planeamento,
reorganizagao  psicossocial e consequentes intera¢des
desencadeadas pela perda (Rando, 1988).

— E um sintoma clinico e um processo que envolve diferentes
fases (Li et al., 2022).

Luto — Ocorre quando existe aviso prévio de uma perda (Fulton et al.,

Antecipatério 1996).

— O luto antecipatério pode ocorrer 6 a 18 meses antes da morte
(Lindauer & Harvath, 2014).

— O luto antecipatério envolve a antecipacdo dos resultados do
luto (Nielsen et al., 2016).

— A ameaca de separacdo ou de morte pode, por si S0,
desencadear reac¢des de luto (Cardoso et al., 2018).

— Pode ndo ser vivenciado por todos os cuidadores e/ou familiares

(Hsiao et al., 2023).




Luto Pré-Morte
ou Luto Pré-

Perda

Decorre ao longo de todo o curso da doenca terminal (Lindauer
& Harvath, 2014).

O termo luto pré-perda indica simplesmente a presenca de
sintomas de luto, enquanto o Iuto antecipatério envolve a

antecipacao dos resultados do luto (Nielsen et al., 2016).

Preparacao

para a Morte

Ajuda a facilitar o processo de |uto e a reduzir a rea¢8es de luto

(Yu et al., 2021).

Referida por Yu et al. (2021) como um fator psicossocial que se

correlaciona com o processo de luto antecipatorio.

Corresponde a percecdo que os cuidadores detém de estarem

preparados para a morte iminente ou inevitavel do seu ente

querido, que apresenta dimensdes cognitivas, afetivas e

comportamentais (Hebert et al., 2009; Treml et al., 2021; Yu et

al., 2021):

1. A preparacao cognitiva inclui o facto de os cuidadores
familiares estarem apropriados de informacdes médicas,
praticas, psicossociais e espirituais para se preparem para a
morte, nomeadamente, informacgdes acerca dos sintomas e
prognostico;

2. A preparacgao afetiva diz respeito a preparacdao mental ou
emocional para a morte;

3. A preparagao comportamental é referente a realizacdo de
tarefas pendentes praticas e importantes de preparacao
para a morte, como por exemplo, planeamento do funeral e

organizacdo de questdes financeiras.
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No ambito da implementacao do projeto de formacdo que me propus realizar,
intitulado “Intervencdo de Enfermagem no Apoio ao Luto Antecipatério do Cuidador
Familiar da Pessoa com Doenc¢a Oncolégica em Situacdo Paliativa”, elaborei o presente
documento com vista ao aprofundamento de conhecimentos acerca da experiéncia de
luto antecipatoério, mais especificamente, no que respeita a suas caracteristicas nucleares,
tal como, almejando alcancar uma compreensao do impacto do luto antecipatério no luto
pds-morte. Para tal realizei pesquisa bibliografica em livros de referéncia na area e em

bases de dados, mais especificamente na Medline e CINAHL.

1. Luto Antecipatério do Cuidador Familiar da Pessoa com Doenca
Oncolédgica em Situacao Paliativa

De acordo com a literatura recente, o luto antecipatorio desencadeia reacdes de
stress psicologico nos cuidadores familiares de pessoas com doenga oncoldgica (Li et al.,
2022; Yu et al,, 2021). Mais especificamente, um estudo realizado por Nielsen et al. (2016),
com uma amostra de 3.635 cuidadores de pessoas com doenca terminal (89% das quais
com doenga oncolégica) revelou que aproximadamente um terco dos cuidadores
familiares vivenciavam o processo de luto antecipatério, 15% dos quais apresentam
sintomas graves, urgindo, deste modo, a necessidade de intervir nesta area.

O luto antecipatorio diz respeito a fase em que se desenvolve a consciéncia da
morte inevitavel sendo atualmente utilizado de forma permutavel com outros conceitos
na literatura, nomeadamente, como luto pré-perda (pre-loss grief), luto pré-morte (pre-
death grief) ou como preparacdo para a morte (preparedness for death) (Treml et al., 2021).

E um processo muito complexo que envolve diferentes processos de adaptacdo e
superagdo e que, segundo a literatura, € influenciado pelas diversas trajetérias de doenca
(Coelho & Barbosa, 2017; Treml et al., 2021). No que concerne a trajetoria de evolu¢ao da
doenca oncoldgica, sabe-se que esta pode ser acompanhada por um declinio funcional
mais abrupto e presenca de sintomas mais intensos, o que pode por sua vez influenciar
a experiéncia de luto antecipatério do cuidador familiar (Coelho et al., 2020; Treml et al.,
20217). Neste encadeamento, Sanderson et al. (2013) afirmam que lidar com a doenca
oncoldgica terminal pode expor o cuidador a imagens muito chocantes, que se poderdo

tornar memorias traumaticas, desencadeando sentimentos de impoténcia. Além do



mais, a doenca oncoldgica pode ser diagnosticada em qualquer idade, verificando-se que
o momento do diagndstico pode influenciar a adaptacdo do cuidador a perda (Treml et
al., 2021).

Por outro lado, sabe-se que o luto antecipatério pode apresentar especificidades
diferentes ao longo da trajetéria de doenca, com especial intensidade na fase terminal
(Barbosa, 2016; Majid & Akande, 2022). Deste modo, verifica-se que as manifestacdes
sentidas pelo cuidador familiar podem variar ao longo do processo de doenca (Tabela 1),
motivo pela qual se considera que o processo de luto antecipatério se pode dividir em 4
etapas diferentes de caracter ndo rigido, nomeadamente, momento do diagndstico
(realizacdo de perda futura), transicdo para hospitalizacdo, transicdo para maior
proximidade da morte, finalizando no momento da morte (Majid & Akande, 2022).
Considera-se que este periodo compreendido entre o diagndstico e o momento da morte
pode oferecer aos cuidadores familiares tempo para planearem o futuro, gerirem
questdes praticas e uma oportunidade para aproveitarem ao maximo o tempo restante
com o seu ente querido (Fee et al., 2023).

Segundo a perspetiva de Fonseca (2014) e Bilic et al. (2022), o luto antecipatério
pode ocorrer em trés contextos especificos da vida do familiar, mais especificamente, a
nivel intrapsiquico, a nivel internacional e a nivel familiar/sistémico, que apresento de
forma mais completa na Tabela 2. Segundo os autores suprarreferidos, estes processos
apesar de poderem ser exaustivos psicologicamente, podem ajudar o familiar em luto a
prever e lidar com a perda, simultaneamente que se mantém envolvido na relagdo com
0 seu ente querido.

O luto antecipatério é considerado um processo oscilatério, verificando-se por
parte do familiar o continuo e mutuo balanco entre o conflito de manter a relagdo com o
ente querido e progressivamente o “deixar ir” (Coelho et al., 2020). Deste modo, a gestao
oscilante do processo de Iuto antecipatorio ocorre em dois niveis, especificamente, a
gestdo da ameaca a vida do seu ente querido e a gestao do relacionamento (Coelho et al.,
2020).

Segundo a literatura este processo apresenta caracteristicas nucleares para as
quais os enfermeiros e restante equipa interdisciplinar deverdo estar despertos. Deste

modo, efetivamente, verifica-se que para o cuidador familiar estar envolvido neste



processo devera ter a percecdo de antecipa¢do da morte ou da perda, para a qual se
torna essencial a realizacdo de determinadas tarefas, nomeadamente:
= Desenvolvimento da percecdo (cognitiva e emocional) da proximidade da
morte;
= Desenvolvimento da percecao das perdas pessoais e relacionais inerentes a
essa vivéncia;
= Desenvolvimento de percecdo das tarefas relacionais de fim de vida
pendentes;
» Focalizacdo nos cuidados a serem prestados.
(Barbosa, 2016; Coelho & Barbosa, 2017).
Posto isto, para além de ser essencial que os profissionais de saude auxiliem o
cuidador familiar a preparar-se para a perda do seu ente querido, é necessario que no
decorrer deste processo, consigam compreender quais as principais reag¢ées que o
cuidador familiar vivencia e, ainda, quais sdo os principais mediadores em cada
situagao particular que podem facilitar ou, por outro lado, que estdo a dificultar as
tarefas associadas ao processo de luto antecipatério, tal como, os fatores que podem

influenciar a preparacao para a perda (Barbosa, 2016; Coelho & Barbosa, 2017).

1.1. Tarefas de Adaptacao para a Perda
1.1.1. Percecao de antecipacao da perda/morte:

No processo de luto antecipatorio, o cuidador familiar necessita de reconhecer
cognitiva e emocionalmente a realidade da morte e antecipar o impacto da perda
(Barbosa, 2016).

A percecao de antecipac¢do da perda diz respeito a percecao de ameaca a vida do
ente querido, como consequéncia de uma doenca grave, avancada e incuravel,
constituindo a principal causa de angustia no percurso da doenca (Coelho & Barbosa,
2017). Pressupde o reconhecimento da proximidade da morte, decorrente quer da
informacdo que foi transmitida, quer do sentido de intuicdo (Clukey, 2008; Coelho &
Barbosa, 2017). Representa o momento de transicdo de inicio de vivéncia do Iuto
antecipatoério, que pode ser flutuante devido a existéncia de alguma incerteza e

esperanca (Clukey, 2008; Coelho & Barbosa, 2017; Coelho et al., 2020).



Todavia, importa ter em consideracdo que alguns cuidadores familiares se
recusam a lidar com a terminalidade da doenca, sendo que apesar de acompanharem o
aumento da deterioracdao do estado do seu ente querido, continuam incrédulos
relativamente ao diagndstico, nunca desistindo de tentar encontrar e investir na sua
recuperacgao (Coelho & Barbosa, 2017). Contrariamente, existem cuidadores familiares
que conseguem reconhecer a complexidade e severidade do diagnostico, tendo
necessidade de prever quanto tempo o seu familiar vai viver, para planear e antecipar a
morte, de modo a lidarem com a trajetéria imprevisivel da doenca (Coelho & Barbosa,
2017). Contudo, sabe-se também que este reconhecimento cognitivo da morte, nem
sempre se faz acompanhar de uma consciéncia emocional, na medida que o cuidador
familiar pode reconhecer cognitivamente a morte da pessoa, mas a nivel emocional

manter a fantasia de que esta pode ser evitavel (Coelho & Barbosa, 2017).

1.1.2. Percecao das Perdas Pessoais e Relacionais

As perdas pessoais estao relacionadas com o aumento da sobrecarga de trabalho
no cuidado prestado a pessoa doente, privacdao do sono, sendo frequente o cuidador
familiar reportar uma sensacdo generalizada de exaustao fisica e/ou emocional, auséncia
de espaco e interesse para o desenvolvimento das suas atividades anteriores e contactos
sociais, sendo o seu futuro adiado indefinidamente (Coelho & Barbosa, 2017; Coelho et
al., 2020; Espindola et al, 2018; Pusa et al., 2012).

A nivel relacional, no processo de luto antecipatério, o cuidador familiar vivencia
perdas relacionais decorrentes da degradacdo fisica e emocional da pessoa doente
devido a evolu¢ao da doenca oncoldgica, sendo que o facto de ter de assumir tarefas que
antes a pessoa era capaz de realizar, o faz confrontar com as limita¢ées do seu ente
querido, tornando-o mais consciente da proximidade da morte (Beng et al., 2013; Coelho
& Barbosa, 2017; Coelho et al., 2020). Neste ambito o cuidador familiar desenvolve um
grande sentido de responsabilidade, na medida que necessita de prestar apoio pratico e
emocional ao seu ente querido (Pusa et al., 2012). A medida que o tempo passa, 0
cuidador familiar reconhece progressivamente que a pessoa ja hdo € a mesma, sentindo
a sua auséncia e, ainda, perda de intimidade e de reciprocidade na relacdo, o que pode
desencadear um sentimento de profunda soliddo e angustia (Coelho et al., 2020; Coelho

& Barbosa, 2017; Fee et al., 2023). Devido a falta de reciprocidade na relacdo, o cuidador



familiar estd propenso a vivenciar privac¢des afetivas, o que pode fazer relembrar falhas
relacionais anteriores, tal como a perda de expectativas de afeto, o que contribui para um
sentimento generalizado de insatisfagdo que acrescenta ambivaléncia ao relacionamento
(Coelho et al., 2020). Existe, assim, tristeza pela vida passada e pelo futuro que ndo viverao

em conjunto (Coelho et al., 2020).

1.1.3. Focalizacdo nas Necessidades de Cuidados

Com o evoluir da doenca oncolégica e no decorrer do processo de luto
antecipatorio, os familiares necessitam, frequentemente, de assumir o papel de
cuidadores, o que da origem a um processo de transicdo (Fee et al., 2023). Neste ambito,
embora alguns cuidadores reconhecam que esta transicdo poder limitar as suas vidas,
também reconhecem a sua importancia para sentirem que fizeram tudo o que estava ao
seu alcance pelo seu ente querido (Fee et al., 2023).

Ao longo deste processo, verifica-se comumente uma compulsdo para ajudar,
sentida tanto como vontade, como dever, devido a percecdo de que o familiar esta a
sofrer. Perante a situa¢do de doenca avancada, o cuidador familiar tende a valorizar mais
o tempo passado com o seu ente querido e demonstrar muita vontade de aprender como
cuidar. Esta tarefa é assumida com o propoésito de “estar presente” e poder atenuar as
fragilidades advindas da doencga e proporcionar um alivio do sofrimento, tal como, uma
forma de atenuar o préprio sentimento de impoténcia (Coelho & Barbosa, 2017).

Todavia, importa considerar que o foco excessivo dos cuidadores familiares para
cuidar e a constante prestacdo de cuidados, pode constituir um obstaculo a sua aceitacao

da perda (Bilic et al., 2022).

1.1.4. Percecao das Tarefas Relacionais de Fim de Vida Pendentes

As tarefas relacionais de fim de vida caracterizam também o processo de luto
antecipatorio, havendo uma necessidade de intensificar o relacionamento com a pessoa
doente, tal como de revisdo de eventos de vida, partilha sobre experiéncias significativas
e resolucdo de problemas anteriores (Clukey, 2007; Coelho & Barbosa, 2017). Nesta fase,
é também a altura em que o cuidador familiar comeca a perspetivar o futuro com a

auséncia do seu ente querido (Coelho & Barbosa, 2017).



1.2. Reagdes Vivenciadas pelo Cuidador Familiar no Luto Antecipatério
1.2.1. Desregulacao Emocional

O processo de luto antecipatério pode causar um elevado distress fisico e mental
aos cuidadores familiares da pessoa com doenca oncoldégica (Li et al., 2022).

Efetivamente, a perce¢do de antecipacdo da perda perturba todo o sistema
familiar, havendo mudancas na relacao estabelecida com a pessoa doente e da estrutura
familiar (Coelho & Barbosa, 2017, Fee et al., 2023).

As manifesta¢des vivenciadas pelo cuidador familiar podem incluir instabilidade
de humor, impaciéncia, irritabilidade, ansiedade, angustia e panico, bem como outros
sinais de stress (Alam et al., 2020; Barbosa, 2016; Coelho & Barbosa, 2017; Nielsen et al.
2016; Pusa et al., 2012). Para além destes aspetos, em termos de sintomas fisicos, o
cuidador familiar pode sentir diminui¢cdo do apetite, entre outros problemas digestivos,
tal como, taquicardia e tensao muscular (Barbosa, 2016; Coelho & Barbosa, 2017; Coelho
et al., 2020). A nivel cognitivo sdo comuns manifestacdes como pensamentos intrusivos e
ruminantes, sonhos recorrentes, experiéncias dissociativas e desorganizacao da fala
(Barbosa, 2016; Coelho & Barbosa, 2017; Coelho et al., 2020).

Importa considerar, ainda, que os fatores que tém demonstrado afetar
negativamente o ajuste psicologico do cuidador familiar, incluem o facto de a doencga
oncoldgica ser metastatica, o progndstico ser mais grave, o aumento da duracdo da
doenca, o aumento do sofrimento e dos sintomas da pessoa em situa¢ao paliativa e a
durac¢ao da prestacao de cuidados (Spatuzzi et al., 2017).

Pese embora as consequéncias negativas apresentadas, a vivéncia do processo de
doenca por parte do cuidador familiar também pode despoletar sentimentos de
abandono, desamparo e perda de fé e propédsito na vida, podendo até desencadear

ideacdes suicidas (Barbosa, 2016; Coelho & Barbosa, 2017; Coelho et al., 2020).

1.2.2. Choque

Os cuidadores familiares reportam frequentemente a presenca de choque,
sentida fisicamente como “um murro no estdbmago”, ndo s6 perante a consciéncia de
morte iminente, como também aquando da ocorréncia de agravamentos subitos ou,
simplesmente, pelas informacdes prestadas pelos profissionais de saude (Barbosa, 2016;

Coelho & Barbosa, 2017).



1.2.3. Ansiedade de Separacgao

A antecipacao da morte também pode despoletar ansiedade de separacao (Coelho
et al., 2020). Ademais, sabe-se que a solidao esta correlacionada com a ansiedade em
cuidadores de pessoas com doenga oncolégica em situacao terminal (Coelho et al., 2020).
A ansiedade de separa¢do manifesta-se principalmente pelo medo do cuidador em se
afastar do seu ente querido, devido a varios fatores, nomeadamente: receio de que algo
aconteca na sua auséncia, sentindo que devera estar presente de modo a garantir que
nada de mal acontece; por ter a consciéncia de que ndo tera muito tempo para estar com
o seu familiar, manifestado vontade em aproveitar todo o tempo possivel para estarem
juntos; pelo receio de ficar sozinho e de ndo conseguir imaginar a sua vida sem a presenca

do seu ente querido (Coelho et al., 2020).

1.2.4. Tristeza

Para além destas reacfes, também é comum o cuidador familiar sentir tristeza
pela percecao das perdas funcionais e mentais da pessoa doente e modificacdo da
imagem corporal, assim como, pelas altera¢bes na relacdo entre o seu ente querido,

podendo, até mesmo, vir a desenvolver depressao (Coelho & Barbosa, 2017).

1.2.5. Raiva e Revolta

Os sentimentos como a raiva e a revolta por parte dos cuidadores familiares sao
também frequentes, ndo s6 direcionados a doenca e a situagdo, como também a pessoa
doente, aos profissionais de salde e, até mesmo, direcionados a si proprios por
considerarem que ndo estdo a lidar adequadamente com a situacdo (Clukey, 2007; Coelho
& Barbosa, 2017; Pusa et al.,2012). Por outro lado, o cuidador familiar também podera
desenvolver alguma hostilidade e sensacdo de culpa por considerar ndo ter tomado as
melhores decisdes e/ou ter falhado na prevencdo da morte (Barbosa, 2016; Coelho &
Barbosa, 2017). E, igualmente, comum o desenvolvimento de revolta devido as perdas
relacionais, nomeadamente, alteracdo de papéis, perda de intimidade e reciprocidade e

sentimento de abandono (Barbosa, 2016).



1.2.6. Esperanca

O processo de luto antecipatério também é acompanhado por um sentimento de
esperanca, que pode sofrer alteracdes ao longo da trajetéria da doenca (Beng et al., 2013;
Coelho & Barbosa, 2017; Pusa et al., 2012). Inicialmente, as estratégias de manutencdo de
esperanca incluem foco na resolu¢do de problemas, indagacdo, foco no prolongamento
do tempo de vida, expectativa de recuperacdo, havendo esperanca por parte do cuidador
familiar que tudo volte ao normal, que a pessoa doente continue a lutar e ser capaz de
recuperar, que permaneca independente e vivencie mais momentos de alegria (Barbosa,
2016; Beng et al., 2013; Coelho & Barbosa, 2017). Contudo, com o progredir da doen¢a os
focos de esperanca vao sofrendo altera¢des, pelo que o cuidador familiar comeca a focar-
se noutros aspetos, nomeadamente, na morte sem sofrimento, assim como, em aspetos
praticos de relacionamento, como que a pessoa doente tenha consciéncia do quao
importante €, como foi amada e que no momento da morte possa ouvir palavras de

carinho e se sinta segura (Barbosa, 2016; Coelho & Barbosa, 2017).

1.2.7. Ambivaléncia

No processo de luto antecipatério € também comum um sentimento vivaz de
ambivaléncia, por varios fatores (Tabela 3), nomeadamente, o cuidador familiar sente que
deve manter o seu espirito de luta, simultaneamente que lida com as tarefas finais de
vida; espera zelar pela preservacdo da dignidade da pessoa doente e, a0 mesmo tempo,
lamenta a perda da sua personalidade; deve respeitar a autonomia da pessoa doente,
enquanto se questiona se esta a fazer o melhor para a situacdo e, ainda, ambivaléncia
acerca da escolha relativa ao local de morte, sendo que se por um lado o internamento
pode alivar a sobrecarga sentida, preocupa-se com a manutenc¢ao do contacto e conforto
(Coelho & Barbosa, 2017; Pusa et al., 2012). Importa considerar que segundo Coelho et
al. (2020), outro aspeto que cria ambivaléncia neste processo € o luto pela perda do
relacionamento vivenciado pelo cuidador familiar, enquanto o seu ente querido ainda

esta fisicamente presente.

1.2.8. Incerteza
Muitos cuidadores familiares referem sentir também muita incerteza acerca da

doenca oncoldgica, relacionada com a ambiguidade e imprevisibilidade de ocorréncia de



determinados eventos, nomeadamente, inicio da doenca, curso dos sintomas e das suas
causas (Coelho & Barbosa, 2017; Coelho et al., 2020; Li et al., 2022).

