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Aqueles que tiveram a forca e 0 amor para ficar ao lado de um paciente moribundo, com o
siléncio que vai além das palavras saberdo que tal momento néo é assustador nem doloroso,
mas um cessar em paz do funcionamento do corpo. Observar a morte em paz de um ser
humano faz-nos lembrar uma estrela cadente. E uma entre milhdes de luzes do céu imenso,
que cintila ainda por um breve momento para desaparecer para sempre na noite sem fim. Ser
terapeuta de um paciente que agoniza é conscientizar-se da singularidade de cada individuo
neste oceano imenso da humanidade. E uma tomada de consciéncia de nossa finitude, de
nosso limitado periodo de vida. Poucos dentre nos vivem além dos setenta anos; ainda assim,
nesse curto espaco de tempo, muitos dentre nés criam e vivem uma biografia Unica, e nds
mesmos tecemos a trama da histéria humana.
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RESUMO

Rodrigues PFR. Avaliacio dos indices de ansiedade, depressio e sobrecarga em familiares
de pacientes de uma UTI oncoldgica. [Dissertacdo]. Sao Paulo; Fundagdo Antonio Prudente;
2020.

E sabido que familiares de pacientes oncoldgicos criticos estdo propensos a alguns sintomas
psiquiatricos como ansiedade e depressdo. Com o intuito de melhor compreender estas
questdes, nasceu o presente trabalho, cujo objetivo primario foi verificar a prevaléncia de
ansiedade, depressao e sobrecarga em familiares cuidadores (FC) de pacientes sem perspectiva
curativa para a doenga de base, com indicacdo de limitacdo de suporte, internados em uma UTI
oncologica. Como objetivo secundario, comparou-se os niveis de ansiedade, depressdo e
sobrecarga com o processo de luto. FCs responsaveis pelas decisdes acerca do tratamento destes
pacientes foram convidados a responderem a Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS)
e a Zarit Burden Interview (ZBI) no momento da visita ao paciente para avalia¢ao de ansiedade,
depressdo e sobrecarga; e no periodo entre 5 e 10 meses apos o Obito deste, foram convidados
a responder o Texas Revised Inventory of Grief (TRIG) por telefone ou pesquisa online para
avaliacdo do luto. A primeira parte da pesquisa contou com 51 participantes, conforme calculo
amostral realizado juntamente com a equipe de estatistica da instituicdo, e a segunda parte com
apenas 28 participantes por conta da desatualizacdo dos dados cadastrais no sistema. Para
analise estatistica das varidveis qualitativas foi realizada analise descritiva com as distribui¢cdes
de frequéncia absoluta (n) e relativa (%) e para as variaveis quantitativas utilizou-se as
principais medidas resumo, como média, desvio padrao, mediana, valores minimo € maximo.
Utilizou-se também teste qui-quadrado ou o teste exato de Fisher na avalia¢do da associagdo
entre variaveis qualitativas e os escores categorizados. A comparacao dos escores categorizados
em relagdo a distribuicdo de varidveis quantitativas foi realizada através do teste ndo-
paramétrico de Mann-Whitney e utilizou-se regressao logistica simples e multipla para obter
odds ratios (ORs). Percebeu-se que 67,7% apresentaram sintomas de ansiedade, 55% sintomas
de depressao e 53% sintomas de sobrecarga. Com relagdo ao processo e luto, apenas 3,6% dos
respondentes demonstrou ter vivenciado o processo normal, ou seja, o luto agudo resolvido;
42,9% dos participantes demonstraram auséncia de luto, 3,6% luto tardio e 50% luto
prolongado. Sintomas de depressdo, ser familiar de paciente com cancer ndo metastatico,
possuir menor renda mensal e menor escolaridade demonstraram ser varidveis preditivas de luto

complicado.

Descritores. Unidades de Terapia Intensiva. Ansiedade. Depressdo. Sobrecarga. Luto.

Cuidados Paliativos em Fim de Vida. Angustia Psicoldgica. Neoplasias.



ABSTRACT

Rodrigues PFR. [Evaluation of anxiety, depression and burden in family caregivers of

patients of an oncologic ICU]. [Dissertagao]. Sao Paulo; Funda¢ao Antonio Prudente; 2020.