A incerteza acerca doenca é definida como a incapacidade de determinar o
significado dos eventos relacionados com a doenca e de antecipar ou prever com precisao
os resultados de saude (Li et al., 2022). Foi identificada como uma das caracteristicas
centrais na estrutura conceitual do luto antecipatorio (Li et al., 2022).

De facto, os cuidadores familiares, vivenciam muitas duvidas e uma preocupacao
generalizada acerca da incerteza do futuro, demonstrando frequentemente uma atitude
de hipervigilancia para com os sinais da doenca, sobretudo apés episédios de crise
(Coelho et al., 2020; Li et al., 2022). Esta incerteza estd também muita associada a
esperanca, nomeadamente, que possa haver melhoria e até mesmo prolongamento da
vida (Coelho et al., 2020; Fee et al., 2023).

Ademais, importa considerar que a incerteza acerca da doenca pode aumentar
ainda mais o stress fisico e psicolégico vivenciado pelo cuidador familiar, podendo afetar
a qualidade dos cuidados prestados ao seu ente querido (Li et al., 2022).

Por outro lado, sabe-se que a falta de informacdo pode potenciar esta incerteza e,
por sua vez, influenciar o processo de luto antecipatério (Li et al., 2022). Efetivamente,
com a progressao da doenca oncoldgica, os cuidadores familiares necessitam de prestar
cuidados cada vez mais complexos, o que lhes pode desencadear incerteza se nao for
disponibilizada informacgdo continua e adaptada as suas necessidades pelos profissionais

de saude (Li et al., 2022).

1.2.9. Medo

E também frequente os cuidadores familiares sentirem medo, nomeadamente,
de ndo estarem a altura de responder as solicitacdes exigidas, da possibilidade de
ocorréncia situacdes de urgéncia e de que a pessoa doente sofra e/ou que tenha uma
morte dolorosa (Coelho & Barbosa, 2017). Este medo acaba por ser um fator que dificulta
0 processo de adaptacao a doenca, considerando-se que se for dominante, podera nao

haver espaco para o desenvolvimento do luto (Coelho & Barbosa, 2017).



1.2.10.1dentificacdo e Contagio Emocional vs Habituacao e Dessensibilizacao

Na vivéncia do processo de doenca, o cuidador familiar ao identificar as
manifestacdes de sofrimento do seu ente querido pode empatizar com o seu estado
emocional e vir até mesmo a desenvolver identificagdo e contagio perante as emocdes
vivenciadas (Coelho et al., 2020). Contrariamente também se pode dar o caso de a
exposicdao ao sofrimento do outro dar origem a um estado de habituacdo e de

dessensibilizacao (Coelho et al., 2020).

1.2.11.Impoténcia

A medida que a doenca progride, o sofrimento da pessoa doente pode tornar-se
mais dificil de controlar, o que leva a que o cuidador familiar se sinta impotente, quer na
prevencao do sofrimento do seu ente querido, quer no impedimento de a doenca
progredir (Coelho et al., 2020). Neste ambito, existem cuidadores que ainda assim evitam
pedir ajuda, tentando estar sempre disponiveis para o seu ente querido, ficando mais
suscetiveis de desenvolver exaustdo, enquanto outros, reconhecem a impoténcia como
sendo um sentimento que os ajuda a consciencializar das dificuldades no cuidado e da

necessidade de obterem ajuda (Coelho et al., 2020).

1.2.12. Exaustao do Cuidador

No processo de adaptacdo a doenca do seu ente querido, o cuidador familiar pode
desenvolver exaustao por focalizagdo excessiva, presenca de sobrecarga e limitacdo da
sua autonomia (Clukey, 2007; Yu et al., 2021).

No que concerne mais especificamente aos cuidadores familiares de pessoas com
doenca oncolégica, sabe-se que tém de lidar com o ciclo de diagnostico e tratamento da
doenca oncoldgica, que pode ser por um longo periodo, acarretando elevados custos, o
que pode conduzir invariavelmente a um aumento da pressao financeira (Yu et al., 2021).
Ademais, sabe-se que o processo de diagndstico e tratamento, a par do aumento
continuo das tarefas de cuidados e agravamento da deterioracao da condi¢cdo do seu ente
querido, faz com que os cuidadores familiares necessitem de despender mais tempo e
energia na prestac¢do de cuidados (Yu et al., 2021). Efetivamente, a prestacao de cuidados
ao ente querido com doenca terminal, pode acarretar sobrecarga para os cuidadores

familiares, que tém de balancar as suas tarefas com as alteracdes das dinamicas



familiares, papel no trabalho e responsabilidades financeiras (Hebert et al., 2009). Sabe-
se que com a evolucdo da doenca, as tarefas de prestacdao de cuidados tornam-se cada
vez mais complexas e incluem assisténcia nas atividades da vida diaria, coordenacdo e
participacdo em consultas hospitalares, gestdo e presta¢ao de cuidados meédicos em casa
e assisténcia na tomada de decisdes (Alam et al., 2020).

Neste sentido, é fundamental que os enfermeiros compreendam como podem
ajudar os cuidadores familiares a prepararem-se ao longo da doenca terminal,
compreendendo quais os fatores que influenciam o processo de adaptacdo e de cuidar
(Hebert et al., 2009).

Simultaneamente, sabe-se que ainda se verifica algum estigma social
relativamente a doenca oncoldgica, como sendo o resultado de maus comportamentos,
o que afeta ndo apenas a prépria pessoa doente, mas também os seus cuidadores (Yu et
al., 2021).

1.3. Mediadores na Vivéncia do Luto Antecipatério
1.3.1. Intrapsiquicos

Para se proteger desta realidade dolorosa, o cuidador familiar desenvolve
frequentemente a repressdo de sentimentos e o entorpecimento, de modo a conseguir
planear aspetos praticos, sem estar assoberbado pela dimensdo emocional; minimizagao,
a racionalizacdo, dissociacdo ou ser distraido no que concerne as rotinas impostas pelas
suas responsabilidades; a distracao com outras atividades, como o trabalho, desporto,
ler, escrever um diario, pratica de medita¢do e desenvolvimento ou fortalecimento de
crencas religiosas (Barbosa, 2016; Bilic et al., 2022; Clukey, 2008; Coelho et al., 2020;
Coelho & Barbosa, 2017; Fee et al., 2023).

1.3.2. Interpessoais

A nivel interpessoal, verifica-se que o cuidador familiar manifesta comumente
reniténcia em falar sobre a morte e até mesmo em referi-la em conversas, considerando
ser algo emocionalmente muito exigente (Coelho & Barbosa, 2017; Fee et al., 2023; Wong
& Chan, 2007). Deste modo, quando se verifica que o padrdo de comunica¢do com o ente
querido é tendencialmente fechado, ocorre frequentemente a conspiracdo do siléncio,
principalmente pelo facto de o cuidador familiar considerar que falar acerca da morte

com a pessoa doente constitui um desafio emocionalmente significativo, ndo se sentindo



capaz para tal; que a discussdo aberta acerca da morte confirma simbolicamente a
realidade de uma separacao inevitavel e, ainda, que falar acerca da morte, pode ser
sentido como deslealdade para com a pessoa doente (Barbosa, 2016; Coelho & Barbosa,
2017). Para além do padrdo de comunica¢do verifica-se que, a existéncia de fatores
stressores concorrentes, a existéncia de necessidades relacionais ndo satisfeitas, o tipo de
relagdo com a pessoa doente, as revivescéncias de experiéncias traumaticas ou de lutos
ndo resolvidos, a qualidade do suporte profissional e a perturbacdo do sistema familiar e
socioprofissional sdo também fatores interpessoais que influenciam significativamente a

vivéncia do luto antecipatério pelo cuidador familiar (Barbosa, 2016).

2. Impacto do Luto Antecipatdrio e da Preparacao para a Morte na Vivéncia
da Doenca e no Luto Pés-Morte

Inicialmente, pensava-se que o luto antecipatério tinha um efeito positivo nos
resultados do luto, nomeadamente, diminuindo a intensidade do luto pds-morte,
facilitando, amenizando e até abreviando o processo de luto normal ap6s a morte
(Barbosa, 2016; Treml et al., 2021; Worden, 2009). Efetivamente, particularmente na area
dos cuidados paliativos, o luto antecipatério tem sido visto como parte do continuum da
trajetéria do Iuto, proporcionando uma potencial oportunidade de intervir
preventivamente nas perdas sucessivas, minimizando assim complica¢des do luto pés-
perda (Coelho et al., 2017).

Contudo, existem estudos que revelam resultados contraditérios, o que faz com
que o efeito do luto antecipatério sobre o ajuste dos cuidadores no luto pés-perda
permaneca indefinido e que tenha sido gerada controvérsia sobre a validade e utilidade
deste conceito (Coelho et al., 2017; Nielsen et al., 2017; Treml et al.,, 2021). As
inconsisténcias na literatura tém sido atribuidas a falta de uma definicdo precisa e
operacional do conceito, juntamente com deficiéncias metodoldgicas dos estudos
(Coelho et al., 2017).

De acordo com a literatura atual sobre o luto antecipatério, ainda nao existe
consenso sobre se os sintomas de luto antes da morte aliviam ou pioram as reac¢des de
luto em cuidadores familiares (Nielsen et al., 2016). Contudo, foi possivel concluir, numa

revisdo realizada por Nielsen et al. (2016), que niveis elevados de luto pré-perda podem



estar associados a piores resultados no luto pés-morte, como por exemplo, a perturbacdo

do luto prolongado.

De facto, tem-se verificado que os cuidadores familiares a vivenciarem niveis

elevados de luto pré-perda, mensurados através de instrumentos de avaliacdo do luto

antecipatério, apresentam:

menores niveis de esperanca e de otimismo;

mais pessimismo e stress;

maior predisposicdo para depressao ou perturbacdo da ansiedade;

menor saude geral;

maiores niveis de sobrecarga;

maior negacgao;

sentimento de que a informacdo disponibilizada pelos profissionais de
salide é demasiada ou insuficiente;

mais frequentemente perturbacdo do sistema familiar e necessidades nao
satisfeitas;

muita dependéncia da pessoa doente ou necessidade de muito apoio social

(Treml et al., 2021).

Ademais, também se tem verificado que o luto pré-perda pode impactar

negativamente o luto pés-morte, verificando-se que niveis elevados de luto pré-

perda estao associados a (Treml et al., 2021).:

presenca de mais sentimentos depressivos no luto pés-morte;

maior sensacao de stress, maior ansiedade, maior evitacao apds a morte;
maior risco de luto prolongado;

maior prevaléncia de reacdes comportamentais e emocionais de luto poés-

morte.

Por outro lado, também se tem constatado que existem caracteristicas

sociodemograficas que se correlacionam com o processo de luto antecipatério

(Treml et al., 2021). Os resultados indicam que a relacdo entre o cuidador e o seu ente

querido é um fator muito importante para a rea¢do a perda (Treml et al., 2021). Neste

contexto, verifica-se que de modo geral, as mulheres reportam niveis mais acentuados

de luto pré-perda que os homens, tal como, niveis mais elevados de luto pré-perda em

cuidadores de cdnjuges comparativamente com cuidadores de pais (Treml et al., 2021).



Ademais, os cuidadores com antecedentes psiquiatricos, nomeadamente, depressao e
ansiedade, e todos aqueles com debilidade do seu estado de saude apresentam risco
acrescido de niveis mais elevados de luto pré-morte (Treml et al., 2021). Por outro lado,
também se tem verificado que a mobilizacdo de estratégias de coping e o tempo
despendido diariamente ao cuidar sao também fatores associados ao luto pré-morte
(Treml et al., 2021).

Quanto a preparacdo para a morte, segundo uma revisao realizada por Treml et
al.(2021), a maioria dos estudos indicam que os cuidadores familiares se sentem de modo
geral pouco preparados para a morte dos seus entes queridos. Nielsen et al. (2016)
concluiram que baixos niveis de preparacdao para a morte, nomeadamente,
preparacdo para a presta¢ao de cuidados, pode ser um fator de risco para um mau
ajuste apds a perda, risco de luto complicado e aumento da prevaléncia de
ansiedade e sintomas depressivos. Contudo, estes resultados emergiram de estudos
que nao eram especificos para cuidadores familiares de pessoas com doenca oncoldgica
e, também, direcionavam mais a sua investigacao para a preparag¢ao para o cuidar e nao
somente para a preparacao para a morte propriamente dita, sendo necessaria mais
investigacao neste ambito (Nielsen et al., 2016).

Por outro lado, também se tem verificado que a sensag¢ao de preparag¢ao para a
morte tem impacto na vivéncia da doenga, constatando-se que, maiores niveis de
preparacao para a morte estao associados a (Treml et al., 2021):

* um tempo de consciencializagdo mais longo;

* uma compreensao mais clara e sustentada da impossibilidade de curg;
» 0 cuidador sentir-se mais informado sobre a morte iminente;

* maior organizagdo de assuntos econémicos;

* maior participacdo nos cuidados prestados;

* menor prevaléncia de sintomas depressivos;

=  menos ansiedade;

* maior mobilizacdo de estratégias de coping.

Para além destes aspetos, também se tem apurado que uma maior preparag¢ao
para a morte influencia positivamente o luto pés-morte, estando associada a

menores niveis de depressdao no luto pds-morte e menor risco de desenvolvimento de



perturbacdo do luto prolongado, maior mobiliza¢do de estratégias de coping e, ainda,

presenca de rea¢des emocionais menos intensas (Treml et al., 2021).
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Tabela 1. Particularidades do processo de luto antecipatério da familia ao

longo das etapas da doenga

Etapa da Situagao Particularidades do Processo de Luto Antecipatério

de Doenca

» O diagnodstico de uma doenca terminal desencadeia um
conjunto de reacdes, emocdes, mudancas e ambiguidades.

» De forma geral, o cuidador familiar descreve o diagndstico
como sendo inesperado e chocante, despoletando
sentimentos como raiva,  frustracao, esperanca,
atordoamento e devastacao.

» O periodo que se segue ao momento do diagnostico é

caracterizado por mudancas significativas nas atividades

Diagnéstico - diarias e nas rotinas do cuidador familiar, nomeadamente,
Realizacdo da mudanca de planos futuros.
Futura Perda » O diagndstico também representa o surgimento de novas

atividades, como tratamentos, visitas hospitalares, espera por
resultados médicos e outras responsabilidades do cuidar.

» Existe comumente uma intencao de aproveitar ao maximo o
tempo com o ente querido, na medida que se sabe que o
tempo podera ser escasso.

» As mudancas vivenciadas permitem o reconhecimento da
condicdo terminal do ente querido, o que por sua vez,
despoleta a partilha de emoc¢des e memorias de vida entre si.

» Aaltura do diagnéstico também é marcada por incerteza. Um
diagndstico que nao seja confirmado devidamente pode

causar muita ansiedade e incerteza.




Transicao para

Hospitalizacao

Alguns cuidadores familiares sentem como se ficassem “sem
casa”, por se terem de despedir da casa habitada com o seu
ente querido e da vida que nela foi partilhada.

Para os cuidadores familiares a transicdo para a
hospitalizacdo pode representar alivio por deixar de ter a
responsabilidade de cuidar, simultaneamente que consegue
estar junto do seu ente querido.

O reconhecimento de que o ente querido dificilmente
regressara ao domicilio e a visita das instalacdes antes da
mudanca sao algumas estratégias que podem facilitar esta

transicao.

Transicao -
Proximidade da

Morte

A proximidade da morte provoca inUmeras altera¢des quer
fisicas quer da personalidade da pessoa doente.

Ocorrem mudancas na forma de interacdo e relacionamento
entre o cuidador familiar e o ente querido, como por exemplo,
afastamento das atividades familiares, perda de um dialogo
normal e sentido de presenca e declinio fisico.

A falta de preparacao nesta fase pode despoletar medo do
cuidador familiar ficar sozinho.

Perante os sinais de proximidade de morte da pessoa doente,
o cuidador familiar pode também apresentar determinadas
manifestacdes fisicas, como, alteracdo do apetite, taquicardia
e tensao muscular; altera¢des cognitivas como pensamentos
intrusivos, ruminacdo, sonhos recorrentes, discurso
desorganizado e culpabilizacdo dos outros pela doenca;
alteracbes a nivel social, como desconfianca, habitos
irregulares, isolamento, negligenciar o ente querido por sentir
culpa e sentir-se demasiado cansado para atendar as
necessidades do seu ente querido.

Os cuidadores familiares reportam que a vivéncia deste
processo é muitas vezes solitaria, vivida “para dentro”, sem

partilha, de forma a conseguirem continuar a cuidar, a




manterem as suas responsabilidades profissionais e para se
protegerem a si mesmos e ao seu ente querido de emogdes
negativas, o que pode em alguns casos levar ao isolamento.

» Os cuidadores familiares desenvolvem frequentemente
estratégias para se prepararem para a vida sem o ente
querido, nomeadamente, encontrarem significado da
situacdo através da leitura, reflexdo e frequéncia de grupos
de suporte; fazer planos de vida com a possibilidade de o ente
querido ndo estar presente; recordar memorias através de
filmagem ou fotografias; aceitar a situacdo e reconhecer que
algumas experiéncias poderao ser as ultimas com o seu ente
querido.

» Nesta fase € muito importante a comunicacdo com o ente
querido - diminui a ansiedade e ajuda na partilha do

sofrimento.

» Encerra o processo de luto antecipatorio.
» Pode voltar a surgir incerteza acerca do que acontecera a
Momento da seguir.

Morte » Para o cuidador familiar é geralmente importante estar
presente no momento da morte, sendo que quando ndo é

possivel, podem surgir sentimentos de culpa.

Referéncia Bibliografica:
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Tabela 2 - Luto Antecipatério - Caracteristicas definidoras segundo Fonseca

(2014)

Luto Antecipatério - O que o caracteriza de acordo com Fonseca (2014)?

Tomada de consciéncia gradual acerca da ameaca de

morte e adaptacgao a este processo irreversivel:

» Para tal o familiar comeca a tornar-se gradualmente
consciente acerca da gravidade da doenca, a aprender

Nivel Intrapsiquico acerca dos tratamentos e das suas possiveis

consequéncias, ajustando-se consequentemente as
Relativamente aos reorganizacdes psicossociais advindas das sucessivas

processos intrapsiquicos perdas vivenciadas;

a experiéncia do luto » O familiar vai desenvolvendo estratégias para ligar com

antecipatorio pode os desafios impostos, o que lhe permite familiarizar-se
dividir-se em quatro com o papel de enlutado, nesta fase antecipatoéria.
categorias inter- Processos afetivos:
relacionadas. » Neste processo o familiar vivencia multiplas emocdes,

sendo as mais prevalentes: culpa, tristeza, depressao,
raiva, hostilidade e ansiedade.

* No decorrer deste processo o familiar tem, deste modo,
de:

1. lidar com o stress emergente e ajustar-se as reacdes

emocionais suscitadas pela situacao;

2. lidar com a ansiedade de separacdo e o medo pela
constante ameaca de perda iminente;

3. efetuar a gradual separac¢ao da pessoa, assim como, das
suas necessidades, desejos, fantasias, sonhos, planos,
crencas e expectativas que estdao associadas a imagem
do seu ente querido;

4. tolerar aconsciéncia dolorosa de que o seu ente querido

ira falecer, enquanto o enlutado continuara vivo.




Processos cognitivos:

= Aquando do reconhecimento da inevitabilidade e
iminéncia da morte, os familiares iniciam a incorporacado
gradativa de mudancas que tém repercussdes na sua
identidade, nos papeis que desempenhavam e que
agora tém de assumir.

» Ao longo deste processo, os familiares comecam a
preparar-se para a realidade que se aproxima,

recordando as suas perdas, lutos e periodos de

vulnerabilidade, tal como, refletem por vezes acerca da
sua prépria morte e desenvolvem estratégias para lidar

com o tempo de vida restante.

Planeamento do futuro:

= No processo de luto antecipatério, € comum o familiar
perspetivar as mudancas futuras e experienciar as
reagdes associadas, nomeadamente, predizer futuras
perdas e planear situacdes praticas que necessitardo de
ser enfrentadas, antes e apdés a morte do seu ente

querido.

Nivel Interacional
No decorrer do
processo de luto
antecipatoério, os
processos interacionais
organizam-se através do
um envolvimento da
pessoa doente com 0s
seus familiares e amigos
intimos,

nomeadamente, o seu

Direcionar a energia, aten¢cao e comportamentos para

os cuidados a serem prestados:

» Este direcionamento permite ao familiar valorizar a
experiéncia do tempo despendido com o seu ente
querido e adquirir, no periodo pd&s-morte, um

sentimento de lhe ter proporcionado uma adequada

atencao.

Resolucao da relagao pessoal:

» Este processo ajuda o familiar a ndao desenvolver
sentimentos de culpa no periodo pos-morte. Envolve a
comunicacdo clara acerca do afeto sentido, a partilha de

memorias e, no tempo apropriado, despedir-se e




acompanhamento, facilitar a partida, num clima envolto de aceitacao e
prestacao de cuidados, serenidade.
resolucdo de assuntos
pendentes e de

conflitos. Envolve trés

categorias inter- : = -
Ajudar a pessoa doente na resolucao das suas questoes

relacionadas. . . .

emocionais e praticas:

» Envolve auxiliar o seu ente querido a identificar as suas
necessidades, atender, na medida do possivel, aos seus
ultimos desejos, tal como, apoia-lo na resolucao de

problemas e de questdes inacabadas.

» O processo de luto antecipatério desencadeia processos
sistémicos ao nivel familiar e social, para os quais se

torna essencial que a familia aceite a inevitabilidade da

Nivel Familiar/ sua continuidade sem a presenca do seu ente querido,
Sistémico havendo uma restruturacdo dos papéis no sistema
familiar.

» Neste ambito, é importante que os membros familiares
estejam dispostos a assumir novas responsabilidades e
que promovam o fortalecimento de uma rede de

suporte social.

Referéncias Bibliograficas:

Cardoso, E.A. de Oliveira, Garcia, J.T., Mota, M.G.M., Lotério, L. dos Santos & dos Santos,
M.A. (2018). LUTO ANTECIPATORIO/PREPARATORIO EM PACIENTES COM CANCER:
ANALISE DA PRODUCAO CIENTIFICA. Revista da Sociedade de Psicoterapias Analiticas
Grupais do Estado de Sé@o Paulo, 19(2), 110-122. ISSN 1677-2970

Fonseca, J. P. (2014). Luto Antecipatério - situacdes que se vive diante de uma morte
anunciada. In F. S. Santos (Ed). Tratado brasileiro sobre perdas e lutos (pp. 145-

154). Sdo Paulo, SP: Atheneu Editora



Tabela 3. Polaridades Dialéticas no Luto Antecipatério - Adaptado do Manual

de Cuidados Paliativos

Defender a Dignidade

Assistir a decadéncia

Respeitar a autonomia

Cuidar a dependéncia

Agir “naturalmente”

Viver intensamente cada momento

Fazer socialmente o desejavel

Atender a necessidades intimas

Preservar a harmonia

Lidar com a realidade da separacao

Atitude combativa

Realiza¢do de tarefas de fim de vida

Estar fisicamente presente

Relacionalmente ausente

Prazer do contacto

Aversao de tarefas

Dever de cuidado

Indisponibilidade emocional

Proximidade

Distancia

Percecao de sofrimento do doente

Sofrimento pela perda do outro

Alivio do sofrimento do doente

Lidar com a dor de separacao irreversivel

Responder ao sofrimento do doente

Reconhecer o préprio sofrimento

Investimento da recuperacdo

Desinvestir da cura

Esperanca de presenca

Antecipacdo da morte

Preocupacao/fantasia de sobrevivéncia

Aceita¢do da degradacao

Hiper vigilancia

Culpa de abandono

Incapacidade de se afastar

Impoténcia na agao

Percecdo cognitiva da realidade

Vivéncia emocional da morte

Protecdo de cuidados futeis

Preocupacao pelo melhor cuidado

Apoiar o doente

Necessidade do outro

Cuidado do doente

Cuidar de si

Desejo de agradar ao doente

Desgaste Pessoal

Foco exclusivo no cuidado

Prosseguir a vida proépria

Perda de controlo

Percecdo de exaustao proépria

Manter lealdade ao outro

Aliviar a sobrecarga prépria

Desejar a morte

Sobreviver

Reforcar a vida

Deixar partir

Presenca fisica

Pensar na auséncia futura




Morte no hospital Morte no domicilio

Referéncia Bibliografica:
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No ambito da realizacdo do Projeto de Formacdo intitulado “Intervencao de
Enfermagem no Apoio ao Luto Antecipatério do Cuidador Familiar da Pessoa com Doenca
Oncolégica em Situagao Paliativa” considerei essencial aprofundar conhecimentos acerca
da experiéncia de luto antecipatério. Para tal, considerei pertinente explorar o referencial
tedrico de Afaf Meleis, Teoria das Transi¢Bes, por ser um referencial que explica os
processos de transi¢do vivenciados pelos individuos ao longo do seu ciclo de vida,
tecendo considera¢des acerca das intervencbes de enfermagem que deverdo ser
aplicadas neste processo. Deste modo, tratando-se o luto de um processo transacional, e

uma experiéncia universal e normativa, este modelo tedrico auxilia na sua compreensao.

Contributos da Teoria das Transicbes na compreensao do Luto

Antecipatério:

A Teoria das Transicdes de Afaf Meleis fornece um quadro conceptual para que os
enfermeiros consigam compreender as experiéncias de transicao vivenciadas pelas
pessoas que cuidam e poderem planear intervenc¢des de enfermagem que os ajudem a
facilitar essas transicdes de uma forma positiva e saudavel. O seu principal foco sao os
processos transacionais que o ser humano vivencia ao longo da vida, pressupondo que
as pessoas que passam por transi¢des sao mais vulneraveis a riscos que podem afetar a
sua saude e que, por isso, merecem ser alvo dos cuidados de enfermagem (Malta et al.,
2023; Meleis et. al, 2000).

Segundo Meleis (2010), a transi¢cdo define-se como sendo uma passagem de um
estado estavel para outro estado igualmente estavel, sendo um processo que é
caracterizado por uma mudanca e composto por diferentes etapas dinamicas e pontos
de viragem. De acordo com este modelo tedrico a transicdo apresenta um caracter
singular, complexo e multidimensional e apresenta como caracteristica ser
essencialmente positiva, implicando, assim, que o culminar da transi¢do permita a pessoa
atingir um periodo de estabilidade em relacdo ao estado anterior (Meleis, 2010). Contudo,
devido a vulnerabilidade despoletada pela transicdo, a pessoa pode experimentar um
desequilibrio que pode resultar em respostas nao adaptativas ou sentimentos de perda
de controlo (Meleis, 2010). Um aspeto fulcral subjacente a esta teoria € que a transi¢ao é
considerada um processo, na medida que o0 seu principio e fim ndo ocorrem

simultaneamente, existindo uma sensacdo de movimento, desenvolvimento e fluxo



associado (Meleis, 2010). De acordo com Tavares (2020, p.37-38), citando Chick & Meleis

(1986),

guem vivencia uma transicao é confrontado com a rutura, uma rutura com os lagos que

suportam e fortalecem os sentimentos de seguran¢a no mundo tal e qual como o conhece.

Esta fratura pode ocorrer a diversos niveis, nomeadamente, pela perda de referéncias,

pela incongruéncia entre as expectativas construidas no passado e as percecbes do

presente, pela discrepancia entre a necessidade e a disponibilidade, mas também pela

acessibilidade de recursos para a sua satisfacgdo.

De acordo com Costa (2016) que citou Meleis (1975), a tedrica estudou também o

gue acontece com as pessoas que nao vivenciam transi¢des saudaveis, tendo criado

neste ambito trés conceitos, nomeadamente:

Transi¢oes saudaveis, como sendo aquelas nas quais sdo assumidos novos
papéis;

Transi¢des insalubres ou transi¢des ineficazes, como sendo aquelas que
colocam a pessoa numa posicdo de risco e vulnerabilidade;

Insuficiéncia do papel, caracterizadas pela dificuldade no desempenho de um

determinado papel.

O presente modelo tedrico assenta em quatro conceitos principais, que se

encontram interrelacionados e que permitem entender situacdes complexas, mais

especificamente, a natureza das transi¢cbes (tipos, padrdes e propriedades), 0s

condicionantes facilitadores/inibidores da transicdo (pessoais, comunidade e sociedade),

os padrdes de resposta (indicadores de processo e de resultado) e o cuidar de

enfermagem (Guimaraes & Silva, 2016; Meleis, 2010).

No que concerne a natureza das transi¢des, segundo Meleis (2010), existem

quatro grandes tipos de transicdes:

Desenvolvimento: relacionadas com mudancas previsiveis relacionadas com o
ciclo de vida;

Situacionais: relacionadas com eventos que resultam em mudancas esperadas
ou inesperadas nas relacdes pessoais, nos papéis e nos estatutos, no
ambiente, nas capacidades fisicas e mentais;

Saude e doenca: associadas a eventos de saude/doenca que implicam
mudancas de papéis repentinas ou graduais de bem-estar para um estado de

doenca aguda ou cronica;



= Organizacionais: relacionadas com altera¢des no ambiente organizacional que
podem ser precipitadas por mudancas sociais, politicas, econémicas ou na
estrutura organizacional.

No contexto do luto antecipatério poder-se-do evidenciar dois tipos de transicao,
nomeadamente, a transicdo de saude e doenca perante o impacto do diagnostico e
vivéncia de uma doenca cronica, progressiva e incuravel, onde se integra a vivéncia de um
processo de luto desencadeado pela antecipa¢ao da perda. Ademais, também podera ser
considerada uma transicao situacional, relacionada com a transi¢do de saude-doenca, na
medida em que perante o avancar da doenca e a constatacdo de possibilidade de perda
do ente querido, ocorre um desequilibrio significativo da dinamica familiar, onde se
poderdo evidenciar altera¢des de papéis.

Em relacdo aos padrées da transicdo, o modelo considera que a pessoa pode
estar envolvida numa Unica ou em multiplas transicdes e que, segundo o grau de
sobreposicdo, podem ser simultdneas ou sequenciais, sendo que, segundo o grau de
relacdo, poderdo ser relacionadas (quando uma mudanca obriga necessariamente a
outra, noutro dominio da vida) ou ndo relacionadas (quando ndao ha qualquer tipo de
ligacdo entre ambas) (Meleis, 2010).

Ademais, Meleis (2010) considera, ainda, que as transi¢bes integram cinco
propriedades, nomeadamente:

= Consciéncia: perce¢do e reconhecimento da experiéncia de transicao por parte
da pessoa;

* Envolvimento: nivel de compromisso que a pessoa demonstra na vivéncia da
transicao;

» Mudanca: as transicbes sdao resultado de mudangas que originam
modificacdes nos conhecimentos e capacidades pré-existentes, refletindo-se
pelo sentir-se diferente;

» Dinamismo temporal: as transi¢cbes sao caracterizadas por fluxos e
movimentos ao longo do tempo. Sdo processos paulatinos, verificando-se que
o tempo necessario para atingir a estabilidade é incerto, dependendo da

natureza da transicdo e da influéncia da mesma na vida da pessoa;



= Pontos criticos: a evolu¢do das transi¢des esta associada a pontos de viragem,
normalmente relacionados com um aumento da consciencializacdo da
mudanca e com um maior envolvimento na experiéncia da transicao.

Neste modelo teorico, Meleis (2010) afirma também que as transicdes sdo
influenciadas pela existéncia de determinadas condi¢des que podem facilitar e/ou
inibir a vivéncia da transi¢do. Neste ambito, para que os enfermeiros possam facilitar
a vivéncia das transicBes necessitam de compreender as condi¢bes pessoais, da
comunidade e da sociedade, que podem ser determinantes na transicao (Meleis et al.,
2000). Nesta linha de pensamento e no que respeita a vivéncia do luto antecipatorio,
Clukey (2007) afirma que a compreensao dos fatores que contribuem para uma boa
adaptacdo a perda inevitavel e vivéncia da transi¢do, ajuda os enfermeiros a
compreenderem o processo de luto antecipatério e a promoverem resultados positivos.
Barbosa (2016) acrescenta que é essencial que os profissionais de saude explorem os
mediadores que podem influenciar o processo de luto antecipatorio, sejam eles inerentes
a propria pessoa, quer interpessoais (Barbosa, 2016).

Neste ambito, na perspetiva de Meleis (2010), os condicionantes que influenciam
a vivéncia das transicdes podem ser de indole pessoal, considerando, mais
especificamente que sdo os significados atribuidos a experiéncia, o status
socioecondmico, a preparacao e o conhecimento e as crencas e/ou atitudes religiosas e
culturais. Para além destas condicionantes, Clukey (2008), Barbosa (2016) e Coelho &
Barbosa (2017) afirmam que o desenvolvimento de mecanismos de protecao,
nomeadamente, a percecdo de autoeficacia, a repressdo de sentimentos e o
entorpecimento, a racionalizacdo ou ser distraido no que concerne as rotinas impostas
pelas suas responsabilidades, tal como o desenvolvimento ou fortalecimento de crencas
religiosas, podem ser mediadores importantes na vivéncia do luto antecipatério. Nesta
linha de pensamento, Barbosa (2016) acrescenta que revivescéncia de experiéncias
traumaticas e de lutos ndo resolvidos também podem afetar este processo.

Meleis (2010) considera, ainda, que o apoio da comunidade também pode
condicionar a vivéncia da transicdo, nomeadamente, a existéncia de apoio social e de
recursos instrumentais, tal como, o apoio da sociedade, relacionado com o apoio dos
familiares. Neste sentido, verifica-se também que no ambito do luto antecipatorio, a nivel

interpessoal existem varios fatores que podem influenciar este processo,



nomeadamente, o padrdo de comunicagdo estabelecido quer com o seu ente querido,
quer com os profissionais de saude, tal como, a existéncia de fatores stressores
concorrentes e de necessidades relacionais ndo satisfeitas, o tipo de relacao estabelecido
com o ente querido, a qualidade do suporte profissional, a existéncia de perturbacdo no
sistema familiar e socioprofissional (Coelho & Barbosa, 2017; Wong & Chan, 2007).

No modelo do cuidado transacional sdo também identificados indicadores, quer
de resultado, quer de processo, que constituem ferramentas Uteis que refletem se a
direcdo da transi¢do se faz no sentido da salde e bem-estar ou do risco e vulnerabilidade.
No que respeita aos indicadores de processo, Meleis (2010) definiu quatro aspetos
essenciais:

» Sentir-se ligado. Neste ambito esta descrito que no decorrer da transicao
sentir-se conectado com os profissionais de saude, com quem é possivel o
esclarecimento de duvidas, pode ser um indicador positivo na experiéncia da
transicao;

» Interagir, que possibilita a clarificacdo e o ajuste de comportamentos em
resposta as transi¢cdes, destacando-se a importancia da entreajuda,
colaboracao e compreensao como indicadores de uma transicao saudavel;

= Sentir-se situado, nomeadamente, sentir-se parte integrante do contexto em
gue se encontra inserido, através da criacdo de novos significados e percec¢des;

» Desenvolvimento da confianca e do coping, através da manifestacdo de
sentimentos de seguranca face a transicdo vivenciada, mediante da utilizacdo
dos recursos e do desenvolvimento de estratégias para lidar com os sucessivos
problemas.

Ainda neste ambito e fazendo a ligacdo a vivéncia do luto antecipatério, verifica-se
que para o cuidador familiar estar envolvido neste processo devera ter a perce¢do de
antecipacao da morte ou da perda, para a qual se torna essencial a realizacdo de
determinadas tarefas, nomeadamente: o desenvolvimento da percecdo (cognitiva e
emocional) da proximidade da morte; o desenvolvimento da percecdo das perdas
pessoais e relacionais inerentes a essa vivéncia; o desenvolvimento de percecdo das
tarefas relacionais de fim de vida pendentes e focalizacdo nos cuidados a serem

prestados (Barbosa, 2016; Coelho & Barbosa, 2017).



No modelo tedérico de Meleis, foram também definidos dois indicadores de

resultados, nomeadamente:

Mestria: dominio de novas competéncias que permitam a pessoa vivenciar a
transicao com sucesso;

Integracdo fluida da identidade: integracdo da experiéncia de transi¢ao.

Por fim, no que concerne aos cuidados de enfermagem, segundo Malta et al.

(2023, p.5), citando Meleis (2012),

0 seu objetivo é cuidar dos potenciais problemas com que se deparam as pessoas durante

as experiéncias transitérias e desenvolver intervencdes de prevencdo (de consequéncias

indesejaveis) e terapia de apoio ao utente/familia sempre que este necessite, conduzindo-

0 a um coping saudavel.

Ademais, é essencial a prevencdo dos riscos associados a vivéncia da transicdo, a

promoc¢do da melhoria do bem-estar e do autocuidado (Costa, 2016). Meleis (2010)

descreve também algumas estratégias fundamentais para auxiliar as pessoas na vivéncia

das suas transicdes, nomeadamente:

Avaliacdo de enfermagem:

Reminiscéncia: que auxilia na integracao do processo de transicdo, fornecendo
um elo entre o presente e o passado, permitindo a pessoa refletir sobre as suas
experiéncias de vida.

Suplementacdo de papel: facilita a aquisicdo de novos conhecimentos e
habilidades; permite a pessoa ter consciéncia dos seus sentimentos,
comportamentos e objetivos, sendo particularmente Gtil aquando do assumir
de novos papéis.

Criacdo de um ambiente saudavel: fornecer um ambiente que assegure
seguranca e protecdo, o respeito pelas crencas religiosas e culturais.

Mobilizagao de recursos: nomeadamente pessoais, familiares e comunitarios.

Em modo de conclusdo, é possivel verificar-se que o cuidado transacional, permite

aos enfermeiros desenvolver um olhar atento perante os padrfes de resposta, um

reconhecimento de situa¢des criticas e de vulnerabilidade na vivéncia das transi¢bes das

pessoas que cuidam, para as quais sao essenciais intervencbes de enfermagem que

permitam prevenir consequéncias indesejadas e favorecer resultados positivos em

saude. Abaixo exponho um esquema acerca do processo de luto antecipatério do

cuidador familiar a luz da Teoria das Transi¢cdes de Afaf Meleis.
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O Processo de Luto Antecipatério do Cuidador Familiar a Luz da
Teoria das Transicoes de Afaf Meleis
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Tabela de Avaliacao da Experiéncia do Luto Antecipatério do
Cuidador Familiar

Natureza das Transicdes

Tipos de Transicao Desenvolvimental

Situacional
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Organizacional
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Indicadores de Processo
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No ambito da implementa¢do do projeto de formagdo “Intervencdo de
Enfermagem no Apoio ao Luto Antecipatério do Cuidador Familiar da Pessoa com Doencga
Oncolégica em Situacdo Paliativa” propus-me realizar um documento de compila¢do da
nas necessidades dos cuidadores familiares no processo de luto antecipatério. Para tal,
foi essencial a realizacdo de pesquisa bibliografica em livros de referéncia na area e em
bases de dados, nomeadamente, na Medline e CINAHL, tal como, a observacdo da pratica

e a auscultacao de peritos acerca do tema.

Necessidades do Cuidador Familiar da Pessoa com Doen¢a Oncolégica

em Situagao Paliativa no Luto Antecipatério

Nos dias de hoje, sabe-se que a adaptacdo da pessoa doente e da sua familia a
doenca oncolégica é interdependente e apresenta uma elevada complexidade (Areia et
al., 2020).

Deste modo, tal como preconizado pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS)
(2018), a pessoa em situacao paliativa e a sua familia devem constituir uma s6 unidade
de cuidados, o que implica que seja essencial ndo sé a avaliagdo das necessidades da
pessoa doente, como também a identificacdo das necessidades do cuidador familiar (CF)
por toda a equipa interdisciplinar, de modo que seja possivel iniciar-se um projeto de
ajuda individualizado e holistico, numa fase de grande vulnerabilidade e sofrimento
associado (Areia et al., 2020; Barbosa, 2016). Neste processo de interdependéncia,
conclui-se que ao intervir-se visando garantir o bem-estar dos cuidadores, promove-se
igualmente o bem-estar da pessoa em situacao paliativa, dignificando, assim, o processo
de morte, conducente com a melhoria da prestacao dos cuidados em fim de vida (OMS,
2018).

Para tal, é essencial considerar que os desafios vivenciados pelo cuidador familiar
impostos pela doenca oncolégica, dependem quer da fase da doenca, assim como, da
fase do ciclo vital da familia (Correia, 2014). Neste contexto, Rolland (2005) considera que
o impacto de uma doenca crénica, como a doenca oncolégica, depende das suas
caracteristicas, mais especificamente, do seu grau de incapacidade (se é incapacitante ou
ndo), do seu inicio (gradual ou agudo); do seu curso (progressivo, constante ou com
presenca de recaidas), do seu progndstico (fatal, se encurta a vida ou se ndo é fatal). Neste

sentido, € essencial que seja considerado o grau de certeza e de previsibilidade



relacionado com a doenca, bem os desafios e necessidades da familia nas diferentes
fases de evolucdo da mesma (crise, cronica ou terminal) (Correia, 2014). Nesta linha de
pensamento sabe-se que cada fase da doenca oncoldgica implica a concretiza¢do de
determinadas tarefas de desenvolvimento especificas, nomeadamente, atitudes e
mudancas necessarias a adaptacao a mesma (Correia, 2014). Considera-se, assim, que a
fase terminal da doenca oncoldgica € a etapa mais complexa e desafiante para os
cuidadores/familiares,

dada a confluéncia de multiplos desafios, tais como a iminéncia da morte; o

aparecimento/exacerbamento de sintomatologia altamente complexa no doente; e a

necessidade de uma reorganiza¢cdo familiar rapida e funcional, para responder aos

desafios presentes (e.g., cuidar/acompanhar o familiar doente) e futuros (e.g., resolucdo

do processo de luto post mortem)” (Areia et al., 2020, p.170).

De acordo com Correia (2014), “os desafios com que a familia de um doente
oncoloégico se depara sao, frequentemente, de tal forma complexos que se poderdo
estender a todas as esferas da vida, podendo conduzir a crises no sistema familiar” (p.4).