It is known that family members of oncologic patients in critical state tend to develop
psychiatric symptoms, such as anxiety and depression. This research project was carried out in
order to understand these matters. The main objective was, to verify the prevalence of anxiety,
depression and burden in family caregivers of patients without curative perspective for the base
disease and with support limitation in one oncologic ICU. As a secondary objective, the level
of anxiety, depression and burden with bereavement were compared. Family caregivers
responsible for decisions related to these patients were invited to respond the Hospital Anxiety
and Depression Scale (HADS) and the Zarit Burden Interview (ZBI) at the moment of visiting
the patient to evaluate anxiety, depression and burden, as well as the Texas Revised Inventory
of Grief (TRIG) between 5 and 10 months after the patient’s death online or by telephone to
evaluate grief. The first part of the research counted with 51 subjects, according to the sample
calculation carried out by the statistics team of the institution, and the second part counted with
28. Descriptive statistical analysis was performed with absolute (n) and relative (%) frequency
distributions for the qualitative variables, and the main summarizing measurements for the
quantitative variables was determined, such as average, standard deviation, median, minimum
and maximum values. The exact Fisher or the chi-squared test were also employed to assess the
association between qualitative variables and categorized scores. The comparison of
categorized scores related to the distribution of qualitative variables was performed by means
of the Mann-Whitney non-parametric test, and simple and multiple logistics regressions was
used to obtain odds ratios (ORs). It was observed that 67,7% showed symptoms of anxiety,
55% symptoms of depression and 53% symptoms of burden. Regarding bereavement, only
3,6% showed to undergo normal grief, as is, acute resolved grief; 42,9% showed absence of
grief, 3,6% late grief and 50% prolonged grief. Symptoms of depression, being a caregiver of
a patient with non-metastatic cancer, low income and low level of education can be considered

predictors of complicated grief.

Keywords: Intensive Care Units. Anxiety. Depression. Burden. Bereavement. Hospice Care.

Psychological Distress. Neoplasms
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1 INTRODUCAO

Devido ao avancgo da ciéncia no ambito da satde, muitas enfermidades t€ém tratamentos
que modificam o seu curso e prolongam a vida, enquanto outras doencas foram erradicadas.

Com o aumento da expectativa de vida, doengas cronicas passam a ser mais prevalentes '.

Diante de uma doenca grave e de caminho inexoravel em direcdo a morte, a familia
adoece junto. O contexto de desintegragdo ou de fortalecimento dos lagos afetivos
permeia, muitas vezes, fases dificeis da doenga fisica de um de seus membros. A
depender do espago que a pessoa doente ocupa na familia, temos momentos de grande
fragilidade de todos que estdo ligados por lagos afetivos, bons ou ruins, faceis ou
dificeis, de amor ou de tolerdncia, at¢ mesmo de odio. As consequéncias da
experiéncia da doenca alcangam a todos, e a rede de suporte que o paciente tem pode

ajudar ou dificultar esse momento da vida 2.

Questiona-se se a morte mecanica e despersonalizada ndo se trata de uma forma de
repressao da ansiedade despertada por um paciente em fim de vida, pois segundo a mesma, a
morte ainda é encarada como um “acontecimento medonho, pavoroso”, pode ainda ser
considerada um medo universal, um tabu. O fato de ser um assunto interdito faz com que esta
seja demasiadamente triste em alguns aspectos, ocorrendo, muitas vezes, de maneira solitaria,

mecanica e desumana !.

....... o desenvolvimento da medicina pode levar a extremos, como numa caricatura,
quando ha a proposta de “derrotar” a morte, sendo esta vista como um inimigo a ser
combatido a todo custo. E como se 0 homem pudesse ou devesse eliminar a morte. E
uma tentativa de brincar de Deus, feita por um aprendiz infantil e ingénuo, sua pélida

imitacdo 3.

O que fazer quando, apesar dos avancos tecnoldgicos, um tratamento modificador para
uma enfermidade n3o ¢ mais possivel? Sabe-se que ndo ha cura, existem tratamentos
modificadores da evolugdo, tanto para que o paciente tenha qualidade de vida como também
para que tenha aumento da sobrevida. Como proceder quando os tratamentos existentes
prolongam apenas o processo de morte, e nao a vida?

Ao serem consideradas esgotadas as possibilidades de tratamento modificador, o
paciente se qualifica para receber o que se denomina cuidados paliativos. A abordagem de

cuidados paliativos visa melhorar a qualidade de vida de pacientes (adultos ou criangas)



portadores de doencas ameagadoras da vida, bem como dos seus familiares, através da
prevencao e alivio do sofrimento, utilizando a identificagdo precoce e tratamentos adequados
para a dor e outros problemas fisicos, psicossociais e espirituais. Os cuidados paliativos sao
fundamentais para o bem-estar, para a melhoria da qualidade de vida, do conforto e para a
manutengio da dignidade dos individuos. E importante que os centros de satde sejam centrados
na pessoa, valorize suas necessidades e preste informag¢do adequada, personalizada e
culturalmente sensivel acerca do seu estado de satde, bem como do seu papel central na tomada
de decisdes com relacdo ao tratamento recebido.