No decorrer deste processo, sabe-se que o luto antecipatério é um dos principais
desafios que os cuidadores familiares de pessoas com doenga oncolédgica em situacao
paliativa enfrentam, tendo em conta que de forma geral a ameaca de morte ou de
separa¢ao pode desencadear uma reac¢ao de luto, enquanto o seu ente querido ainda
esta fisicamente presente e a necessitar dos seus cuidados (Hsiao et al., 2023;
Seyedfatemi et al., 2021). Esta experiéncia, pode despoletar um elevado distress
emocional, sofrimento e diminuicdo da sua qualidade de vida (Areia et al., 2020;
Seyedfatemi et al.,, 2021; Spatuzzi et al., 2017). Sabe-se que estas respostas mal
adaptativas sao comuns, que podem ser transferidas para a pessoa doente influenciando
igualmente o seu bem-estar e os cuidados prestados, tal como, podem influenciar
negativamente a adaptacdo dos cuidadores a fase de luto pés-morte (Anandi & Dhadave,
2018; Areia et al., 2020; Geng et al., 2018; Seyedfatemi et al., 2021).

Posto isto, € preponderante identificar, compreender e intervir face as
necessidades do cuidador familiar, ao longo de toda a trajetéria de doenca oncoldgica, o
que conduzird a oferta de um suporte mais eficaz e compassivo durante este periodo
envolto de grande vulnerabilidade e que constitui o primeiro passo de apoio no seu
processo de luto antecipatério (Amano et al., 2022; Spatuzzi et al 2017). De acordo com

Alam et al. (2020) esta avaliacao é mais frequentemente realizada pelos enfermeiros e/ou



assistentes sociais, devendo, contudo, ser do conhecimento de toda a equipa, ha medida
que pode influenciar os cuidados prestados ao cuidador, como também a pessoa em
situacdo paliativa. Esta avaliacdo deve ser realizada conjuntamente com a pessoa em
situagdo paliativa e, idealmente, também separadamente (Alam et al., 2020).

Deste modo, a partir da realizacdo de pesquisa bibliografica, da auscultacdo de
enfermeiros peritos, da observagao da pratica e da participa¢do nos cuidados prestados
no decorrer do estagio foi possivel identificar algumas necessidades especificas dos
cuidadores familiares no processo de luto antecipatorio, nomeadamente: de informacgdo
e educa¢dao; manutencao do seu autocuidado; apoio emocional; apoio espiritual e
cultural; apoio social e da comunidade e de realizacdo de tarefas adaptativas. Estas

necessidades encontram-se listadas e desenvolvidas na Tabela 1.

Tabela 1. Necessidades do Cuidador Familiar no processo de Luto Antecipatério

Necessidades do Cuidador Familiar no processo de Luto Antecipatério

Informacao acerca da doenga:

— Os cuidadores de pessoas com doencga oncoldgica em situacao
paliativa apresentam muitas necessidades de apoio e de
disponibilizacdo de informacgdes (Spatuzzi et al., 2017).

— No decorrer de evolug¢do da doencga oncoldgica a pessoa doente
e os seus cuidadores/familia, necessitam de compreender com
clareza a situacdo clinica, incluindo, o estadio da doenca, o
progndstico, quais os tratamentos propostos e possiveis efeitos

Informacao e Educacao adversos dos mesmos e formas de os gerir, tal como, quais os

resultados esperados e objetivos de cuidados a curto e longo

prazo (Alam et al., 2020; Schore et al., 2016).

Informacao e educacgdo acerca da prestacao de cuidados:

— Verifica-se que os cuidadores familiares de pessoas com doenca
oncolégica em fase avancada necessitam de prestar cuidados
cada vez mais complexos, nomeadamente no que concerne a
gestao de terapéutica (transdérmica, subcutanea), tratamento
de feridas, reconhecimento e gestdo de sintomas, o que requer
treino e ensinos por parte dos profissionais de saulde,

nomeadamente dos enfermeiros (Alam et al., 2020). Por este




motivo, necessitam que sejam frequentemente realizados
ensinos praticos no que concerne a prestacdo de cuidados,
assim como, de validagdo acerca dos cuidados prestados.

— Verifica-se que a disponibilizacdo de informacdo pode ser
crucial, permitindo reduzir a ansiedade dos cuidadores
familiares, aliviar medos e potenciar a tomada de decisdo, em
consonancia com o sistema de valores familiar, auxiliando-os na
prepara¢do para a morte do seu ente querido e para o futuro

(Schore et al., 2016).

Informacao acerca do processo de luto antecipatorio:

— Os cuidadores familiares apresentam manifesta¢ces comuns
relacionadas com o processo de luto antecipatério, sendo
importante deterem informagao acerca do luto antecipatorio, de
forma a compreenderem que s3o expectaveis e a nao se

sentirem sozinhos (Schore et al., 2016).

Apoio Emocional

— A vivéncia do luto antecipatério, a par da experiéncia de cuidar,
podem efetivamente, ser desafios emocionalmente muito
perturbadores e desgastantes para os cuidadores familiares
(Barbosa, 2016; Schore et al., 2016). Sdo0 muito variadas as
reacdes que os cuidadores podem sentir (Foram abordadas no
apéndice IV), sendo essencial demonstrar que sdo validas e que
podem ser expectaveis neste processo.

— Os cuidadores familiares precisam que os seus sentimentos
sejam reconhecidos. O apoio emocional permitira que
expressem 0s seus sentimentos e que os possam validar, num
ambiente de apoio e compreensao, (Barbosa, 2016; Schore et al.,
2016).

— Este apoio emocional pode ser prestado quer por parte dos
profissionais de salde, como também por familiares e amigos e

grupos de apoio.




Apoio Espiritual e

Cultural

A espiritualidade pode auxiliar o cuidador familiar a encontrar
significado para esta experiéncia. E essencial que se sinta
espiritualmente aceite, que mantenha as suas praticas
espirituais e/ou religiosas (Lourenco et al., 2021).

A espiritualidade pode constituir uma importante estratégia de
coping para vivenciar o processo de luto antecipatério (Barbosa,
2016).

O cuidador familiar necessita de sentir que se encontra
integrado culturalmente e que as suas normas e valores
culturais sdao compreendidos e respeitados (Lourenco et al.,

2021).

Apoio Social e da

Comunidade

Os cuidadores familiares necessitam de uma forte rede de apoio
para os ajudar no processo de cuidar e no seu processo de luto
antecipatério. Esta rede de apoio é essencial para oferecer
suporte pratico e emocional, quer seja por parte de familiares,
amigos e profissionais de saude.

Os cuidadores familiares necessitam de apoio para prevenir a
sua sobrecarga relacionada com a prestacdo de cuidados,
necessitando frequentemente de apoio social e da comunidade
(Alam et al., 2020).

A prevenc¢do da sobrecarga do cuidador, pode ter um efeito
positivo na reducdo das manifestacdes do luto antecipatério,
auxiliando na vivéncia deste processo (Amano et al., 2022; Li et
al., 2022; Spatuzzi et al., 2017; Yu et al., 2021).

Alguns dos recursos que os cuidadores familiares podem
necessitar para os ajudar na presta¢do de cuidados a pessoa
com doenga oncoldgica em situacdo paliativa:

» Servi¢os de apoio domiciliario: auxilio com os aspetos
praticos de cuidar, como alimentagdo, cuidados de
higiene e limpeza do domicilio;

» Grupos de suporte e voluntariado;

» ECCI (Equipa de Cuidados Continuados Integrados) que
asseguram: cuidados domicilidarios de enfermagem e
médicos de natureza preventiva, curativa, reabilitadora

e ac¢des paliativas, através de visitas programadas,




regulares de acordo com as necessidades detetadas;
cuidados de reabilitacdo; apoio psicossocial e
ocupacional; capacitacdo dos familiares e cuidadores de
competéncias e habilidades para responder as
necessidades em salde detetadas (Diario da Republica
N.° 197/2015);

» Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos
(ECSCP) que asseguram: cuidados médicos e de
enfermagem especializados em cuidados paliativos;
intervencao psicologica; intervencdo e apoio social;
apoio e intervencdo no luto e Intervencdo espiritual

(Diario da Republica N.° 197/2015).

— E comum que os cuidadores dediquem toda a sua energia e
atencdo ao seu ente querido, negligenciando as suas proprias
Manutencao do seu necessidades e bem-estar. Por este motivo, é crucial que os
autocuidado profissionais de saude incentivem os cuidadores a cuidarem de
si mesmos também, incentivando o seu autocuidado, realizacdo

de atividades relaxantes e descanso (Schore et al., 2016).

— Neste processo de transicdo os cuidadores necessitam de
mobilizar estratégias de coping, de forma a potenciar os seus
fatores protetores, na medida que a mobiliza¢do destes recursos
pode aliviar o seu sofrimento e aumentar a sua qualidade de

Realizacdo de vida (Barbosa, 2016; Schore et al., 2016; Spatuzzi et al., 2017).
estratégias adaptativas | - Os cuidadores familiares no processo de luto antecipatorio
necessitam de se adaptar adequadamente as mudancas de
papéis, nomeadamente, assumindo novas func¢fes imediatas e
antecipando futuras novas responsabilidades (Patinadan et al.,
2022).

— Frequentemente, os cuidadores familiares necessitam de auxilio
para o reconhecimento da proximidade do fim de vida, tal como,
para os ultimos dias e horas de vida, nomeadamente para as
despedidas e cuidados a ter apds a morte (Patinadan et al., 2022;

Schore et al., 2016; Semenescu et al., 2022).
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No ambito da implementa¢do do projeto de formacdo que me propus realizar
“Intervencao de Enfermagem no Apoio ao Luto Antecipatorio do Cuidador Familiar da
Pessoa com Doenca Oncoldgica em Situacao Paliativa” considerei essencial a realiza¢ao
do presente documento, almejando adquirir conhecimento acerca das ferramentas
existentes para avaliacdo do luto antecipatorio. Para tal realizei pesquisa bibliografica em

livros de referéncia na area e em bases de dados, nomeadamente, na CINAHL e Medline.

Ferramentas de Avalia¢ao do Luto Antecipatorio

A avaliacdo do luto antecipatorio é determinante para a compreensdo e
identificacdo das necessidades dos cuidadores familiares e imprescindivel ao
delineamento de estratégias de intervencdo, quando necessarias (Leite, 2021).

Todavia, verifica-se que esta avaliacao, tal como, o delineamento de intervenc¢des
direcionadas, permanece dificil de se operacionalizar, devido a escassez de diretrizes
padronizadas e as inconsisténcias existentes relativas a operacionalizacao do construto
(Patinadan et al., 2020).

Os instrumentos de avaliacao do luto antecipatorio tém vindo a ser amplamente
desenvolvidos ao longo dos anos a partir de escalas multidimensionais que abrangem
componentes praticas, emocionais, sociais e relacionais (Nielsen et al., 2016). Uma
caracteristica comum em todas as escalas é o foco nos cuidados prestados pelos
cuidadores, tal como, nos sentimentos despoletados em relacdo a doenca e a
possibilidade de perder o seu ente querido (Nielsen et al., 2016). Estes instrumentos sdo
geralmente extensos, direcionados para doencas especificas, nao captando de forma
completa a amplitude do construto (Coelho, 2020; Patinadan et al., 2020). Direcionam-se,
na sua maioria, para os cuidadores de pessoas com deméncia, contudo, recentemente,
tém sido criadas versdes mais curtas dos mesmos e adaptados a outros contextos,
nomeadamente, oncologia e cuidados paliativos (Coelho, 2020).

De acordo com uma revisdo sistematica da literatura realizada por Treml et al.
(2021), foram identificados oito instrumentos distintos de avaliagdo/mensuracdo do luto
antecipatorio, sendo que apenas dois deles sdo os mais utilizados, nomeadamente, a
escala de luto antecipatério e a escala de luto prolongado PG12/PG13.

Apresento de seguida as principais escalas de avaliagdo do luto antecipatério com

base na literatura consultada:



Escala de Luto Antecipatério - Antecipatory Grief Scale (AGS).

— Foi desenvolvida em 1991 por Theut et al. (1991) com base na experiéncia
clinica e tendo como referéncia outros instrumentos de mensuracgao do luto,
como por exemplo, o Texas Revised Inventory of Grief (TRIG).

— Foi inicialmente concebida para avaliagdo do luto antecipatorio de esposas
cujos companheiros foram diagnosticados com deméncia. Contudo, ao longo
do tempo, tem vindo a ser adaptada para outros contextos, nomeadamente,
oncologia e cuidados paliativos (Dehpour &Koffman, 2023).

— O questionario é de autoaplicacdo, constituido por 27 itens que avaliam
mecanismos de coping e a autopercepcdo relativamente a perda futura
inevitavel. Através de uma escala de Likert que varia entre 1 (completamente
em desacordo) e 5 (completamente de acordo). A soma dos itens varia de 27 a
135, sendo que uma pontuagao mais alta é indicativa de um nivel mais alto de
luto antecipatorio (Dehpour &Koffman, 2023).

— Avantagem da sua utilizacao é que pode ser aplicada por varios profissionais
de saude, permitindo identificar os problemas que as pessoas doentes e
familiares estdo a enfrentar antes da morte, para que possam ser planeadas

intervencdes de apoio especializadas (Treml et al., 2021).

Escala do Luto Prolongado - PG13 ou PG12:

— E um método psicométrico utilizado para avaliacdo da Perturbacdo do Luto
Prolongado de cuidadores familiares de pessoas com diferentes doencas
(Dehpour &Koffman, 2023).

— Foi originalmente projetada para avaliar o luto prolongado ap6s a perda de um
ente querido, sendo que alguns itens da versao Pre-Loss (PG-13) foram
ajustados para abordar a perda previamente a morte (Treml et al., 2021).

— E constituida por 13 questdes sobre como é que o cuidador lida com questdes
praticas relacionadas com os cuidados a pessoa doente, assim como, acerca
da satisfa¢do das necessidades fisicas e emocionais do seu ente querido, nivel
de stress do cuidador e, ainda, preparacao geral do cuidador (Nielsen et al,,
2016). Tem 11 questdes com escala Likert de 1 a 5 e 2 questBes com resposta

binaria - sim ou ndo (Dehpour &Koffman, 2023).



— Permite mensurar o luto pré-morte, no qual a ansiedade de separacdo é
identificada como um critério chave, juntamente com outros sintomas
emocionais, cognitivos e sociais, como choque, dificuldades na aceitacao da
doenca, confusdo, entorpecimento e reducdo significativa do funcionamento
ocupacional e social (Coelho, 2020).

— No entanto, este instrumento baseia-se na premissa de que o luto pré-morte
e poés-morte sdao fenomenologicamente comparaveis, apresentando como
lacuna o facto de ndo reconhecer outras caracteristicas especificas do luto

antecipatorio (Coelho et al., 2017).

Inventario de Luto do Cuidador de Marwit-Meuser:

— Foi construida em 2002 por Marwit e Meuser para mensurar o luto
antecipatoério de cuidadores familiares de pessoas com deméncia, contudo
tem sido utilizada extensivamente e adaptada a outros grupos (Dehpour &
Koffman, 2023).

— E uma escala de auto-relato composta por 50 itens categorizados em trés
dominios (Sobrecarga e Sacrificio Pessoal, Sentimento de Tristeza e Saudade e
Preocupacdo e Sentimento de Isolamento) (Dehpour &Koffman, 2023). Uma
pontuacao total elevada (acima de 175) indica a necessidade de uma
intervenc¢do formal, sendo que a pontuac¢do de cada subescala também pode
ser utilizada como indicador de necessidade de uma eventual intervencao
(Dehpour &Koffman, 2023). Por outro lado, pontuac¢Bes abaixo da média
padrdo podem indicar uma vivéncia adaptativa ou por outro lado a presenca

de negacdo (Dehpour &Koffman, 2023).

Inventario do Luto para os Cuidadores de Marwit-Meuser (Forma Reduzida) -

MMCGI-SF:

— Posteriormente Marwit e Meuser construiram uma escala mais reduzida de
modo que pudesse ser mais facilmente aplicada (Dehpour &Koffman, 2023).

— Eum questionério de autopreenchimento composto por 18 itens cada um com

uma escala Likert de 1 a 5 (Dehpour &Koffman, 2023).



— Ja existe adaptacdo portuguesa da MMCGI-SF que se aplica a adultos (> 18
anos) familiares de doentes oncolégicos em qualquer fase de evolu¢do da

doenca (Areia et al., 2017).
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RESUMO:

Introdugdo: Na trajetdria de doencga grave, progressiva e incuravel a pessoa em situagao
paliativa e a sua familia experienciam inumeras perdas, sendo os processos de adaptacado
as mesmas desafiante - o Iuto preparatério e antecipatério, respetivamente. A
intervencao no luto é essencial e assenta na facilitacdo da adaptacdo, quer do individuo
quer da familia, a condicao de doenca, capacitacdo para a prestacdo de cuidados,
preparacdo para a perda e prevencdo do luto complicado. Nesta intervencdo, a
comunicagdo é reconhecida como uma estratégia fundamental, devendo ser clara e
consistente, alicercada numa relacao de confianca entre todas as partes. Objetivos:
Mapear a evidéncia cientifica sobre o conhecimento existente acerca da comunicac¢do no
apoio no luto antecipatoério e preparatério. Metodologia: Sera utilizada a metodologia da
Joanna Briggs Institute. A pesquisa sera efetuada nas bases de dados CINAHL e MEDLINE
e na literatura cinzenta. A pesquisa, a selecao dos artigos, a extracdo dos dados e a sua
analise tera a participacdo de quatro revisores independentes. Serdo consideradas as
publicagdes entre 2018-2023, em portugués e inglés, que incluam a pessoa em situagao
paliativa e/ou familia e que abordem a comunicac¢do no fim de vida, especificamente no
apoio no luto antecipatério e preparatério. Conclusdao: Com a elaboracdo do atual
protocolo pretende-se explicitar os passos adotados em cada etapa da revisdo e as
op¢des efetuadas, o que confere transparéncia ao processo de acesso e sistematizacao

da evidéncia.

Palavras-Chave: Comunica¢do; Luto Antecipatorio; Luto Preparatério; Cuidados
Paliativos



ABSTRACT

Introduction: In the trajectory of severe, progressive, and incurable illness, both the
person in a palliative situation and their family experience numerous losses and they
need to adapt to them - the preparatory and anticipatory grief, respectively. The
intervention in grief is essential and focuses on facilitating adaptation, both for the
individual and the family, to the condition of illness, empowering them to provide care,
preparing for loss and preventing complicated grief. In this intervention, communication
is recognized as a fundamental strategy, needing to be clear and consistent, grounded in
a relationship of trust between all parts. Objectives: To map the scientific evidence on
the existing knowledge about communication to support anticipatory and preparatory
grief. Methodology: The Joanna Briggs Institute methodology was used. The research was
conducted in the CINAHL and MEDLINE databases and gray literature. The research,
selection of articles, data extraction and analysis will be carried out by four independent
reviewers. Publications between 2018-2023, in Portuguese and English, will be
considered, including individuals in palliative situations and/or families, addressing end-
of-life communication, specifically in supporting anticipatory and preparatory grief.
Conclusion: The purpose of the current protocol is to make explicit the steps taken at
each stage of the review and the choices made, thus making the process of accessing and

systematizing evidence more transparent.

Key Words: Communication; Anticipatory Grief; Preparatory Grief; Palliative Care



1. INTRODUCAO

Os cuidados paliativos visam o alivio do sofrimento e a promogdo da qualidade
de vida das pessoas doentes que enfrentam doencas graves e ou incuraveis e dos seus
familiares e desenvolvem-se com niveis de intervencdo crescente, preferencialmente
desde o momento do diagndstico, ao longo de toda a trajetéria de doenga, com
intensificagdo no periodo terminal (Barbosa, 2016; WHO, 2020). Nesta fase, é essencial o
apoio no luto preparatério e antecipatério, cujos objetivos de intervencdo passam
essencialmente pela facilitacdo da adaptacdo individual e familiar a condi¢ao terminal,
pela capacitacdo para a presta¢ao de cuidados a pessoa doente e autocuidados a familia,
pela preparacdo para a perda e a prevencdo do luto complicado (Barbosa, 2016). Segue-
se o acompanhamento dos familiares e/ou cuidadores no periodo apds o falecimento,
cuja abordagem mais coerente e estruturada de apoio ao luto € fornecida, em muitos
paises, pelos servicos especializados em cuidados paliativos (Aoun et al., 2017).

Em termos conceptuais, o luto é considerado um processo de adaptacdo a uma
perda significativa e que envolve inUmeras mudancas a nivel fisico, psicolégico,
comportamental, espiritual e sociocultural da pessoa que o vivencia (Pimenta & Capelas,
2019). Denomina-se “processo de luto”, na medida que, a forma como a pessoa o gere é
que determina o tipo de luto vivenciado (Pimenta & Capelas, 2019).

Deste modo, o luto pode ser classificado como normal, antecipatério, preparatério
ou prolongado/complicado (Barbosa, 2016; Pimenta & Capelas, 2019). De acordo com a
literatura existente, o luto normal envolve o encarar gradual da perda como uma nova
realidade, havendo uma aceita¢do da perda e incorporacdo das partes positivas da sua
ocorréncia (Pimenta & Capelas, 2019). Por outro lado, o luto prolongado é considerado
uma perturbacgao psicoldgica grave e crénica que resulta da incapacidade de o familiar
restruturar a sua vida, “culminando num desvio da experiéncia normal do luto, em termos
de curso e intensidade” (Pimenta & Capelas, 2019, p.8).

Para a presente revisdo iremos ter como alicerce o conceito de luto antecipatério
como sendo “o processo pelo qual os sobreviventes (familiares ou amigos) vao assumindo
o papel de enlutados e come¢am (ou ndo) a elaborar as mudancas emocionais associadas
a morte previsivel do seu familiar” (Barbosa, 2016, p.564) e que envolve “diferentes
processos de adaptacdo/superagdo e reorganizagdo perante a percecdao de morte

inevitavel do familiar, bem como o lembrar de perdas passadas, presentes e futuras,



préprias e de outros” (Barbosa, 2016, p.564). E um processo complexo que envolve um
conjunto de processos dinamicos, que incluem transicdes emocionais e cognitivas em
resposta a perda esperada (Clukey, 2008). Por outro lado, o luto preparatério diz respeito
ao luto vivenciado pela préopria pessoa em situacao paliativa, na medida em que ocorre
um processo de luto perante as diversas perdas irreversiveis, que surgem ao longo da
trajetoria de doenca, sendo “um meio de preparacdo para o fim de vida que se aproxima”
(Pimenta & Capelas, 2019, p.8). Neste percurso de preparacdo, para além da atenc¢do
voltada para a evolucdo da doenca e respectivas emogdes, a pessoa doente também se
confronta com pensamentos acerca do seu percurso de vida, tal como, acerca de aspetos
praticos relacionados com as cerimédnias funebres e, ainda, com o além morte (Barbosa,
2016).

Efetivamente, quer a pessoa doente, quer a sua familia, vivenciam multiplas
perdas ao longo da trajetéria da doenca, que constituem desafios significativos e que
devem ser devidamente diagnosticadas e monitorizadas pelos profissionais de saude,
tendo em conta que, sem a realizacdo de uma avaliacdo prévia ndao é possivel
desenvolverem-se intervencBes adequadas e que respondam de forma eficaz as
verdadeiras necessidades do doente e familia (Barbosa, 2016).

Neste ambito, os enfermeiros desempenham um papel fundamental no apoio no
luto ao longo de toda a trajetéria de doenca e apds a morte. Verifica-se que, entre todos
os profissionais de saude, dado o tempo despendido de contacto aquando da prestacao
de cuidados, os enfermeiros encontram-se em posicdo privilegiada para apoiar a pessoa
doente e a familia, identificando as transicBes presentes e os respetivos desafios
inerentes, prestando apoio na sua vivéncia (European Association for Palliative Care, 2013;
Madsen et al., 2023). Para tal, os enfermeiros deverdo saber reconhecer quando é
necessario apoio no luto, sendo essencial que detenham conhecimento acerca da
trajetoria de doenca terminal, o que tera um profundo impacto nos cuidados prestados
(Clukey, 2007; Madsen et al., 2023).

Ademais, sabe-se que no apoio no luto a comunicag¢do é uma estratégia
fundamental, devendo ser clara, consistente, assente numa relacdo de confianca entre
todas as partes (Hebert et al., 2009). De acordo com uma revisao scoping realizada por
Madsen et al. (2023) a comunicacao é apontada como uma das estratégias essenciais

utilizadas pelos enfermeiros no apoio no luto, embora se verifique que, existem ainda,



poucos estudos acerca da intervencao de enfermagem ao longo de todo o processo de
luto, o que implica mais investigacao futura. Ainda assim, sabe-se que ao longo das
experiéncias de luto antecipatorio e preparatério, é essencial a disponibilizacao de
informacdo acerca destes processos, normalizando a experiéncia e averiguando possiveis
preocupacdes existentes, tal como que ao longo de toda a trajetéria de doenca seja
disponibilizada informacdo acerca da condi¢do de saude da pessoa doente, a prépria e a
sua familia, na medida das suas vontades e desejos (Schore et al., 2016).

Posto isto, para além do reconhecimento de maior necessidade de investigacao
na area, a nossa experiéncia como enfermeiras no cuidar de pessoas em situacao
paliativa, fez-nos questionar acerca do conhecimento cientifico sobre a comunica¢do no
apoio no luto antecipatorio e preparatério, culminando na realizagdo da presente revisao.

Para tal, realizou-se uma pesquisa preliminar na Joanna Briggs Institute Database
of Systematic Reviews and Implementation Reports e Cochrane Library e nao foi encontrada
nenhuma revisdo scoping publicada sobre este tema, o que justificou a pertinéncia da sua
realizacdo. Deste modo, a revisdo scoping sera elaborada de acordo com a metodologia
definida pela Joanna Briggs Institute (JBl) e o seu principal objetivo € mapear a evidéncia
cientifica disponivel sobre a comunicacdo no apoio no luto antecipatorio e preparatério
e identificar possiveis areas de investigacao futura neste ambito. Mais especificamente, a
presente revisdo pretende dar resposta a questao de investigacdo:

- “Qual o conhecimento disponivel acerca da comunica¢do no apoio no luto
antecipatorio e preparatério?”

Com a questdo de investigacao suprarreferida pretendemos adicionalmente
encontrar respostas para as seguintes sub questdes:

- “Quais as estratégias de comunicacdo utilizadas no apoio no luto antecipatério e
preparatorio?”
- “Quais as barreiras e as dificuldades sentidas pelos enfermeiros na sua

implementacao?”.



2. METODO DE REVISAO

2.1. Critérios de inclusdo e de exclusdo

Os critérios de elegibilidade foram determinados com base nos elementos da

Populacdo, Contexto e Conceito (PCC) relativos a questdo de investigacdo, conforme

consta na Tabela 1, de acordo com os principios orientadores da JBI para as revisdes

scoping (Aromataris & Munn, 2017)

Tabela 1. Critérios de Elegibilidade PCC

Questao de Investigacao -> Populagdo: Pessoa em situacdo paliativa e

“Qual o conhecimento familia
disponivel acerca da
comunica¢do no apoio No

luto antecipatdrio e antecipatério e preparatério

preparatorio?” - Contexto: Cuidados Paliativos

=> Conceito: Comunicacdo no apoio no luto

Tabela 2. Critérios de Inclusdo

Critérios
para Selecao

Critérios de Inclusao

Tipos de Incluem-se estudos do tipo quantitativo, qualitativo e misto, primarios
fontes e secundarios, que respondam a questdo de investigacao.
Teses/Dissertacdes, livros, artigos de opinido e orienta¢des de peritos
também serdo consideradas.
Limite Entre 2018 e 2023, de modo a possibilitar acesso a evidéncia cientifica
temporal mais recente.
Idiomas Portugués e Inglés.

Participantes

S6 serao incluidos estudos que abordem a pessoa em situacdo
paliativa e familiares adultos.

Conceito

Irdo ser incluidos os artigos que apresentem contributos no ambito da
comunica¢cdo no apoio no luto antecipatério e preparatério. Mais
especificamente, incluir-se-do artigos que abordem as estratégias de
comunicacdo utilizadas e possiveis barreiras ou dificuldades sentidas
pelos enfermeiros na sua implementacao.

Contexto

Cuidados Paliativos (internamento, contexto domicilidrio/comunitario,
consulta e equipas de suporte).




No que concerne aos critérios de exclusdo estes serdao todos aqueles que nao
respeitem as orienta¢es anteriormente mencionadas e que se encontram elencados na

Tabela 3.

Tabela 3. Critérios de Exclusado

Critérios para Critérios de Exclusao

Selecdo

Tipos de Documentos em que ndo se tenha acesso a totalidade do texto apés
fontes tentativa de acesso.
Limite Datas prévias a 2018.

temporal

Idiomas Todos aqueles para os quais as autoras apresentam limites de

compreensao.

Participantes | Serdo excluidos todos os artigos que ndo sejam referentes a pessoa
em situacdo paliativa e familiares adultos.

Conceito Serdo excluidos os artigos que abordam somente o luto pds-morte,
nao fazendo referéncia ao apoio no luto antecipatorio e preparatoério.

Serdo também excluidos todos os artigos que abordam a
comunicacdo no fim de vida de modo geral, sem relacdo com o apoio
no luto antecipatério e preparatorio.

Contexto Serdo excluidos artigos que analisem o apoio no luto em outros
contextos clinicos que nado paliativos, ex: cuidados intensivos.

2.2. Estratégia de Pesquisa

No que respeita a estratégia de pesquisa, inicialmente, para validacao da
novidade do tema em estudo foi realizada uma pesquisa em diversas bases de dados,
nomeadamente na Joanna Briggs Institute Database of Systematic Reviews and
Implementation Reports e Cochrane Library e nao foi encontrada nenhuma revisao scoping
semelhante, ja finalizada ou com protocolo registado. Apds esta validagao, a pesquisa
sucede-se em trés etapas distintas.

Assim, numa primeira fase, foi realizada pesquisa dos termos em linguagem
natural, referentes a populac¢ao, conceito e contexto, que constam mais frequentemente

nos titulos e nos resumos, nas bases de dados eletronicas Medline e CINAHL, via EBSCOhost



Integrated Search, de forma identificar os termos de indexacdo respetivos, resultando a
selecdo dos mesmos, que se encontra compilada na Tabela 4.

Posteriormente, numa segunda fase foi realizada a expressao de pesquisa com
os termos em linguagem natural e os termos indexados das bases de dados referidas,
gue se encontra apresentada na Tabela 5 e Tabela 6 e realizada posterior pesquisa no dia
18 de novembro de 2023. De modo a abranger os critérios de inclusdo anteriormente
mencionados, em ambas as bases de dados, foram selecionados como limitadores as
op¢des de “datas de publicacdo” entre 2018 e 2023, “Idioma” portugués e inglés, e “Idade”
todos os adultos (com mais de 19 anos).

De seguida, numa terceira etapa foi realizada uma pesquisa no Repositério
Cientifico de Acesso Aberto de Portugal e no Google Académico sobre o tema em estudo
utilizando os termos de indexacdo identificados nas bases de dados iniciais e os termos
em linguagem natural. Por fim, apds selecao dos estudos serdo analisadas as referéncias
bibliograficas de todos os estudos selecionados para avaliagdo critica, com vista a

identificar estudos adicionais.

Tabela 4. Termos de pesquisa nas bases de dados eletronicas CINAHL e MEDLINE

Termos em Linguagem Natural Termos de Indexacao
CINAHL MEDLINE
Titulos CINAHL MeSH 2023
P- Populagdo | = End of life patients | = Terminally Ill »  Terminallyill
= Terminal patients Patients
= Hospice Patients
» Lovedone = (Caregivers » (Caregivers
»  Family »  Family
= Spouses » Spouses

» Significant other

C-Conceito = Communication = Communication  Communication
strategies = Communication » Non-verbal
Skills communication
» Anticipatory grief | = Anticipatory »  Grief
= Anticipatory Grieving » Bereavement
mourning = Bereavement

» Grief pre-death »  Grief




Anticipated death | = Personal Loss
Pre-loss grief
Attitudes toward
death
Pre-bereavement
Preparedness for
death
Preparatory grief

C- Contexto

= Palliative Care .
=  Terminal Care
= Hospice Care

Palliative Care
Terminal Care
Hospice Care

Tabela 5. Estratégia de Pesquisa CINAHL

Pesquisa #1D Termos de Pesquisa Resultados

S1 MH “Terminal Il patients” 13,550

P- Popula¢do | S2 MH “Hospice patients” 2,223
S3 End of life patients 2,282
S4 Terminal patients 1,243
S5 MH “Caregivers” 87,483
S6 MH “Family” 399,634
S7 MH “Spouses” 19,887
S8 MH “Significant other” 5,342
S9 Loved one 4,516
S10 S1 ORS2 ORS3 ORS4 ORS50RS6 ORS7 OR | 475,996

S8 OR S9
S11 MH “Communication” 227,645
C- Conceito | S12 MH “Communication skills” 19,624

S13 Communication strategies 3,568
S14 S11 ORS120RS13 227,645
S15 MH “Anticipatory grieving” 238
S16 MH “Bereavement” 14,558
S17 MH “Grief” 13,097




S18 MH “Personal Loss” 1,866
S19 Anticipatory grief 249
S20 Anticipatory mourning 27
S21 Grief pre-death 6
S22 Anticipated death 71
S23 Pre-loss grief 12
S24 | Attitudes toward death 461
S25 Pre-bereavement 26
S26 Preparedness for death 85
S27 Preparatory grief 15
S28 | S150RS16 ORS17 ORS18 ORS19 ORS200R | 26,108
S21 OR S22 OR S23 OR S24 OR S25 OR S26 OR
S27
S29 | S14 AND S28 2,148
S30 MH “Palliative Care” 102,598
S31 MH “Terminal Care” 39,134
C- Contexto |S32 | MH “Hospice Care” 38,737
S33 | S30 ORS31 ORS32 126,822
Pesquisa S34 S10 AND S29 AND S33 656
Final
Pesquisa com | S35 S10 AND S29 AND S33 88
Limitadores
Tabela 6. Estratégia de Pesquisa MEDLINE
Pesquisa #1D Termos de Pesquisa Resultados
S1 MH “Terminally I1l” 11,471
P- Populagdo | S2 End of life patients 3,050
S3 Terminal patients 3,304
S4 MH “Caregivers” 111,033
S5 MH “Family” 1,598,267
S6 MH “Spouses” 35,933




S7 Loved one 5,234
S8 S1 OR S2 ORS3 OR S4 OR S5 OR S6 OR S7 1,687,725
S9 MH “Communication” 834,306
C- Conceito |S10 MH “Non-verbal communication” 5,208
S11 Communication strategies 6,427
$12 S9 OR S10 OR S11 834,306
S13 MH “Grief” 15,288
S14 MH “Bereavement” 14,850
S15 Anticipatory grief 231
S16 Anticipatory mourning 27
S17 Grief pre-death 5
S18 Anticipated death 125
S19 Pre-loss grief 20
S20 Attitudes toward death 734
S21 Pre-bereavement 33
S22 Preparedness for death 120
S23 Preparatory grief 20
S24 S130RS140RS150RS16 ORS17 ORS18 OR | 30,314
S19 OR S20 OR S21 OR S22 OR S23
S25 S12 AND S24 2,649
S26 MH “Palliative Care” 52,840
S27 MH “Terminal Care” 26,953
C- Contexto | S28 MH “Hospice Care” 26,162
S29 S26 OR S27 OR S28 73,522
Pesquisa S30 S8 AND S25 AND S29 979
Final
Pesquisa S$31 S8 AND S25 AND S29 131
com

Limitadores




2.3. Selecdo dos Estudos

Para se proceder a selecdo dos estudos, estes serdo extraidos em primeira
instancia para o software Mendeley para se proceder a eliminacdo dos documentos
duplicados. Posteriormente os documentos serdo inseridos na plataforma Rayyan, onde
serdo analisados por duas revisoras independentes, que procederdo a leitura dos titulos
e dos resumos, com o objetivo de eliminar aqueles que ndo cumpram com os critérios de
inclusao e exclusao. Em caso de divergéncias acerca da inclusao ou exclusao de algum

artigo, estas serdo resolvidas através da discussao e da revisdo por outras duas revisoras.

2.4. Extragdo dos dados

Apos selecdo dos estudos, os dados serdo extraidos e sistematizados numa
tabela (Tabela 6) construida pelas autoras, ajustada as suas necessidades, organizada
pela seguinte forma: autor(es), ano e pais do estudo; objetivo; metodologia;
populacdo/tamanho da amostra e contexto de cuidados; resultados do estudo
(Conhecimento sobre a Comunica¢dao no Apoio no Luto Antecipatério e Preparatorio;

Estratégias de comunicacao utilizadas; Dificuldades sentidas na sua implementacao).

Titulo, Objetivo do | Metodologia Populagdo em Resultados do Estudo
Autores, Estudo estudo/ e Conhecimento sobre a
Ano, Pais Composicdo da comunicagdo no apoio no luto
amostra/ antecipatorio e preparatério
e Estratégias de Comunicagdo
Contexto de e Dificuldades Sentidas
cuidados

3. CONCLUSAO

A elaboracao do presente protocolo permitiu estruturar a elaboracao da revisao
scoping sobre a comunicagao no apoio no luto antecipatério e preparatério. Com a sua
construcao, pretende-se tornar transparentes os passos e as decisdes tomadas pelas
autoras em cada etapa do processo, tendo em vista o mapeamento do conhecimento
acerca deste tema, o qual podera contribuir para a reflexdo dos enfermeiros acerca do
papel da comunica¢do no apoio no luto, das estratégias a utilizar e das dificuldades

experienciadas pelos profissionais.
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No ambito da implementacdo do projeto de formagdo “Intervencdo de
Enfermagem no Apoio ao Luto Antecipatério do Cuidador Familiar da Pessoa com Doencga
Oncolégica em Situacdo Paliativa” propus-me realizar um documento de compila¢do da
intervencdo de enfermagem no processo de luto antecipatério. Para tal, foi essencial a
pesquisa bibliografica em livros de referéncia na area e em bases de dados
(nomeadamente na Medline e CINAHL), tal como a observacao da pratica e a auscultacdo

de peritos acerca do tema.

Intervencao de Enfermagem no Luto Antecipatorio

O processo de luto antecipatério pode resultar numa experiéncia muito stressante
para os cuidadores familiares de pessoas com doenca oncoldgica em situacao paliativa
(Hsiao et al., 2023). Por este motivo, e sendo pilares centrais da interven¢dao em cuidados
paliativos o apoio a familia e o apoio no luto, é essencial intervir neste ambito, de modo
a satisfazer as necessidades dos cuidadores neste processo e aliviar o seu sofrimento
(Neto, 2016).

A intervencdo de apoio aos cuidadores devera ser desenvolvida por toda a equipa
interdisciplinar, todavia verifica-se que os enfermeiros se encontram em posi¢do
privilegiada para intervir neste ambito, dada a relacdo de proximidade estabelecida com
a pessoa em situacdo paliativa e com os seus cuidadores/familiares (Fernandes, 2021;
Hsiao et al., 2023; Schore et al., 2016). Neste encadeamento, gostaria de ressaltar que,
de facto, quer através da observagao da pratica em contexto de estagio, quer no meu
contexto de trabalho, tenho verificado que os enfermeiros apresentam um papel central
neste apoio. Mais especificamente, no que respeita ao contexto de estagio, para além do
apoio prestado aos familiares em contexto de consulta, assim como, no contacto
estabelecido com os familiares de pessoas que se encontram internadas, € a equipa de
enfermagem que assegura o apoio telefonico, o que proporciona uma oportunidade de
maior proximidade de interacdo com os cuidadores. O mesmo € possivel verificar em
contexto de internamento, onde exerco a minha pratica profissional. Efetivamente, sao
os enfermeiros que estdo sempre presentes e que detém um maior contacto com 0s
familiares, motivo pelo qual é imprescindivel estarem despertos para o processo de luto
antecipatorio e que possam desenvolver interven¢des que auxiliem a familia na vivéncia

desta experiéncia.



Deste modo, ao prestarem cuidados de enfermagem a pessoa doente e a sua
familia, é essencial que os enfermeiros saibam reconhecer quando é necessario apoio no
luto, delineando um plano de cuidados de acompanhamento no luto, sendo que para tal
é imprescindivel um conhecimento acerca da trajetéria de doenca, tal como, dos fatores
que contribuem para uma boa adaptagao a perda inevitavel (Clukey, 2007; Hsiao et al.,
2023; Madsen et al., 2023). Este conhecimento é preponderante para uma adequada
compreensao do luto antecipatério e para que possam ser promovidos resultados
positivos junto da familia (Clukey, 2007). Neste sentido, Holm et al. (2019) e Nielsen et al.
(2017) acrescentam que para a promoc¢do de um apoio eficiente, € essencial que os
profissionais de saude estejam atentos as reac¢des antecipadas de luto dos cuidadores
familiares, devido as suas potenciais consequéncias.

Nesta perspetiva, importa ter em consideracdo que o Enfermeiro Especialista em
Enfermagem Médico-cirurgica na area de Enfermagem a Pessoa em Situagdo Paliativa,
devera ter competéncias especializadas, ndo s6 direcionadas a presta¢ao de cuidados a
pessoa em situacdo paliativa, mas também aos seus cuidadores/familiares, em todos os
contexto de pratica clinica, de forma a maximizar o seu bem-estar, conforto e qualidade
de vida, tal como, competéncias conducentes ao estabelecimento de uma relacdo
terapéutica, que proporcione suporte no processo de adaptac¢do as sucessivas perdas, a
morte e acompanhamento no luto (Regulamento n°429/2018). De acordo com o referido
regulamento (Regulamento n°429/2018), algumas das competéncias relacionadas com o
apoio ao luto antecipatorio, incluem:

» |dentificar as necessidades dos cuidadores/familiares da pessoa em situacao
paliativa, estando implicito o reconhecimento dos valores e das expetativas em
relacdo ao processo de fim de vida, respeitando a diversidade individual,
cultural e espiritual;

= Promover intervencdes direcionadas aos cuidadores/familiares baseadas na
evidéncia, respeitando as suas preferéncias, utilizando estratégias para o
desenvolvimento do seu autoconhecimento e capacitacao;

= Envolver os cuidadores/familiares da pessoa em situacdo paliativa para
otimizar resultados na satisfacdo das necessidades, sendo importante para tal

a realizacdo de reunides periddicas, utilizando sempre que necessario as



conferéncias familiares, atualizando o plano de intervencao em parceria com
os cuidadores e adequando as estratégias de comunicagao;

» Respeitar a singularidade e autonomia dos cuidadores/familiares no
acompanhamento de vivéncias individuais especificas, no processo de morrer
e de luto, necessitando para tal de: mobilizar conhecimentos acerca do
contexto de vivéncia da familia e da vertente sociocultural e espiritual;
estabelecer um plano de intervencdo direcionado a fase do processo de luto
em que se encontram; demonstrar resultados qualificados de comunicagao,
salvaguardando preferéncias e vontades da pessoa; apoiar continuamente nas
perdas sucessivas e nas tarefas de resolucdo do luto (incluindo o antecipatério
e complicado); encaminhar sempre que necessario para outros recursos de
apoio;

* Promover parcerias terapéuticas com os cuidadores/familiares,
salvaguardando que os objetivos de atuac¢do, metas a alcancar, prioridades e
decisdo dos cuidados a prestar, estdao dentro dos limites mutuamente
acordados;

= Reconhecer os efeitos da natureza do cuidar na pessoa em situacao paliativa,
nos seus cuidadores/familiares, sobre si, outros membros da equipa,
respondendo de forma eficaz, nomeadamente, através da: identificacao de
fatores de risco e situa¢Bes problematicas, associados a exaustdo fisica e
emocional; utilizacdo de estratégias de autocuidado para minimizar fatores
geradores de stress relacionados com o aumento da dependéncia e a
proximidade da morte; desenvolvimento de estratégias de apoio aos restantes
intervenientes no processo de cuidar.