A abordagem de cuidados paliativos ¢ uma responsabilidade ética dos sistemas de satde
e além disso, ¢ responsabilidade ética dos profissionais de saude aliviar a dor e o sofrimento
fisico, psicossocial ou espiritual, independente da possibilidade de cura ou ndo da doenga de
base; inclusive, os cuidados de fim de vida fazem parte dos componentes criticos da abordagem.

Mais de 40 milhdes de pessoas necessitam de cuidados paliativos a cada ano e esta
necessidade se tornara cada vez mais crescente por conta do envelhecimento populacional. E
urgente, a inclusao dos cuidados paliativos na rotina de cuidado, sobretudo no cuidado primario,
pois a integracdo inadequada dos cuidados paliativos nos sistemas social e de satde ¢ o maior
fator de contribuicdo para a falta de acesso igualitario para este tipo de cuidado.

E sabido que o sofrimento desencadeado por sintomas trataveis acaba sendo perpetuado
pela falta de conhecimento em cuidados paliativos, o que vem demonstrar a necessidade de
educacdo continuada e treinamento adequado tanto para os provedores de assisténcia hospitalar
ou comunitéria quanto para outros cuidadores, inclusive funcionarios de ONGs e familiares.

Existem muitos modelos de cuidados paliativos eficientes € com bom custo-beneficio.
Deve-se utilizar uma abordagem interdisciplinar para que se possa acessar as necessidades dos
pacientes e de seus familiares e ¢ notorio que uma abordagem de qualidade costuma ser
realizada onde existem bom vinculo entre os membros da equipe *.

De acordo com a resolugio n°1.805/2006 do Conselho Federal de Medicina brasileiro °,

...... na fase terminal de enfermidades graves e incuraveis € permitido ao médico limitar
ou suspender procedimentos e tratamentos que prolonguem a vida do doente,
garantindo-lhe os cuidados necessarios para aliviar os sintomas que levam ao
sofrimento, na perspectiva de uma assisténcia integral, respeitada a vontade do

paciente ou de seu representante legal.

Isto ¢, ¢ permitido no Brasil, desde 2006, limitar o suporte em pacientes para os quais

ndo ha mais propostas de tratamentos para a sua doenca de base.



Quando o paciente esta consciente, ¢ possivel que ele tome a decisdo com relagdo ao
prolongamento da sua propria vida. Caso o paciente esteja em estado de inconsciéncia ou de
alguma forma incapacitado de fazer suas proprias escolhas, recorre-se ao Testamento Vital ou
Diretivas Antecipadas de Vontade, documento que expressa a vontade do paciente no que diz
respeito a receber ou ndo medidas invasivas no caso da presenga de uma doenga sem perspectiva
de cura.

Como atualmente apenas 20% dos pacientes inconscientes possui Testamento Vital,
cabe a equipe médica recorrer ao membro familiar mais proéximo para que este possa entdo
decidir. Alguns estados dos EUA possuem leis que determinam a hierarquia de possiveis
decisores; porém, quando ndo existe o amparo legal, a hierarquia utilizada com mais frequéncia
é: esposa, filhos adultos e pais 6.

As leis europeias preconizam a autonomia do paciente em detrimento da equipe de saude
e dos familiares, porém as Diretivas Antecipadas de Vontade sdo bem pouco utilizadas. Desta
forma, as decisdes acabam sendo tomadas pelos médicos, enfermeiros ou familiares. Os
familiares na Europa costumam estar menos envolvidos do que na América do Norte por conta
de divergéncias éticas entre os médicos e de variagdes culturais .

A abordagem dos cuidados paliativos ¢ permeada por uma infinidade de credos e valores
religiosos, que trazem a tona novas discussdes a respeito de ética e cuidados no fim da vida. Os
cuidados paliativos vém questionar uma medicina autoritaria em detrimento de uma escuta do
paciente e de seus familiares. Assim sendo, € primordial que se desenvolva a comunicagdo entre
pacientes, familiares e equipe € o psicologo é um profissional chave neste processo °.

Gillick ® afirma que, num passado recente, as decisdes relativas ao fim de vida se
limitavam a escolha pela ressuscitagcdo cardiopulmonar ou ndo. Hoje, esta decisao abrange uma
gama muito ampla de fatores, tais como: desejo ou ndo de: hospitalizacdo, recebimento de
nutricdo ou hidratagdo enteral ou intravenosa, administracdo de algumas intervengdes (como,
por exemplo, fornecimento de antibidticos), além da permissao para a introdugdo de tubos de
alimentacdo e fluidos intravenosos, para ventilacdo mecanica e didlise renal. Os autores
salientam ainda que, caso o paciente ou seu representante legal optem pelo ndo recebimento
dos tratamentos anteriormente mencionados, o paciente receberd a analgesia necessaria para
controlar a dor, ainda que esta possa inadvertidamente encurtar a vida; terd ainda a op¢ao de
optar pela sedacio paliativa, ainda que esta seja controversa °.