Posto isto, sabe-se que os profissionais de saude, nomeadamente os enfermeiros,
tém defendido o desenvolvimento de interven¢des durante a vivéncia da doenca
terminal, a fim de facilitar um processo de luto adequado, almejando-se a melhoria da
pratica de cuidados (Patinadan et al., 2020; Schore et al., 2016).

Todavia, é importante considerar que embora se reconheca a importancia de
intervir nesse ambito, segundo estudos recentes, também tem sido possivel verificar que
os enfermeiros carecem de competéncias necessarias conducentes a avaliacdo e gestao

das necessidades e desafios enfrentados por estes cuidadores, o que condiciona uma



adequada abordagem direcionada ao apoio no luto antecipatério (Hsiao et al., 2023).
Efetivamente, segundo a literatura, estd descrito que os enfermeiros se sentem
frequentemente desconfortaveis na prestacdo deste tipo de apoio, tendo receio de
poderem ter um discurso desadequado, de dizer coisas erradas ou serem demasiado
emocionais (Madsen et al., 2023). Como consequéncia da incapacidade de os enfermeiros
prestarem este apoio, a qualidade de vida quer da pessoa doente, quer dos proprios
cuidadores/familia pode ser afetada, verificando-se que pode levar ao surgimento de
reacbes complexas de luto (Hsiao et al., 2023). Deste modo, é fundamental potenciar o
desenvolvimento de competéncias nesta area, com vista a melhoria dos cuidados
prestados.

Posto isto, é importante ter em consideracdo que almejando-se um adequado e
eficaz apoio aos cuidadores familiares de pessoas com doenca oncoldgica em situacao
paliativa, é essencial uma abordagem de cuidados paliativos centrada na pessoa doente
e na sua familia (Alam et al., 2020). Assim sendo, os cuidadores familiares devem ser
considerados ndo apenas como parte da equipa de cuidados a pessoa doente, mas,
também como unidade de cuidados, o que inclui reconhecer o seu importante papel,
respeitar as suas opinides, avaliar o seu bem-estar e necessidades (Alam et al., 2020;
Barbosa, 2016; Schore et al., 2016).

Respeitante as intervencdes especificas de apoio e facilitacdo do luto
antecipatoério, segundo uma revisdao scoping realizada por Madsen et al. (2023), foi
possivel concluir que ainda existem poucos estudos acerca da intervencdo de
enfermagem ao longo de todo o processo de luto, o que implica mais investiga¢ao futura
(Madsen et al., 2023). Neste dmbito, Bilic et al. (2022) corroboram estes resultados,
afirmando que é necessario que sejam desenvolvidas interven¢des especificas para o luto
pré-perda dos cuidadores, tal como, um maior desenvolvimento de intervencfes que
visem a preparacdao dos cuidadores, com vista a melhorar e direcionar mais
adequadamente o apoio aos cuidadores no futuro.

Sabe-se que a intervenc¢do neste processo, deve ser multidisciplinar apresentando
como objetivos centrais a facilitacdo da adaptacdo familiar a condicdo terminal, a
capacita¢do para a realizacao de cuidados a pessoa doente e autocuidados a familia, a

preparacao para a perda e a prevencao do luto complicado (Barbosa, 2016).



Para a concretizacdo destes objetivos, segundo a evidéncia, a comunica¢do é uma
estratégia essencial. A partir deste reconhecimento e identificando como necessidade de
aprendizagem o desenvolvimento de conhecimentos acerca das estratégias de
comunicacao utilizadas no apoio no luto antecipatério, realizei uma revisao scoping com
vista ao mapeamento da evidéncia a este respeito. Foi possivel diferir que, efetivamente,
a comunicagao é essencial para a prestacao de cuidados de qualidade no fim de vida,
podendo influenciar positivamente a adaptacao no luto (McGinley & Waldrop, 2020; Sisk
et al., 2022). De acordo com o estudo conduzido por Madsen et al. (2023) concluiu-se que
a comunicacao é uma das intervencBes essenciais para auxiliar os familiares ao longo de
todo o processo de luto, quer seja o luto antecipatério, no decorrer da trajetéria de
doenca, quer no luto pés-morte. Deste modo, para além de facilitar a transicdo e a
adaptacdo no luto, a comunicac¢ado dos profissionais de satde com familiares, ao longo de
toda a trajetoria de doenca, cria espaco para que estes possam compreender 0 processo
de fim de vida, encoraja a discussao acerca do planeamento de cuidados e a preparacao
em termos praticos e emocionais para a morte dos seus entes queridos (McGinley &
Waldrop, 2020; Zomerdijk et al., 2022). Segundo os mesmos autores, para se alcancar
cuidados centrados na familia, os enfermeiros devem utilizar estratégias de comunicacao
que promovam a compreensdao compartilhada, a confianca e o acordo com e entre a
familia (Hudson et al., 2019).

Assim sendo, perspetivando sintetizar as intervencbes de enfermagem no
processo de luto antecipatério, construi a tabela 1 que se encontra em baixo, cujo leque
de intervencdes emergiu ndo sé da pesquisa bibliografica, como também da observacao
da pratica e auscultacdo dos peritos da EIHSCP acerca do tema. Construi, adicionalmente,
a Tabela 2, direcionada somente a comunicacdo no apoio no luto antecipatorio, visando

sumarizar os principais resultados encontrados.



Tabela 1. Intervencao de Enfermagem no Apoio no Luto Antecipatorio

Intervencado de Enfermagem no Apoio no Luto Antecipatério

Objetivos

Intervengoes

Identificar e intervir,
numa perspetiva
holistica, face as
necessidades do

cuidador familiar no
processo de luto

antecipatoério e no

processo de cuidar.

Informacao e Educacao

— Reduzir aincerteza nos cuidadores/familiares tendo em conta que
se sabe que pode auxiliar na vivéncia do luto antecipatério (Li et
al.,, 2022).

— Avaliar as preocupac8es existentes (Schore et al., 2016).

— Disponibilizar informacdo acerca da condicdo da pessoa doente,
permitindo reduzir a ansiedade do cuidador familiar, facilitar a
comunicacdo aberta acerca da doenca e dos varios aspetos com
ela relacionados, aliviar medos e permitir a tomada de decisdao em
consonancia com o sistema de valores familiar (Schore et al.,
2016). Efetivamente, a disponibilizacao de informacdo acerca da
doenca oncolégica é, geralmente, muito importante para os
cuidadores, mais especificamente, informac8es sobre o estadio
da doenga, tratamentos propostos, possiveis efeitos adversos e
estratégias para a sua gestdo e definicdo de objetivos realistas de
cuidados a curto e longo prazo (Alam et al., 2020).

— Realizar ensinos relacionados com a presta¢do de cuidados,
validando, inclusivamente, os cuidados prestados (Bilic et al.,
2022).

— Disponibilizar informacdo acerca do Iuto antecipatorio,
identificando e normalizando a experiéncia e abordando
preocupacdes existentes (Schore et al., 2016). Neste sentido, é
importante os enfermeiros ajudarem os familiares a reconhecer
as caracteristicas do luto (Hsiao et al., 2023; Semenescu et al.,
2022).

— Promocgado do ensino-aprendizagem interpessoal (Watson, 2002).

Manutenc¢ao/Promocgao do autocuidado

— Educar acerca de estratégias promotoras do autocuidado (Schore
et al., 2016).

— Facilitar e apoiar nos cuidados prestados, encorajando a que seja
respeitada a propria saude familiar e o seu autocuidado (Alam et

al., 2020; Schore et al., 2016). E importante incentivar o cuidador a




manter cuidados com a sua saude e a ter tempo para si (Alam et

al.,, 2020).

Apoio Emocional

— Providenciar apoio emocional, permitindo a expressao e validacdo
dos sentimentos (positivos e negativos) (Barbosa, 2016; Hsiao et
al., 2023; Watson, 2002).

— Incentivar, quando adequada, a expressdo através da arte - a arte
pode auxiliar os enfermeiros a identificarem os sentimentos do
cuidador familiar, podendo ser uma ferramenta importante no
processo de comunicacdo (Madsen et al., 2023).

— Compreender quais as condic¢des facilitadoras ou inibidoras deste
processo de transicao (Meleis et al., 2010).

— Explorar mecanismos de coping utilizados em situa¢des
criticas/dificeis anteriormente pelos cuidadores, potenciando os
fatores protetores (Barbosa, 2016; Schore et al., 2016; Spatuzzi et
al., 2017). Sabe-se que a mobilizacdo destes recursos pode aliviar
o0 seu sofrimento e aumentar a sua qualidade de vida (Spatuzzi et

al., 2017).

Apoio Espiritual

— Identificar as necessidades espirituais dos cuidadores e
providenciar apoio espiritual, nomeadamente, pedindo a
colaboragdo do padre ou de outros representantes (Bilic et al.,
2022; Madsen et al., 2023),

— A espiritualidade pode auxiliar os cuidadores a encontrarem
forca, conforto e incentivo para continuar a cuidar e a encontrar
significado para a sua experiéncia (Bilic et al., 2022).

— Promover a aceitacao das forgas existenciais, fenomenoldgicas e
espirituais (Watson, 2002).

— Conhecer as crencgas e atitudes religiosas do cuidador (Meleis,

2010).

Apoio Cultural

— Os cuidados devem ser prestados munidos de sensibilidade para
o contexto cultural da pessoa doente e cuidador familiar (Madsen

et al., 2023). Importante reconhecer que as suas crengas podem




influenciar este processo, pelos significados que sdo atribuidos

(Meleis, 2010).

Apoio Social e da Comunidade

— Prevenir neste processo a sobrecarga do cuidador, na medida que

se sabe que pode ter um efeito positivo na reduc¢do das
manifestacdes do luto antecipatorio, auxiliando na vivéncia deste
processo (Amano et al.,, 2022; Li et al., 2022; Spatuzzi et al., 2017;
Yu et al, 2021). Para tal, para além das intervenc¢bes ja
previamente mencionadas, é essencial garantir o suporte social e

da comunidade (Barbosa, 2016; Li et al., 2022; Meleis, 2010)

— Avaliar a capacidade e bem-estar do cuidador para a prestacdo de

cuidados, pois embora possa ser um desejo da pessoa doente
permanecer no domicilio, o cuidador pode ndo conseguir reunir
as condicdes para assegurar esse apoio. E, assim, imperativa a
avaliacdo da saude fisica e mental do cuidador, do impacto do
cuidar e dos recursos sociais e financeiros existentes (Alam et al.,
2020). Como tal, é essencial que os enfermeiros, em colaboracao
com a equipa interdisciplinar referenciem/providenciem apoio
social, referenciando oportuna e atempadamente para os
recursos existentes, de modo a oferecer aos cuidadores o suporte

de que necessitam (Alam et al., 2020; Barbosa, 2016).

Promocgao da
realizacdo de tarefas

adaptativas

Incentivar a que o cuidador familiar permaneca envolvido com o
ente querido - responder a sua experiéncia e compartilha-la com
a restante familia (Patinadan et al., 2022).

Compreender qual o significado atribuido a experiéncia (Meleis,
2010).

Compreender se o cuidador esta envolvido no processo,
nomeadamente identificando os indicadores de resultado e de
processo deste processo de transi¢do, mais especificamente:
sentir-se ligado; interagir; sentir-se situado; desenvolvimento de
confianca e coping (Meleis, 2010). E, ainda, importante, segundo
Barbosa (2016) e Coelho e Barbosa (2017) compreender se o
cuidador familiar detém: a percec¢do (cognitiva e emocional) da
proximidade da morte; a percecdo das perdas pessoais e

relacionais inerentes a essa vivéncia; a percecao das tarefas




relacionais de fim de vida pendentes e focaliza¢do nos cuidados a
serem prestados.

Apoiar o cuidador familiar a conseguir ver a sua existéncia
separadamente da do seu ente querido, acreditando em si
mesmo alguém que pode e existira num futuro sem ele
(Patinadan et al., 2022; Semenescu et al., 2022).

Auxiliar o cuidador familiar a adaptar-se adequadamente as
mudancas de papéis - assumindo novas fun¢des imediatas e
antecipando futuras novas responsabilidades (Patinadan et al.,
2022).

Apoiar e auxiliar o cuidador familiar a ser capaz de reconhecer e
expressar 0s sentimentos despertados pela doeng¢a terminal
(Patinadan et al., 2022).

Apoiar o cuidador familiar a aceitar e integrar a realidade da perda
iminente- ser capaz de tolerar pensamentos sobre o futuro e fazer
planos praticos necessarios para lidar com isso (Patinadan et al.,
2022; Sousa, 2019).

Incentivar o cuidador familiar a revisdo de vida, isto &, recordar e
falar acerca de momentos passados com o seu ente querido, de
modo a enfatizar o que este é e foi para si (Sousa, 2019).

Avaliar e ajustar as expectativas do cuidador familiar (Semenescu
et al., 2022).

Apoiar o cuidador familiar na despedida, nomeadamente através
do reconhecimento de que o fim é préximo, ensino acerco de
sinais sugestivos da proximidade de morte e incentivar a
comunicar uma despedida verbal ou nado verbal (Patinadan et al.,

2022; Schore et al., 2016; Semenescu et al., 2022).

Identificar fatores de
risco e preveng¢ao do

luto prolongado

Auxiliar o cuidador familiar a prever, reconhecer e ajustar as suas
respostas individuais a perda e a morte (Hsiao et al., 2023).

Identificar sinais de risco de luto prolongado (Norma DGS
n°003/2019) e referenciar sempre que necessario para outros

profissionais (Amano et al., 2022; Hsiao et al., 2023).




Tabela 2 - Comunicag¢ao no Luto Antecipatério

Comunicagao no Luto Antecipatério

Importancia

— A comunicagdo é essencial para a presta¢ao de cuidados de qualidade

no fim de vida, podendo influenciar positivamente a adaptacdo no luto
(McGinley & Waldrop, 2020; Sisk et al., 2022).

A comunicagao dos profissionais de saude com familiares, ao longo de
toda a trajetéria de doenca, cria espaco para que estes possam
compreender o processo de fim de vida, encoraja a discussdo acerca
do planeamento de cuidados e a preparacdo em termos praticos e
emocionais para a morte dos seus entes queridos (McGinley &
Waldrop, 2020; Zomerdijk et al., 2022).

Conversar abertamente sobre a morte, o morrer e os cuidados em fim
de vida, quer com os doentes, como também com a familia é essencial
para a prestacdo de cuidados centrados na pessoa e familia,
personalizados, holisticos, para a promocao da dignidade e autonomia
no fim de vida (Groebe et al.,2019).

No final da vida da pessoa doente, os cuidadores geralmente precisam
de muita informacdo para mitigar a incerteza presente e para se
puderem preparar para a morte do seu ente querido. Como tal, a
comunicagdo é essencial para garantir esta preparacao, o que se sabe
influenciar positivamente a sobrecarga do cuidador e o processo de

luto antecipatorio (Yu et al., 2021).

Estratégias de
comunicag¢ao
utilizadas no
apoio no luto

antecipatério

Segundo a evidéncia cientifica ndo existem diretrizes para guiar as
conversas acerca do fim de vida (Groebe et al.,2019). Todavia, existem
condic¢Bes gerais e requisitos pessoais, que devem ser considerados
qguando se aborda a proximidade da morte (Groebe et al.,2019).

E fundamental ter-se em consideracdo que a abordagem destes temas
requer disponibilidade, ndo devendo ocorrer de forma passageira,
devendo-se garantir um ambiente calmo e sereno (Groebe et al.,2019).
A abordagem deste tema deve ser iniciada com cuidado e delicadeza,
sendo importante respeitar a vontade da pessoa para tal (Groebe et
al.,2019).

E importante ter em consideracdo que abordagem acerca do fim de
vida, realizada numa fase mais precoce, podera ajudar a familia a

preparar a sua perda de forma mais atempada, facilitando




inclusivamente eventuais tomadas de decisdes (Groebe et al., 2019;
Mori et al.,2018).
E, também, importante existir uma explicacdo clara sobre os sinais de
morte iminente, evitando explica¢es vagas sobre possiveis mudancas
futuras e avisos excessivos, devendo assegurar-se um equilibrio entre
a explicacao explicita e o aviso excessivo (Mori et al.,2018).
A informacdo transmitida deve ser individualizada tendo por base as
preferéncias dos cuidadores e as suas estratégias de coping (Fee et al.,
2021; Sisk et al., 2022). Estas preferéncias podem alterar-se ao longo
do tempo, no decorrer de toda a vivéncia da doenca, pelo que devem
ser reavaliadas de forma repetida, consistente e gentil (Sisk et al.,
2022).
Quanto a transmissdo de informacdo, Madsen et al. (2023) ddo realce
a promogao do otimismo, mas sem esquecer que o otimismo deve ser
promovido e ndo imposto. Segundo os mesmos autores, € importante
gue os enfermeiros se permitam ser otimistas e cuidar com sentido de
humor. Ou seja, ser feliz, grato e até mesmo sorrir pode ajudar os
cuidadores a sentirem que estdo num ambiente otimista. No entanto,
Zomerdijk et al. (2022) salientam a importancia de evitar o falso
otimismo e estabelecer expectativas realistas, de forma a permitir uma
melhor preparagao dos cuidadores, em termos praticos e emocionais,
para o futuro.
Ademais, importa considerar que o estilo de comunicacdo é tdo
importante como a informag¢do transmitida (McGinley & Waldrop,
2020). Posto isto, de forma a alcangar uma comunicag¢do eficaz, é
indispensavel: a utilizacdo de linguagem clara e direta, nomeadamente
no que concerne ao diagnostico e progndstico (McGinley & Waldrop,
2020; Zomerdijk et al., 2022); garantir que a informacao transmitida é
consistente (McGinley & Waldrop, 2020); demonstrar compaixao
(McGinley & Waldrop, 2020).
Poderdo ser utilizadas varias estratégias de comunicacdo,
nomeadamente (Schore et al., 2016):

= 0 Ask-tell-ask - que auxilia a explorar a compreensao e as

necessidades de informacdo da pessoa;




= 0 acrénimo NURSE - que tem por objetivo reconhecer,
responder e validar as respostas do cuidador familiar;

» a3 presenca silenciosa - que da suporte e estabelece espaco
para o dialogo e para a tomada de decisao;

= 3 escuta ativa.

Fatores que
influenciam a

comunicac¢ao

— Existem multiplos fatores que podem influenciar a comunicagao no
apoio no luto, seja positiva ou negativamente (Groebe et al., 2019),
nomeadamente:

= g falta de preparac¢do dos profissionais para a concretizacdo
destas conversas (Groebe et al., 2019);

» 3 existéncia de comportamentos de evitamento por parte dos
familiares, devido ao tabu que existe em torno da morte e tudo
o que lhe esta associado (Groebe et al., 2019);

* idade e desenvolvimento social e cognitivo do cuidador (Sisk et
al., 2022);

* arapida progressao da doenca (McGinley & Waldrop, 2020).
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INTRODUCAO

O presente Guia de Interven¢cdo de Enfermagem centra-se no Apoio no Luto
Antecipatério do Cuidador Familiar da Pessoa com Doenca Oncolbgica em Situagao
Paliativa. Tem como por objetivo sintetizar e sistematizar linhas orientadoras acerca da
intervencao de enfermagem neste ambito, alicercadas na evidéncia cientifica, de modo a
promover o alcance de melhores resultados em saude para os cuidadores familiares no
processo de luto antecipatério. Para tal, foi realizada pesquisa bibliografica em bases de
dados e em livros de referéncia na area. No que concerne a sua estrutura, foi realizada
divisdo em trés capitulos. Deste modo, o primeiro centra-se no enquadramento
conceptual abordando o cuidador familiar da pessoa com doenca oncoldgica e o conceito
de luto antecipatério. Posteriormente, no segundo capitulo é abordada a avaliacdo do
luto antecipatorio e, por ultimo, no terceiro capitulo serao apresentadas as intervencdes
de enfermagem para apoio no luto antecipatério, terminando com breves consideracdes

finais.



1. ENQUADRAMENTO CONCEPTUAL

1.1. Cuidador Familiar da Pessoa com Doencga Oncoldgica em
Situacao Paliativa

As doencas oncoldgicas encontram-se entre as principais causas de morte a nivel
mundial, constituindo o seu diagnéstico um fator desencadeante de grande instabilidade
para a pessoa doente, como para a sua familia, condicionando o aparecimento de
inimeros medos, duvidas, insegurancas e fragilidades (Fernandes, 2016; WHO, 2020).

O cuidador familiar no contexto de cuidados paliativos é entendido como um
familiar, amigo ou companheiro que estabelece uma relagao significativa com a pessoa
em situacdo paliativa e que lhe presta assisténcia, nomeadamente, fisica, social e/ou
psicolégica (Hudson & Payne, 2009). Os cuidadores familiares partilham varias
responsabilidades, como apoio na higiene pessoal, cuidados médicos, suporte emocional,
auxilio em questdes legais e financeiras, tarefas domésticas, defesa da pessoa e
participa¢do nas consultas com os profissionais de saude (Hudson & Payne, 2009).

Na vivéncia de uma doenca oncoldgica avancada € de extrema importancia que,
para além da avaliacdo das necessidades da pessoa doente, se concretize a identificacdo
das necessidades do cuidador familiar por toda a equipa multidisciplinar, de modo que
seja possivel iniciar-se um projeto de ajuda individualizado e holistico, numa fase de
marcada vulnerabilidade e sofrimento (Barbosa, 2016).

De acordo com Alam et al. (2020) e Coelho e Barbosa (2017), os cuidadores
familiares de pessoas com doenca oncoldgica em fase avancada apresentam
caracteristicas  especificas associadas a trajetéria da doenca oncolégica,
comparativamente com cuidadores familiares de pessoas com outras patologias,
nomeadamente:

» S3o essencialmente mulheres e/ou sdo o cdnjuge ou o filho adulto da pessoa
doente;

»= Apresentam uma idade média de aproximadamente 50 a 65 anos;

» Tendem a cuidar de pessoas mais jovens;

*» Tendem a providenciar cuidados mais intensos (mais de 20 horas por semana) por

um periodo mais curto de tempo (entre meses até cerca de 3 anos);



= O tempo despendido no cuidar varia entre algumas horas por semana a 17h
diarias;

* A maioria destes cuidadores continua a trabalhar, necessitando com frequéncia
de reducdo de horario ou entao de cessar funcdes no seu local de trabalho;

= Apresentam maiores niveis de preocupacdao e morbilidade psicolégica,
acarretando ainda, maior sobrecarga financeira.

Efetivamente, a doenc¢a oncoldgica provoca altera¢des na vida quer da pessoa
doente, quer dos seus cuidadores, podendo provocar resultados negativos,
nomeadamente, desencadear problemas fisicos, como perturbacdo do sono, fadiga e
perda ponderal e, ainda, consequéncias psicoldgicas, como ansiedade, depressao,
tristeza, impoténcia e fadiga por compaixao (Alam et al., 2020; Coelho & Barbosa, 2017;
Nielsen et al. 2016). Verificou-se, ainda, que o sofrimento dos cuidadores pode exceder o
dos seus entes queridos e é particularmente anunciado em fases mais avan¢adas da
doenca (Alam et al., 2020).

Para além das consequéncias negativas, a vivéncia da doenca oncolégica também
pode estar associada a resultados positivos, como crescimento pessoal, sensa¢dao de
aumento de forca interior e desenvolvimento de uma relacdo mais proxima com o ente
querido, constituindo a possibilidade de cuidar, uma oportunidade de preparacao e de
ajuste para a morte inevitavel (Alam et al., 2020; Fee et al., 2023; Nielsen et al., 2016).
Deste modo, compreende-se que no percurso de doenca, os cuidadores familiares sao
confrontados com a deterioracdo da pessoa doente, perda de planos futuros e incerteza
acerca do futuro proximo, o que pode desencadear o processo de luto antecipatorio,
colocando-0s numa posicao de maior vulnerabilidade, para a qual a intervencao de

enfermagem é fundamental (Nielsen et al., 2016)



1.2. Luto Antecipatério

O luto antecipatoério diz respeito a fase em que se desenvolve a consciéncia da
morte inevitavel, podendo ser também denominado como luto pré-perda ou luto pré-
morte (Treml et al., 2021). E um conceito que tem vindo a ser muito estudado, abordado
por diversos autores, verificando-se uma evolucdo paulatina do mesmo. E considerado
um processo muito complexo que envolve diferentes processos de adaptacdao e
superacdo e que, segundo a literatura, pode apresentar especificidades diferentes ao
longo da trajetdria de doenga, com especial intensidade na fase terminal (Barbosa, 2016;
Majid & Akande, 2022). Considera-se que este periodo compreendido entre o diagndstico
e 0 momento da morte, pode oferecer aos cuidadores familiares tempo para planearem
o futuro, gerirem questdes praticas e uma oportunidade para aproveitarem ao maximo
o tempo restante com o seu ente querido (Fee et al., 2023).

Segundo a literatura este processo apresenta caracteristicas nucleares para as
quais os enfermeiros e restante equipa multidisciplinar deverdo estar despertos. Assim,
efetivamente, verifica-se que para o cuidador familiar estar envolvido neste processo
devera ter a percecdo de antecipacdo da morte ou da perda, para a qual se torna essencial
a realizacao de determinadas tarefas, nomeadamente:

= Desenvolvimento da percecdo (cognitiva e emocional) da proximidade da morte;
» Desenvolvimento da percecao das perdas pessoais e relacionais inerentes a essa
vivéncia;
» Desenvolvimento da percecdo das tarefas relacionais de fim de vida pendentes;
» Focalizacdo nos cuidados a serem prestados.
(Barbosa, 2016; Coelho & Barbosa, 2017).

Por outro lado, existem autores que comec¢am a utilizar o conceito de preparacdo
para a morte, como sendo o grau em que o cuidador se encontra preparado para a morte,
que pode apresentar uma componente:

= Cognitiva: inclui o facto de os cuidadores familiares estarem apropriados de
informac6es médicas, praticas, psicossociais e espirituais para se preparem para

a morte, nomeadamente, informacdes acerca dos sintomas e prognostico.



= Comportamental: é referente a realizacdo de tarefas praticas de preparag¢ao
para a morte, como por exemplo, planeamento do funeral e organiza¢dao de
questdes financeiras
» Afetiva: diz respeito a prepara¢ao mental ou emocional para a morte.
(Fee et al., 2023; Hebert et al., 2009)

Neste ambito, sabe-se que existem fatores que podem influenciar positiva ou
negativamente a preparacao para a morte, nomeadamente, a presenca de incerteza, a
qualidade do relacionamento do cuidador familiar com o ente querido e a comunicacdo
da equipa com a familia, verificando-se também que, infelizmente, no decorrer do
processo de luto antecipatério esta prepara¢dao multidimensional é comumente
negligenciada (Breen et al., 2018; Fee et al., 2023).

Deste modo, para além de ser essencial que os profissionais de saude auxiliem o
cuidador familiar a preparar-se para a perda do seu ente querido e que ajudem a facilitar
0 processo de luto antecipatério é necessario que consigam compreender quais as
principais rea¢des que o cuidador vivencia e, ainda, quais sdo os principais mediadores
em cada situacao particular que podem facilitar ou, por outro lado, que estdo a dificultar
as tarefas associadas ao processo de luto antecipatorio, tal como, os fatores que podem

influenciar a preparacdo para a perda (Barbosa, 2016; Coelho & Barbosa, 2017).



1.2.1. Tarefas de Adaptacao para a Perda

Tabela 1. Tarefas de Adaptacao a Perda

Tarefas de Adaptacao a Perda

Percecao de
antecipacao da
perda/ morte

O cuidador familiar necessita de reconhecer cognitiva e emocionalmente
a realidade da morte e antecipar o impacto da perda (Barbosa, 2016).

E a percecdo de ameaca a vida do ente querido, como consequéncia de
uma doenca grave, avancada e incuravel, constituindo a principal causa
de angustia no percurso da doenca (Coelho & Barbosa, 2017).

Pressupde o reconhecimento da proximidade da morte, decorrente quer
da informacdo que foi transmitida, quer do sentido de intuicao (Clukey,
2008; Coelho & Barbosa, 2017).

Representa 0 momento de transicdo de inicio de vivéncia do luto
antecipatério, que pode ser flutuante devido a existéncia de alguma
incerteza e esperanca (Clukey, 2008; Coelho & Barbosa, 2017; Coelho et
al., 2020).

Percecao das
Perdas Pessoais
e Relacionais

As perdas pessoais estdo relacionadas com o aumento da sobrecarga de
trabalho no cuidado prestado a pessoa doente, privagao do sono, sendo
frequente o cuidador reportar uma sensac¢do generalizada de exaustao
fisica e/ou emocional, auséncia de espaco e interesse para o
desenvolvimento das suas atividades anteriores e contactos sociais,
sendo o seu futuro adiado indefinidamente (Coelho & Barbosa, 2017;
Coelho et al., 2020; Espindola et al, 2018; Pusa et al., 2012).

As perdas relacionais estdo relacionadas nomeadamente com a
alteracdo de papéis, perda de intimidade e reciprocidade e sentimento de

abandono (Barbosa, 2016).

Focalizag¢dao nas
Necessidades de
Cuidados

O inicio do papel de cuidador da origem a um processo de transi¢do (Fee
et al., 2023).

E comum ocorrer uma compulsdo para ajudar, sentida tanto como
vontade, como dever, devido a percecdo de que o familiar esta a sofrer.
Perante a situa¢do de doenca avancada, o cuidador familiar tende a
valorizar mais o tempo passado com o seu ente querido e demonstrar
muita vontade de aprender como cuidar. Esta tarefa é assumida com o

proposito de “estar presente” e poder atenuar as fragilidades advindas da




doenca e proporcionar um alivio do sofrimento, tal como, uma forma de

atenuar o proprio sentimento de impoténcia (Coelho & Barbosa, 2017).

Percecao das
Tarefas
Relacionais de
Fim de Vida
Pendentes

Desenvolve-se uma necessidade de intensificar o relacionamento com a
pessoa doente, tal como de revisao de eventos de vida, partilha sobre
experiéncias significativas e resolu¢do de problemas anteriores (Clukey,
2007; Coelho & Barbosa, 2017).

Nesta fase, é também a altura em que o cuidador comeca a perspetivar o

futuro com a auséncia do seu ente querido (Coelho & Barbosa, 2017).

1.2.2. Reag¢des Vivenciadas pelo Cuidador Familiar no Luto Antecipatério

Tabela 2. Rea¢des Vivenciadas pelo Cuidador Familiar no Luto Antecipatério

Reacgdes Vivenciadas pelo Cuidador Familiar no Luto Antecipatério

Desregulacao
emocional

No processo de luto antecipatério esta comumente presente um elevado
distress emocional (Coelho & Barbosa, 2017; Coelho et al., 2020; Fee et
al., 2023; Pusa et al., 2012).

As manifestacdes vivenciadas pelo cuidador familiar podem incluir
instabilidade de humor, impaciéncia, irritabilidade, ansiedade, angustia e
panico, bem como outros sinais de stress (Alam et al., 2019; Barbosa,
2016; Coelho & Barbosa, 2017; Nielsen et al. 2016; Pusa et al., 2012).

Em termos de sintomas fisicos, o cuidador familiar pode sentir diminuicdo
do apetite, entre outros problemas digestivos, tal como, taquicardia e
tensdo muscular (Barbosa, 2016; Coelho & Barbosa, 2017; Coelho et al.,
2020).

A nivel cognitivo sdo comuns manifestacdes como pensamentos
intrusivos e ruminantes, sonhos recorrentes, experiéncias dissociativas e
desorganizacao da fala (Barbosa, 2016; Coelho & Barbosa, 2017; Coelho
et al., 2020).

Também podem ser despoletados sentimentos de abandono, desamparo
e perda de fé e propésito na vida, podendo até surgir idea¢des suicidas

(Barbosa, 2016; Coelho & Barbosa, 2017; Coelho et al., 2020).

Choque

Os cuidadores familiares reportam frequentemente a presenca de
choque, sentido fisicamente como “um murro no estdémago”, ndo so

perante a consciéncia de morte iminente, como também aquando da




ocorréncia de agravamentos subitos ou, simplesmente, pelas
informacdes prestadas pelos profissionais de saude (Barbosa, 2016;

Coelho & Barbosa, 2017).

Ansiedade de

Existem cuidadores familiares que reportam medo de que algo possa

Separagao acontecer ao seu ente querido na sua auséncia, assim como, referem
receio de ficarem sozinhos e de ndo conseguirem imaginar a sua vida sem

a sua presenca (Coelho et al., 2020).
Tristeza E comum o cuidador familiar sentir tristeza pela percecdo de perdas

funcionais e mentais do doente e modificacdo da imagem corporal, assim
como, pelas altera¢es na relagdo entre o seu ente querido, podendo até

mesmo, vir a desenvolver depressao (Coelho & Barbosa, 2017).

Raiva e Revolta

Estes sentimentos ndo sdo apenas direcionados a doenca e a situagao,
como também a pessoa doente, aos profissionais de salde e, até mesmo,
direcionados a si préprios por considerarem que ndo estdo a lidar
adequadamente com a situagao (Clukey, 2007; Coelho & Barbosa, 2017;
Pusa et al.,2012).

A revolta também esta associada as perdas relacionais (Barbosa, 2016).

Esperanca

A esperanca pode sofrer alteracdes ao longo da trajetéria da doenca
(Beng et al., 2013; Coelho & Barbosa, 2017; Pusa et al., 2012).
Inicialmente, as estratégias de manutencao de esperanca incluem foco na
resolucdo de problemas, indagacao, foco no prolongamento do tempo de
vida, expectativa de recuperacdo, havendo esperanca por parte do
cuidador que tudo volte ao normal, que a pessoa doente continue a lutar
e ser capaz de recuperar, que permaneca independente e vivencie mais
momentos de alegria (Barbosa, 2016; Beng et al., 2013; Coelho & Barbosa,
2017).

Com o progredir da doenca os focos de esperanca vao sofrendo
alteracdes, pelo que o cuidador familiar comeca a focar-se noutros
aspetos, nomeadamente, na morte sem sofrimento, assim como em
aspetos praticos de relacionamento, como que a pessoa doente tenha
consciéncia do quao importante &, como foi amada, assim como, que no
momento da morte possa ouvir palavras de carinho e se sinta segura

(Barbosa, 2016; Coelho & Barbosa, 2017).




Ambivaléncia

O cuidador familiar pode sentir ambivaléncia por diversos fatores,
nomeadamente, sente que deve manter o seu espirito de luta,
simultaneamente que lida com as tarefas finais de vida; espera zelar pela
preservacdo da dignidade da pessoa doente e, ao mesmo tempo,
lamentar a perda da sua personalidade; deve respeitar a autonomia da
pessoa doente, enquanto se questiona se esta a fazer o melhor para a
situacdo e, ainda, ambivaléncia acerca da escolha relativa ao local de
morte, sendo que se por um lado o internamento pode alivar a
sobrecarga sentida, preocupa-se com a manuten¢do do contacto e

conforto (Coelho & Barbosa, 2017; Pusa et al., 2012).

Incerteza

Muitos cuidadores familiares referem sentir muita incerteza acerca da
doenca, relacionada com a ambiguidade e imprevisibilidade de
ocorréncia de determinados eventos, nomeadamente, inicio da doenca,
curso dos sintomas e das suas causas (Coelho & Barbosa, 2017; Coelho et
al., 2020).

Vivenciam muitas dlvidas e uma preocupac¢ao generalizada acerca da
incerteza do futuro, demonstrando frequentemente uma atitude de
hipervigilancia para com os sinais da doenca, sobretudo apos episédios
de crise (Coelho et al., 2020).

Esta incerteza estd também muita associada a esperanca,
nomeadamente que possa haver melhoria e até mesmo prolongamento

da vida (Coelho et al., 2020; Fee et al., 2023).

Medo

O medo é também frequente e esta associado ao facto de o cuidador
sentir que ndo estd a altura de responder as solicitacBes exigidas, da
possibilidade de ocorréncia situacBes de urgéncia e de que a pessoa
doente sofra e/ou que tenha uma morte dolorosa (Coelho & Barbosa,
2017).

E um fator que dificulta o processo de adaptacdo & doenca, considerando-
se que se for dominante, podera ndao haver espaco para o

desenvolvimento do luto (Coelho & Barbosa, 2017).

Identificacao e
Contagio

Emocional vs

Na vivéncia do processo de doenga, o cuidador familiar ao identificar as
manifestacdes de sofrimento do seu ente querido pode empatizar com o
seu estado emocional e vir até mesmo a desenvolver identificacao e

contagio perante as emocdes vivenciadas (Coelho et al, 2020).




Habituacao e Contrariamente também se pode dar o caso de a exposicdo ao
Dessensibilizacdo sofrimento do outro dar origem a um estado de habituacdo e de

dessensibilizagdo (Coelho et al., 2020).

= A medida que a doenca progride, o sofrimento da pessoa doente pode
Impoténcia tornar-se mais dificil de controlar, o que leva a que o cuidador familiar se
sinta impotente, quer na prevencdo do sofrimento do seu ente querido,

quer no impedimento de a doenc¢a progredir (Coelho et al., 2020).

Exaustao do = O cuidador familiar pode desenvolver exaustdo por focalizagdo excessiva,
Cuidador presenca de sobrecarga e limitagdo da sua autonomia (Clukey, 2007; Yu
et al., 2021).

1.2.3. Mediadores na Vivéncia do Luto Antecipatério

Tabela 3. Mediadores na Vivéncia do Luto Antecipatério

Mediadores na Vivéncia do Luto Antecipatério
Intrapsiquicos Interpessoais
Repressdo de Sentimentos Fatores stressores concorrentes

Entorpecimento Necessidades relacionais ndo satisfeitas

Minimizagao Tipo de relagdo com a pessoa doente
Racionalizagao Revivescéncias de experiéncias traumaticas ou de lutos nao
resolvidos
Dissociacdo Qualidade do suporte profissional
Distracdo Perturbacao do sistema familiar e socioprofissional
Desenvolvimento ou fortalecimento Padrdo de comunicacao
de crencas religiosas
Percecdo de autoeficacia

(Barbosa, 2016; Clukey, 2008; Coelho et al., 2020; Coelho & Barbosa, 2017; Fee et al., 2023)



2. AVALIACAO DO LUTO ANTECIPATORIO

A avaliacdo do Iuto antecipatorio é determinante para a compreensdo e

identificagdo das necessidades dos cuidadores familiares e imprescindivel ao

delineamento de estratégias de intervencdo, quando necessarias (Leite, 2021).

Os instrumentos de avaliacdo do luto antecipatério tém vindo a ser amplamente

desenvolvidos ao longo dos anos a partir de escalas multidimensionais que abrangem

componentes praticas, emocionais, sociais e relacionais (Nielsen et al., 2016). Uma

caracteristica comum em todas as escalas é o foco nos cuidados prestados pelos

cuidadores, tal como, nos sentimentos despoletados em relacdo a doenca e a

possibilidade de perder o seu ente querido (Nielsen et al., 2016).

Tabela 4. Escalas de Avaliagdo do Luto Antecipatério validadas para Portugal e para

o contexto de Oncologia

Escalas de
Avaliacao do
Luto
Antecipatério
validadas
para Portugal
e parao
contexto de

Oncologia

Escala de
Avaliacado da
Perturbacao do
Luto Prolongado
- Versao Pré-

Morte (PG13)

— E constituida por 13 questdes sobre como é que o

cuidador lida com questdes praticas relacionadas com
os cuidados ao doente, assim como, acerca da
satisfacdo das necessidades fisicas e emocionais do
seu ente querido, nivel de stress do cuidador e, ainda,
preparacao geral do cuidador (Nielsen et al., 2016).
Tem 11 questdes com escala Likert de 1 a 5 e 2
guestdes com resposta binaria - sim ou ndo (Dehpour
&Koffman, 2023).

Permite mensurar o luto pré-morte, no qual a
ansiedade de separagdo é identificada como um
critério chave, juntamente com outros sintomas
emocionais, cognitivos e sociais, como choque,
dificuldades na aceitacdo da doenca, confusdo,
entorpecimento e reducdo  significativa do

funcionamento ocupacional e social (Coelho, 2020).




Inventario do
Luto para os
Cuidadores de
Marwit-Meuser
(Forma
Reduzida) -
MMCGI-SF

— E um questionario de autopreenchimento composto

por 18 itens cada um com uma escala Likert de 1 a 5
itens categorizados em trés dominios (Sobrecarga e
Sacrificio Pessoal, Sentimento de Tristeza e Saudade e
Preocupacdo e Sentimento de Isolamento) (Dehpour &
Koffman, 2023).

Uma pontuacdo total elevada indica a necessidade de
uma intervencdo formal, sendo que, a pontuacdo de
cada subescala também pode ser utilizada como
indicador de necessidade de wuma eventual
intervencdo (Dehpour &Koffman, 2023). Por outro
lado, pontuacdes abaixo da média padrdo podem
indicar uma vivéncia adaptativa ou por outro lado a

presenca de negacdo (Dehpour &Koffman, 2023).

— Ja existe adapta¢do portuguesa da MMCGI-SF que se

aplica a adultos (> 18 anos) familiares de doentes
oncolégicos em qualquer fase de evolu¢do da doenca

(Areia et al., 2017).




3. INTERVENCAO DE ENFERMAGEM NO APOIO NO LUTO
ANTECIPATORIO

O processo de luto antecipatério pode resultar numa experiéncia muito stressante
para os cuidadores familiares de pessoas com doenca oncolédgica em situacdo paliativa
(Hsiao et al., 2023). Por este motivo, e sendo pilares centrais da interven¢dao em cuidados
paliativos o apoio a familia e o apoio no luto, é essencial intervir neste ambito, de modo
a satisfazer as necessidades dos cuidadores neste processo e aliviar o seu sofrimento
(Neto, 2016).