As decisoes relativas ao plano de tratamento deste paciente em processo de fim de vida
costumam causar questdes emocionais bastante complexas no grupo familiar, emocdes estas

que podem ser manifestadas de muitas formas. Alguns membros da familia podem nao



manifestar sentimentos de maneira espontanea, mas ¢ importante que a equipe esteja preparada
para a manifestacdo de emocgdes fortes e questione o interesse do familiar em compartilhar seus
sentimentos. Desta forma, o profissional deixa claro que as emogdes sdo ‘“importantes,
apropriadas e esperadas” °. E comum a existéncia de sérios distarbios de comunicagdo entre
estes pacientes e seus familiares, fazendo com que muitos sentimentos intensos ndo sejam
expressos °.

Além das emocodes suscitadas pela questao da decisao, o paciente e seus familiares sao
confrontados pelo decurso natural da doenga. Esse fim ¢ bastante dificil e exige um grande
dispéndio de energia no processo de negacdo, rejeicdo e aceitagdo. Nessa fase, o agravamento
da doenca fica evidente, havendo deterioracdo do estado geral, que muitas vezes traz a
necessidade de frequentes internagdes, as quais, dependendo da conduta do hospital, levam a
um distanciamento da familia e a certa despersonalizacdo dos cuidados finais °.

Diante da clara progressdo da doenga, tanto a familia quanto o paciente passam a
vivenciar um periodo de incertezas, mas também de adaptacio frente as novas dificuldades '°.
Um estudo com familiares de pacientes oncoldgicos criticos demonstrou que estes estao
propensos a alguns sintomas psiquiatricos, sendo que a prevaléncia de ansiedade esta em torno
de 71% e a de depressdo em torno de 50,3%. Percebeu-se que a depressdo no familiar estava

\ \

relacionada a presenga de metastase no paciente ¢ a ansiedade a doengas hematoldgicas

1O grave progndstico do paciente e o uso prolongado de ventilacdo mecénica

malignas
também foram demonstrados como fatores de risco potenciais para ansiedade e depressao.
Outros fatores relacionados a ansiedade e depressdo foram: paciente com idade mais jovem,
familiar do sexo feminino e religido catoélica. O estudo demonstrou também que os sintomas
psiquiatricos ndo interferiram na decisdo a respeito da retirada do suporte de vida '.

E importante destacar que além do controle dos sintomas, uma das maiores necessidades
dos pacientes e de seus familiares ¢ a comunicag¢ao, devendo o profissional sempre estar atento
para a qualidade a fim de que o objetivo do servigo de cuidados paliativos seja atingido e as
respostas nio sejam desumanizadas '°.

Alguns estudos demonstraram que a comunica¢do adequada exerce impacto favoravel
na evolugdo dos pacientes e no processo de luto da familia. Atualmente ja se pode contar com
o apoio de técnicas e estratégias para melhorar essa comunicagio '°.

E importante que, antes da discussdo com a familia, a equipe tenha ideia do nivel de

conhecimento da mesma, bem como de seu grau de aceitacdo da condi¢do do paciente e ao

prognéstico . Em alguns momentos, podem ocorrer claras discordancias entre os familiares



de um paciente com relagdo ao que deve ser feito. Nessa hora, a equipe de cuidados paliativos
do hospital, bem como o comité de ética podem ser de grande auxilio °.

O éxito da equipe de cuidados paliativos pode ser mensurado através da satisfagdo do
paciente, seus familiares e outros entes significativos. Tudo depende do apoio que a equipe ¢
capaz de dar no decurso do avango da doenga '°. E necessério que os profissionais tenham uma
postura empatica e compassiva para que o trabalho seja bem-sucedido. Um paciente em fim de
vida espera muito mais da relagdo com os profissionais do que de suas habilidades técnicas para
diagnosticar e tratar. Este paciente espera que a relacdo da equipe com ele seja de compaixao,
humildade, empatia e respeito. Tais conceitos subjetivos podem ser implementados e
sustentados através do uso adequado de habilidades de comunicagio *°.

Em geral, as principais necessidades dos familiares de um paciente em fim de vida sdo:
informagdes realistas e honestas a respeito da doencga, das terapéuticas e dos recursos de apoio;
respeito a suas crengas, valores e atitudes espirituais; disponibilidade e apoio emocional da
equipe; oportunidade de participar dos cuidados, podendo estar com o paciente num ambiente
de intimidade e privacidade; expressar sentimentos e até mesmo reparar relagdes; estarem certos
de que todos os cuidados devidos estdo sendo prestados '°.

Esse movimento de cuidados paliativos acaba criando um espago que favorece as
despedidas, a preparagio para a separacio e a adaptacdo da vida dos familiares sobreviventes®.

A morte ¢ algo natural, mas atinge cada ser humano de uma forma muito propria. A
reacdo a morte depende de alguns fatores, tais como: idade do paciente, papel que este exerce
na familia e tipo de morte. A personalidade do enlutado, bem como historias prévias de perda,
religido, suporte familiar e social e relacdo entre estes fatores também podem ser considerados
influenciadores. No contexto hospitalar, acrescenta-se ainda a teia complexa que se da entre
médico, paciente e familia.

Pode-se considerar que o fim de vida de um paciente em Terapia Intensiva ¢
multidimensional, permeado por aspectos clinicos, familiares, sociais, culturais, religiosos e
econdmicos. Quando a internagao € prolongada e o risco de morte ¢ alto, ocorrem desequilibrios
no sistema familiar por conta do sentimento de impoténcia e de ambivaléncia. Ao mesmo tempo
que os familiares ndo querem que o paciente morra, ndo desejam vé-lo em sofrimento.

Alguns fatores como: suporte social e familiar, percep¢do de que o paciente viveu bem
a vida, qualidade dos vinculos familiares-paciente, boa relacdo com a equipe médica, percepgao
de que o doente ndo esta sofrendo, presenga de religido ou espiritualidade facilitam a aceitagdo

e o enfrentamento deste momento complicado. Estas questdes mostram a importancia da



criacdo de espacos de escuta e acolhimento em hospitais para que se possa promover a
elaboracdo das questdes trazidas por estes com relagio a doenca e morte do ente querido '6.

Este estudo foi realizado em um momento no qual pacientes e familiares se veem em
uma situagado especifica, que suscita contetidos internos de ambos, bem como questdes inerentes
arelacdo entre as pessoas. Trata-se de uma internacao na qual se desenha a limitagdo de suporte,
uma internagdo, que pode ser considerada um divisor de aguas, visto que até o momento
supostamente nao se havia conversado sobre controle de sintomas, limitagao, mau progndstico
e morte. A relevancia deste estudo se d& por conta da necessidade de se compreender o que ¢
necessario para que se faca a mudanga do enfoque modificador para o enfoque do controle de
sintomas e do conforto da melhor forma possivel. Para que esta mudanga seja realizada e para
falar em finitude, é necessario técnica, expertise e competéncia profissional. E muito importante
saber trabalhar com esta populacdo especifica e para tanto, ¢ necessario estar capacitado.
Portanto, por conta dos aspectos tdo complexos que permeiam o de fim de vida, e da
necessidade de compreender melhor as questdes emocionais relativas aos cuidadores principais
destes pacientes, e entdo sugerir formas de alivio de alguns sintomas psiquiatricos, nasceu esta
pesquisa, que buscou compreender algumas questdes emocionais relativas aos familiares neste
momento doloroso. Buscou ainda avaliar se ansiedade, depressdo e sobrecarga tém relagdo com
o luto complicado e se podem ser consideradas preditores dos mesmos.

E sabido que o paciente oncoldgico é um paciente especifico, diferenciado e que seus
FCs ao passarem por situagdes também diferenciadas acabam vivenciando emocgoes
caracteristicas, sobretudo quando o paciente esta internado em uma UTIL Qual sera entdo a
prevaléncia de ansiedade, depressdo e sobrecarga nestes familiares ¢ quais sdo os fatores de
risco para o desenvolvimento destes sintomas psiquiatricos? Sera que o processo de luto destes
familiares ¢ diferente da populacdo geral e quais sdo os fatores influenciadores de um luto

complicado?

1.1  ADMISSAO DO PACIENTE NA UTI E PROGNOSTICO

Com o avanco da ciéncia, novos tratamentos para cancer vém sendo descobertos e,
portanto, a sobrevida dos pacientes tem aumentado. Entretanto, o suporte avangado de terapia
intensiva pode nao ser benéfico para todas as situagdes de piora clinica do paciente oncologico.

As decisdes relativas a admissdo de pacientes oncologicos na UTI sdo baseadas em

alguns critérios, como instabilidade hemodindmica, comprometimento respiratério e



prognoéstico geral. Os sistemas atuais para determinacdo de prognéstico ndo sdo totalmente
precisos, mas ainda sdo de grande valia para os médicos 7.

Os critérios para admissao do paciente oncologico na UTI variam de acordo com o tipo
de hospital: comunitario, terciario ou hospital oncologico. De maneira geral, a maioria dos
médicos admite pacientes oncoldgicos na UTI desde que sua condicdo médica seja reversivel
portanto, ndo costumam admitir pacientes que se beneficiam apenas de opgdes paliativas.
Apesar disto, ainda existe variagao entre as duas opgdes de admissdao e isto pode estar
relacionado com a incerteza da reversibilidade da condi¢do. Assim sendo, alguns pacientes sao
admitidos na UTI para que seja realizada uma tentativa de suporte agressivo '®,

Embora a experiéncia com pacientes criticos seja vasta e os sistemas de pontuagdo para
prognoéstico sejam validos, o prognoéstico geralmente permanece impreciso; portanto, os
médicos ndo podem dizer em termos absolutos se o paciente ird morrer ou se tera resultados
funcionais pobres °.

De acordo com os prontuarios de 421 pacientes que foram a 6bito na UTI em questio
(University of Tennessee Health Science Center (UTHSC)) entre outubro de 2005 ¢ outubro de
2010, 52 eram portadores de cancer avancado incuravel, 14 tinham recebido o diagnéstico de
cancer um meés ou menos antes da admissdo, 21 tinham ECOG de 0-1, 14 tinham expectativa
de vida superior a 6 meses e 8 foram admitidos por conta de complicagdes durante
procedimentos. 47% dos pacientes que ndo se enquadraram nos critérios estabelecidos pelos
pesquisadores tiveram discussodes de plano avancado. Os pesquisadores afirmam que a inclusao
de critérios de admissao na UTI pode reduzir 37% de admissdes inapropriadas de pacientes
com cancer avangado. Um aumento no nimero de discussoes de plano avancado provavelmente
nao afeta significativamente o nimero de admissdes inapropriadas.

Muitos casos de cancer avancado sdo inapropriadamente admitidos na UTI e nao
resultam em sobrevida prolongada. Ainda ndo ha um consenso claro para a admissdo de
pacientes com cancer avangado na UTI. Pesquisadores estabeleceram alguns critérios para
admissao destes pacientes: complicagdo pods procedimento, diagndstico recente de cancer,
ECOG de 0-1, expectativa de vida superior a 6 meses. 2°.

Em um estudo realizado com 3.860 pacientes diagnosticados com cancer, entre 2006 e
2011, 2374 (6,4%) foram admitidos na UTI pelo menos uma vez. De acordo com a escala de
APACHE 1V, 56,2% das admissdes tiveram causa cirirgica e 26% tiveram causas relativas ao
cancer. 23% das admissdes ocorreram apos cirurgia oncologica e 32,6% foram admitidos por
conta de cirurgias ndo relacionadas ao cancer. Apenas 3,3% das admissdes eram ndo cirrgicas

e diretamente ligadas ao cancer, sendo infec¢ao e sepse as maiores causas (18,5% dos pacientes



com cancer). Os autores do estudo afirmam ainda que pacientes oncoldgicos sdo geralmente
submetidos a cirurgia nos estagios inicial ou intermediario da doenga. Em contrapartida, aqueles
que sao submetidos a quimioterapia, radioterapia, intervencao ou suporte, € que sao admitidos
na UTI, estdo geralmente em estagios mais avangados 2!,

E importante que os pacientes admitidos na UTI tenham perspectivas terapéuticas
relativamente favoraveis. Pode-se exemplificar através de pacientes com tumores s6lidos em
estagio inicial por terem melhor prognéstico. O conhecimento do prognoéstico do paciente €
importante na avaliacdo da necessidade de cuidados intensivos e pode influenciar na discussao
e tomada de decisdo pelos oncologistas e intensivistas '4.

Ainda ¢ pouco dito com relacdo aos limites da medicina e suas possibilidades de falha
quando um paciente ¢ admitido na UTI. Quando os pacientes nao melhoram ou tém piora
significativa, fica clara a possibilidade de dbito ou, na melhor das hipdteses, a existéncia de
sequelas. Tudo isto faz com que seja questionada a manutengdo ou nao do suporte de vida. Em
geral, os familiares devem questionar o paciente com relagdo a esta questdo; porém, muitas
vezes estes sdo incapazes de se comunicar. Portanto, em geral realiza-se uma conferéncia
familiar, na qual os médicos falam a respeito do mau progndstico e recomendam a limitagdo de
suporte 22,

Existem alguns critérios que sdo comumente utilizados para justificar a futilidade das
medidas invasivas. Alguns destes critérios incluem comorbidades, internagdes recorrentes,
qualidade de vida precaria, sofrimento maior que os beneficios médicos, custos maiores que os
beneficios, baixa sobrevida, idade superior a 65 anos e baixa performance .

Oncologistas e intensivistas tém maneiras distintas de enxergar o paciente admitido na
UTI. O tipo de cancer exerce impacto na decisdo de ambas as especialidades, demonstrando
processos diferentes na tomada de decisdo. Oncologistas se atentam mais a taxa de sobrevida
estimada para aquele tipo de cancer do que as taxas de sobrevida por faléncia multipla dos
orgdos. Em contrapartida, intensivistas se atentam mais as taxas de sobrevida relacionadas a
disfungdes organicas do que as taxas relacionadas ao tumor em si 2.

Existe uma ampla variacdo de previsdes acerca da morbidade e da mortalidade, bem
como a associacdo dessas com a limitagdo de suporte. Sdo necessarias pesquisas que observem
o paciente ¢ o médico para averiguar o motivo de previsdes tdo diferentes a respeito do
desfecho. Isso ¢ muito importante em situagdes nas quais a diferenga de previsdes impacta na
decisdo de limitagdo de suporte. Sdo necessarias melhores ferramentas que auxiliem o médico
no progndstico para que a variagdo de opinido seja reduzida e os resultados sejam mais

uniformes com relacdo a implementar medidas invasivas ou nio .



Meédicos com conhecimentos de cuidados paliativos e questdes relacionadas ao fim de
vida tém maior tendéncia a recomendar a retirada do suporte ¢ focar no conforto do paciente.
Sugere-se entdo que a educagdo a respeito das questdes de fim de vida facilita as decisdes a
respeito destes pacientes graves sem melhora significativa apds a admissdo na UTI 24,

Acredita-se que uma abordagem multidisciplinar seja necessaria por conta das
divergéncias de opinido com relagdo ao progndstico dos pacientes oncologicos internados na
UTI. Tal abordagem tem relagdo com o bem-estar do paciente e sua familia '’

Se os familiares aceitam a proposta dos médicos, o paciente passa entdo a receber um
tratamento voltado ao controle de sintomas e nao mais a reversao da progressao da neoplasia.
Em alguns casos, os familiares ndo estdo prontos para aceitar o prognéstico e pedem que
medidas curativas continuem sendo tomadas. Em outros casos, os pacientes aceitam o
prognostico, mas ndo concordam com as diretrizes propostas pela equipe médica. Nestes casos
de desacordo, a terapia de suporte deve ser mantida mesmo se considerarem contraria aos

interesses do paciente 2.

Percebe-se que os familiares costumam concordar com as
recomendagoes de limitagcao de suporte quando a equipe médica consegue demonstrar que o
paciente estd ndo se beneficia de progressdo de suporte, mas ¢ importante salientar que os
médicos deixam claro que os familiares precisam de tempo para internalizar o fato que seu ente

querido estd morrendo 7.

1.2 SINTOMAS DE SOBRECARGA, ANSIEDADE E DEPRESSAO EM
FAMILIARES DE PACIENTES INTERNADOS NA UTI

Um diagnostico de cancer ¢ algo que muda a vida do paciente e de seus familiares, visto
que se trata de uma doenga cronica, o que faz com que o paciente necessite de tratamento e
cuidado a longo prazo. E necessario que paciente e cuidador se adaptem a novas situagdes; por
conta disso, percebe-se que cuidadores de pacientes oncologicos apresentam maior risco de
desenvolver depressdo do que a populagio geral 28,

Ter um paciente internado na UTI ¢é estressante para os familiares, pois demanda
assisténcia fisica e emocional. Além disso, a responsabilidade de tomar decisdes para um
paciente incapaz pode trazer sobrecarga. Quando a relagdo do familiar e do paciente ¢ muito

proxima, pode haver medo intenso e preocupacdo com relacdo ao prognostico, € isso tem

extrema relagdo com o trauma emocional vivenciado pelos familiares.
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Tomar decisdes a respeito dos cuidados a serem recebidos pelo paciente foi visto em um
estudo como algo extremamente complexo e emocional, pois a questdo mais importante para
os familiares ¢ saber que o paciente esta melhorando, além de estar recebendo todo o necessario
para a sua recuperagdo. O mesmo estudo qualitativo demonstrou que os cuidadores vivenciaram
alto nivel de estresse por conta da pressdo relativa a tomada de decisdo, por verem o paciente
em sofrimento e por conta da incerteza do tempo de internagdo, que exerce impacto na vida
financeira. Ficou evidente a presencga de sobrecarga nos familiares cuidadores neste estudo .

E preocupante a influéncia do impacto emocional na capacidade de se tomar decisdes
apropriadas a respeito do paciente, visto que este tipo de decisdo requer avaliacdo de
informagdes relacionadas a uma area de conhecimento geralmente desconhecida por esses, que
costumam chegar a conclusdes embasadas nos valores do paciente ao qual estdao representando.
A alta prevaléncia de sintomas de ansiedade e depressdo demonstra a necessidade de
intervengdes capazes de diminuir o estresse emocional dos familiares *°.

Outros autores também afirmam que tanto a ansiedade quanto a depressao pode exercer
impacto na capacidade de tomada de decisao de um individuo. De acordo com estes, deve ser
avaliada a ética em envolver pessoas com sintomas de ansiedade e depressdo no processo de
tomada de decisdo, sobretudo aquelas relacionadas ao fim de vida.

Os fatores relacionados aos sintomas de ansiedade variaram desde questdes relacionadas
ao proprio paciente (auséncia de doenga cronica) até questdes relacionadas a familia (esposa,
sexo feminino, desejo por ajuda psicologica profissional, ajuda recebida por profissional
generalista) ou ao cuidador (falta de encontros mais frequentes com médicos e enfermeiros,
falta de um ambiente que seja utilizado apenas para encontro com familiares). Mais de dois
ter¢os dos familiares apresentou sintomas de ansiedade e depressao. Os autores sugerem que o
envolvimento de familiares portadores de sintomas de ansiedade e depressdo em decisdes de
fim de vida seja cuidadosamente discutido 3!

Estudos apontam que ter um familiar na UTI pode causar sintomas de Transtorno do
Estresse Pos-Traumatico (TEPT). Pesquisadores entrevistaram familiares e encontraram
sintomas que demonstram risco moderado a alto de desenvolver TEPT em 33,1% dos
familiares. 48,8% dos familiares relatou que as informagdes da UTI eram incompletas e
apresentou taxas mais elevadas de sintomas de TEPT. 47,8% dos achados eram relativos aos
familiares tomadores de decisdo; 50% foi relacionado a familiares cujo paciente foi a dbito na
UTI, 60% dos respondentes era familiar de pacientes que morreram ap6s decisdes de fim de
vida e 81,8% das pessoas foram responsaveis pelas decisdes relativas ao fim de vida. O TEPT

pode ser considerado uma reagdo de altas taxas de ansiedade e depressao e baixa qualidade de



11

vida. TEPT ¢ uma reagdo comumente encontrada em familiares de pacientes de UTI, sobretudo
nos familiares responsaveis pelas decisdes de fim de vida. S3o necessarias mais pesquisas para
que se possa focar na detecgiio precoce bem como na prevengio do transtorno 2.

O presente estudo ndo contempla o fato de o paciente ndo estar ciente acerca do seu

diagnéstico, pois de acordo com as leis brasileiras,

...... ¢ vedado ao médico (...) Art. 34. Deixar de informar ao paciente o diagndstico, o
prognostico, os riscos € os objetivos do tratamento, salvo quando a comunicagio

direta possa lhe provocar dano, devendo, nesse caso, fazer a comunicagdo a seu

representante legal *>.

Estudiosos afirmam que familiares de pacientes criticos tém alto risco de apresentarem
quadros de ansiedade e depressao, incluindo Transtorno do Estresse Pos-Traumatico e luto
complicado. A Critical Care Medicine de Chicago propos em 2010 um novo termo para tais
complica¢des, Sindrome Pés Cuidados Intensivos em familiares (PICS-F) 3*.

Ainda existem muitas questdes a respeito de quais sdo as melhores maneiras para reduzir
ou prevenir a PICS-F e como identificar os sujeitos mais propensos a desenvolverem a mesma.
Foi realizado um estudo em familiares de pacientes adultos internados na UTI correlacionando
um disturbio agudo fisiolégico com ansiedade subsequente. Os resultados confirmam que apos
a admissao de um entre querido na UTI o familiar fica propenso a apresentar ansiedade, quadro
com caracteristicas fisicas e psicologicas. Os autores do estudo sugerem que o estresse
fisioloégico agudo (medido pelo cortisol na saliva) pode identificar o risco de ansiedade pos
UTI. Desta forma, estratégias especificas de suporte podem ser utilizadas a fim de reduzir o
estresse fisiologico e de diminuir a ansiedade pos UTL

O mesmo estudo afirma que a resposta do cortisol ao despertar (CAR) pode ser
considerado um indicador fisioldgico dos individuos que podem responder a intervengdes
suportivas durante a experiéncia na UTI. Familiares de pacientes internados na UTI
representam uma populagdo que tende a apresentar sintomas a longo prazo por conta do estresse
desencadeado pela doenca grave do ente querido. Nao sdo todos os familiares que desenvolvem
PICS-F, porém identificar o risco ¢ um aspecto chave para prevenir ou amenizar as morbidades
relacionadas a sindrome. Identificou-se que CAR aumentado ¢ preditivo de ansiedade
subsequente em familiares de pacientes adultos internados na UTI. Este estudo pode ser
considerado um passo novo e importante na caracterizacao de processos fisiologicos, que

podem fazer com que terapias precoces possam reduzir a ansiedade pos UTI 3.
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1.3 COMO AMENIZAR O SOFRIMENTO DOS FAMILIARES

Embora as necessidades do paciente sejam o foco principal, hd um consenso que afirma
que uma abordagem centrada na familia ¢ bastante importante nos cuidados de fim de vida. Os
familiares devem ser informados acerca do que esperar ¢ do que vai acontecer durante o
processo de morte 3°.

As necessidades dos familiares devem