A intervencdo de apoio aos cuidadores devera ser desenvolvida por toda a equipa
interdisciplinar, todavia verifica-se que os enfermeiros se encontram em posi¢do
privilegiada para intervir neste ambito, dada a relacdo de proximidade estabelecida com
a pessoa em situagdo paliativa e com os seus cuidadores/familiares (Fernandes, 2021;
Hsiao et al., 2023; Schore et al., 2016).

Deste modo, ao prestarem cuidados de enfermagem a pessoa e a sua familia, é
essencial que os enfermeiros saibam reconhecer quando é necessario apoio no luto,
delineando um plano de cuidados de acompanhamento no luto, sendo que para tal é
imprescindivel um conhecimento acerca da trajetéria de doenca, tal como, dos fatores
que contribuem para uma boa adaptacdo a perda inevitavel (Clukey, 2007; Hsiao et al.,
2023; Madsen et al., 2023). Este conhecimento é preponderante para uma adequada
compreensdo do luto antecipatorio e para que possam ser promovidos resultados
positivos junto da familia (Clukey, 2007). Neste sentido, Holm et al. (2019) e Nielsen et al.
(2017) acrescentam que para a promoc¢do de um apoio eficiente, é essencial que os
profissionais de salde estejam atentos as reacfes antecipadas de luto dos cuidadores
familiares, devido as suas potenciais consequéncias.

Posto isto, é importante ter em considerac¢do, que almejando-se um adequado e
eficaz apoio aos cuidadores familiares de pessoas com doenca oncoldgica em situagao
paliativa, é essencial uma abordagem de cuidados paliativos centrada na pessoa doente
e na sua familia (Alam et al., 2020). Assim sendo, os cuidadores familiares devem ser

considerados ndo apenas como parte da equipa de cuidados a pessoa doente, mas,



também, como unidade de cuidados, o que inclui reconhecer o seu importante papel,
respeitar as suas opinides, avaliar o seu bem-estar e necessidades (Alam et al., 2020;
Barbosa, 2016; Schore et al., 2016).

Respeitante as interven¢bes especificas de apoio e facilitacdo do Iluto
antecipatério, sabe-se que deverdo ser realizadas em parceria com toda a equipa
interdisciplinar e apresentam como objetivos centrais a facilitacdo da adaptacao familiar
a condi¢cdo terminal, a capacitacdo para a realizacdo de cuidados a pessoa doente e
autocuidados a familia, a preparac¢do para a perda e a preven¢ao do luto complicado
(Barbosa, 2016). Estas intervencdes encontram-se sintetizadas na Tabela 5.

Para a concretizacdo destes objetivos, sabe-se que a comunicacdo € uma das
intervenc¢des essenciais para auxiliar os familiares ao longo de todo o processo de luto,
quer seja o luto antecipatorio, no decorrer da trajetoria de doenca, quer no luto pds-
morte (Madsen et al., 2023). Deste modo, para além de facilitar a transi¢do e a adaptagao
no luto, a comunicacdo dos profissionais de saude com familiares, ao longo de toda a
trajetdria de doenca, cria espac¢o para que estes possam compreender o processo de fim
de vida, encoraja a discussdo acerca do planeamento de cuidados e a preparacdo em
termos praticos e emocionais para a morte dos seus entes queridos (McGinley & Waldrop,
2020; Zomerdijk et al., 2022). Segundo os mesmos autores, para se alcancar cuidados
centrados na familia, os enfermeiros devem utilizar estratégias de comunicacdo que
promovam a compreensao compartilhada, a confianca e o acordo com e entre a familia
(Hudson et al., 2019). A complicagdo destas estratégias e fatores que influenciam a

comunicacdo encontram-se sintetizados na Tabela 6.



Tabela 5. Intervencao de Enfermagem no Luto Antecipatoério

Intervencao de Enfermagem no Apoio no Luto Antecipatério

Objetivos

Intervencoes

Identificar e intervir,
numa perspetiva
holistica, face as
necessidades do

cuidador familiar no
processo de luto

antecipatoério e no

processo de cuidar.

Informacao e Educacao

Reduzir a incerteza nos cuidadores/familiares tendo em conta que
se sabe que pode auxiliar na vivéncia do luto antecipatério (Li et
al.,, 2022).

Avaliar as preocupacgdes existentes (Schore et al., 2016).
Disponibilizar informagado acerca da condi¢do da pessoa doente,
permitindo reduzir a ansiedade do cuidador familiar, facilitar a
comunicacdo aberta acerca da doenca e dos varios aspetos com
ela relacionados, aliviar medos e permitir a tomada de decisdo em
consonancia com o sistema de valores familiar (Schore et al.,
2016). Efetivamente, a disponibilizacao de informacdo acerca da
doenca oncolégica é, geralmente, muito importante para os
cuidadores, mais especificamente, informac8es sobre o estadio
da doenga, tratamentos propostos, possiveis efeitos adversos e
estratégias para a sua gestdo e definicdo de objetivos realistas de
cuidados a curto e longo prazo (Alam et al., 2020).

Realizar ensinos relacionados com a prestacdo de cuidados,
validando, inclusivamente, os cuidados prestados (Bilic et al.,
2022).

Disponibilizar informacdo acerca do luto antecipatorio,
identificando e normalizando a experiéncia e abordando
preocupacdes existentes (Schore et al., 2016). Neste sentido, é
importante os enfermeiros ajudarem os familiares a reconhecer
as caracteristicas do luto (Hsiao et al., 2023; Semenescu et al.,
2022).

Promocdo do ensino-aprendizagem interpessoal (Watson, 2002).

Manutenc¢ao/Promoc¢ao do autocuidado

Educar acerca de estratégias promotoras do autocuidado (Schore

et al., 2016).




Facilitar e apoiar nos cuidados prestados, encorajando a que seja
respeitada a prépria saude familiar e o seu autocuidado (Alam et
al., 2020; Schore et al., 2016). E importante incentivar o cuidador a
manter cuidados com a sua saude e a ter tempo para si (Alam et

al., 2020).

Apoio Emocional

Providenciar apoio emocional, permitindo a expressao e validacao
dos sentimentos (positivos e negativos) (Barbosa, 2016; Hsiao et
al., 2023; Watson, 2002).

Incentivar, quando adequada, a expressao através da arte - a arte
pode auxiliar os enfermeiros a identificarem os sentimentos do
cuidador familiar, podendo ser uma ferramenta importante no
processo de comunicacdo (Madsen et al., 2023).

Compreender quais as condic8es facilitadoras ou inibidoras deste
processo de transicao (Meleis et al., 2010).

Explorar mecanismos de coping utilizados em situacbes
criticas/dificeis anteriormente pelos cuidadores, potenciando os
fatores protetores (Barbosa, 2016; Schore et al., 2016; Spatuzzi et
al., 2017). Sabe-se que a mobilizacdo destes recursos pode aliviar
0 seu sofrimento e aumentar a sua qualidade de vida (Spatuzzi et

al,, 2017).

Apoio Espiritual

Identificar as necessidades espirituais dos cuidadores e
providenciar apoio espiritual, nomeadamente, pedindo a
colaboragdo do padre ou de outros representantes (Bilic et al.,
2022; Madsen et al., 2023),

A espiritualidade pode auxiliar os cuidadores a encontrarem
forca, conforto e incentivo para continuar a cuidar e a encontrar
significado para a sua experiéncia (Bilic et al., 2022).

Promover a aceita¢do das forcas existenciais, fenomenoldgicas e
espirituais (Watson, 2002).

Conhecer as crencas e atitudes religiosas do cuidador (Meleis,

2010).

Apoio Cultural




— Os cuidados devem ser prestados munidos de sensibilidade para
o contexto cultural da pessoa doente e cuidador familiar (Madsen
et al., 2023). Importante reconhecer que as suas crencas podem
influenciar este processo, pelos significados que sdo atribuidos

(Meleis, 2010).

Apoio Social e da Comunidade

— Prevenir neste processo a sobrecarga do cuidador, na medida que
se sabe que pode ter um efeito positivo na reduc¢do das
manifesta¢des do luto antecipatério, auxiliando na vivéncia deste
processo (Amano et al., 2022; Li et al., 2022; Spatuzzi et al., 2017;
Yu et al, 2021). Para tal, para além das interven¢bes ja
previamente mencionadas, é essencial garantir o suporte social e
da comunidade (Barbosa, 2016; Li et al., 2022; Meleis, 2010)

— Avaliar a capacidade e bem-estar do cuidador para a prestacdo de
cuidados, pois embora possa ser um desejo da pessoa doente
permanecer no domicilio, o cuidador pode nao conseguir reunir
as condicdes para assegurar esse apoio. E, assim, imperativa a
avaliagdo da saude fisica e mental do cuidador, do impacto do
cuidar e dos recursos sociais e financeiros existentes (Alam et al.,
2020). Como tal, é essencial que os enfermeiros, em colaboragao
com a equipa interdisciplinar referenciem/providenciem apoio
social, referenciando oportuna e atempadamente para os
recursos existentes, de modo a oferecer aos cuidadores o suporte

de que necessitam (Alam et al., 2020; Barbosa, 2016).

Promocao da
realizacdo de tarefas

adaptativas

» Incentivar a que o cuidador familiar permaneca envolvido com o
ente querido - responder a sua experiéncia e compartilha-la com
a restante familia (Patinadan et al., 2022).

= Compreender qual o significado atribuido a experiéncia (Meleis,
2010).

» Compreender se o cuidador estd envolvido no processo,
nomeadamente identificando os indicadores de resultado e de
processo deste processo de transicdo, mais especificamente:
sentir-se ligado; interagir; sentir-se situado; desenvolvimento de
confianca e coping (Meleis, 2010). E, ainda, importante, segundo

Barbosa (2016) e Coelho e Barbosa (2017) compreender se o




cuidador familiar detém: a percecdo (cognitiva e emocional) da
proximidade da morte; a percecdo das perdas pessoais e
relacionais inerentes a essa vivéncia; a percecdo das tarefas
relacionais de fim de vida pendentes e focaliza¢do nos cuidados a
serem prestados.

Apoiar o cuidador familiar a conseguir ver a sua existéncia
separadamente da do seu ente querido, acreditando em si
mesmo alguém que pode e existira num futuro sem ele
(Patinadan et al., 2022; Semenescu et al., 2022).

Auxiliar o cuidador familiar a adaptar-se adequadamente as
mudancas de papéis - assumindo novas fun¢des imediatas e
antecipando futuras novas responsabilidades (Patinadan et al.,
2022).

Apoiar e auxiliar o cuidador familiar a ser capaz de reconhecer e
expressar os sentimentos despertados pela doenca terminal
(Patinadan et al., 2022).

Apoiar o cuidador familiar a aceitar e integrar a realidade da perda
iminente- ser capaz de tolerar pensamentos sobre o futuro e fazer
planos praticos necessarios para lidar com isso (Patinadan et al.,
2022; Sousa, 2019).

Incentivar o cuidador familiar a revisdo de vida, isto &, recordar e
falar acerca de momentos passados com o seu ente querido, de
modo a enfatizar o que este é e foi para si (Sousa, 2019).

Avaliar e ajustar as expectativas do cuidador familiar (Semenescu
et al., 2022).

Apoiar o cuidador familiar na despedida, nomeadamente através
do reconhecimento de que o fim é préximo, ensino acerco de
sinais sugestivos da proximidade de morte e incentivar a
comunicar uma despedida verbal ou ndo verbal (Patinadan et al.,

2022; Schore et al., 2016; Semenescu et al., 2022).

Identificar fatores de
risco e prevencao do

luto prolongado

Auxiliar o cuidador familiar a prever, reconhecer e ajustar as suas
respostas individuais a perda e a morte (Hsiao et al., 2023).

Identificar sinais de risco de luto prolongado (Norma DGS
n°003/2019) e referenciar sempre que necessario para outros

profissionais (Amano et al., 2022; Hsiao et al., 2023).




Tabela 6 - Comunicacao no Luto Antecipatdrio

Comunica¢ao no Luto Antecipatério

Importancia

A comunicagdo é essencial para a prestacdo de cuidados de qualidade
no fim de vida, podendo influenciar positivamente a adaptacdo no luto
(McGinley & Waldrop, 2020; Sisk et al., 2022).

A comunicagao dos profissionais de saude com familiares, ao longo de
toda a trajetéria de doenca, cria espaco para que estes possam
compreender o processo de fim de vida, encoraja a discussdo acerca
do planeamento de cuidados e a preparacdo em termos praticos e
emocionais para a morte dos seus entes queridos (McGinley &
Waldrop, 2020; Zomerdijk et al., 2022).

Conversar abertamente sobre a morte, o morrer e os cuidados em fim
de vida, quer com os doentes, como também com a familia é essencial
para a prestacdo de cuidados centrados na pessoa e familia,
personalizados, holisticos, para a promog¢ao da dignidade e autonomia
no fim de vida (Groebe et al.,2019).

No final da vida da pessoa doente, os cuidadores geralmente precisam
de muita informacdo para mitigar a incerteza presente e para se
puderem preparar para a morte do seu ente querido. Como tal, a
comunicagdo é essencial para garantir esta preparacdo, o que se sabe
influenciar positivamente a sobrecarga do cuidador e o processo de

luto antecipatorio (Yu et al., 2021).

Estratégias de
comunicagao
utilizadas no
apoio no luto

antecipatério

Segundo a evidéncia cientifica ndo existem diretrizes para guiar as
conversas acerca do fim de vida (Groebe et al.,2019). Todavia, existem
condic¢Bes gerais e requisitos pessoais, que devem ser considerados
qguando se aborda a proximidade da morte (Groebe et al.,2019).

E fundamental ter-se em consideracdo que a abordagem destes temas
requer disponibilidade, ndo devendo ocorrer de forma passageira,

devendo-se garantir um ambiente calmo e sereno (Groebe et al.,2019).




— A abordagem deste tema deve ser iniciada com cuidado e delicadeza,
sendo importante respeitar a vontade da pessoa para tal (Groebe et
al.,2019).

— E importante ter em consideracdo que abordagem acerca do fim de
vida, realizada numa fase mais precoce, podera ajudar a familia a
preparar a sua perda de forma mais atempada, facilitando
inclusivamente eventuais tomadas de decisdes (Groebe et al., 2019;
Mori et al.,2018).

— E, também, importante existir uma explicacdo clara sobre os sinais de
morte iminente, evitando explica¢Bes vagas sobre possiveis mudancas
futuras e avisos excessivos, devendo assegurar-se um equilibrio entre
a explicagdo explicita e o aviso excessivo (Mori et al.,2018).

— Ainformacdo transmitida deve ser individualizada tendo por base as
preferéncias dos cuidadores e as suas estratégias de coping (Fee et al.,
2021; Sisk et al., 2022). Estas preferéncias podem alterar-se ao longo
do tempo, no decorrer de toda a vivéncia da doenca, pelo que devem
ser reavaliadas de forma repetida, consistente e gentil (Sisk et al.,
2022).

— Quanto a transmissdo de informacdo, Madsen et al. (2023) ddo realce
a promocgao do otimismo, mas sem esquecer que o otimismo deve ser
promovido e ndo imposto. Segundo 0s mesmos autores, é importante
que os enfermeiros se permitam ser otimistas e cuidar com sentido de
humor. Ou seja, ser feliz, grato e até mesmo sorrir pode ajudar os
cuidadores a sentirem que estdo num ambiente otimista. No entanto,
Zomerdijk et al. (2022) salientam a importancia de evitar o falso
otimismo e estabelecer expectativas realistas, de forma a permitir uma
melhor preparagao dos cuidadores, em termos praticos e emocionais,
para o futuro.

— Ademais, importa considerar que o estilo de comunicacdo é tdo
importante como a informag¢do transmitida (McGinley & Waldrop,
2020). Posto isto, de forma a alcancar uma comunicacao eficaz, é
indispensavel: a utilizacdo de linguagem clara e direta, nomeadamente
no que concerne ao diagnostico e progndstico (McGinley & Waldrop,

2020; Zomerdijk et al., 2022); garantir que a informacdo transmitida é




consistente (McGinley & Waldrop, 2020); demonstrar compaixdo
(McGinley & Waldrop, 2020).
— Poderdo ser utilizadas varias estratégias de comunicacao,
nomeadamente (Schore et al., 2016):
= 0 Ask-tell-ask - que auxilia a explorar a compreensdo e as
necessidades de informacdo da pessoa;
= 0 acrénimo NURSE - que tem por objetivo reconhecer,
responder e validar as respostas do cuidador familiar;
» 3 presenca silenciosa - que da suporte e estabelece espaco
para o didlogo e para a tomada de decisao

= 3 escuta ativa.

Fatores que
influenciam a

comunicagao

— Existem multiplos fatores que podem influenciar a comunica¢do no
apoio no luto, seja positiva ou negativamente (Groebe et al., 2019),
nomeadamente:

= g falta de preparac¢do dos profissionais para a concretizacao
destas conversas (Groebe et al., 2019);

» 3 existéncia de comportamentos de evitamento por parte dos
familiares, devido ao tabu que existe em torno da morte e tudo
o que lhe esta associado (Groebe et al., 2019);

» idade e desenvolvimento social e cognitivo do cuidador (Sisk et
al., 2022);

* arapida progressao da doenca (McGinley & Waldrop, 2020).




CONSIDERACOES FINAIS

A vivéncia da doenca oncolégica avancada é muito complexa, quer para a pessoa
doente, como para o cuidador familiar e vivida de modo interdependente. Ao longo da
trajetéria de doenca, os cuidadores familiares sao confrontados com a deteriora¢ao da
pessoa doente, vivenciando multiplas perdas, o que pode desencadear o processo de luto
antecipatorio, colocando-os numa posi¢ao de maior vulnerabilidade.

Verifica-se que em termos conceptuais, o conceito de luto antecipatério tem vindo
a evoluir ao longo do tempo e a ser alvo de estudo por diversos autores, apresentando
ainda posicdes controversas. Por este motivo, o conhecimento disponivel acerca dos
efeitos do LA na adaptacdo ao processo de doenca e no luto poés-morte sdo, ainda,
contraditérios.

Ainda assim, apesar destas contrariedades, € possivel concluir que a avaliacdo da
experiéncia do luto antecipatério pelos enfermeiros e restante e equipa interdisciplinar é
essencial. Existem ja instrumentos validados em portugués e para o contexto de
oncologia, que podem constituir ferramentas importantes para avaliacdo da experiéncia
de luto antecipatério e, por sua vez, permitir a identificacdo da necessidade de
intervencdo. A este nivel, é possivel concluir que a intervencdo no luto antecipat+orio
devera ser realizada por toda a equipa multidisciplinar, verificando-se que os enfermeiros
sdo profissionais que se encontram numa posicdo priviligiada de contacto com os
cuidadores, permitindo sistematicamente realizar um levantamento das suas
necessidades, facilitar o processo de adaptacdo, identificar possiveis complicacdes e por

sua vez delinear intervencdes eficazes.
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Apéndice XlI- Plano da Sessao de Formacao Il



Plano da Sessao de Formacao Il

Titulo: Luto Antecipatério do Cuidador Familiar da Pessoa com Doen¢a Oncolégica em Situacdo Paliativa
Destinatarios: Equipa de Enfermagem da Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos do Hospital A
Data: 25/01/2024

Hora: 14h30

Duragao: 50 minutos

Local: Sala de Trabalho da EIHSCP

Objetivo Geral: Atualizar os conhecimentos da equipa de enfermagem relativamente ao luto antecipat6rio do cuidador familiar da pessoa

com doenca oncologica em situacdo paliativa.
Objetivos Especificos:

» Sensibilizar a equipa para a importancia de intervir no ambito do apoio do luto antecipatério;
» Refletir acerca do impacto do luto antecipatoério no cuidador familiar da pessoa com doenca oncoldgica em situacdo paliativa;
» Elucidar a equipa quanto aos instrumentos existentes de avaliacdo do luto antecipatorio;

» Abordar a intervencao de enfermagem no apoio no luto antecipatério.



Etapas

Contetdos

Estratégias

Metodologia

Recursos

Tempo

Introducao

Apresentac¢do do formador;
Contextualiza¢do da sessao de

formacao.

Desenvolvimento

Relevancia do Tema
Enquadramento Conceptual
-Cuidador Familiar

-Impacto do Cuidar da Pessoa com
Doenca Oncoldgica em Situacao
Paliativa

-Luto Antecipatorio

Avaliacdo do Luto Antecipatorio

Intervenc¢do no Luto Antecipatério

Conclusao

Consideracdes Finais

Esclarecimento de Duvidas

Métodos
Expositivo e

Participativo

Computador Portatil,
diapositivos em

PowerPoint

5 minutos

40 minutos

5 minutos

Avaliagao: Realizada no final, com recurso a utilizacdo de escala de Likert




Avaliacao da Sessao de Formacgao

Discordo
Plenamente

Discordo

Nao discordo nem
concordo

Concordo

Concordo Plenamente

A sessao de formacgao foi
apresentada de forma
clara

Os conteudos
apresentados foram
adequados para a
tematica
em estudo

Os recursos utilizados
para
a apresentacdo foram
apropriados

A sessdo de formacao foi
util para a pratica de
prestacao de cuidados

Sugestdes/ Comentarios:




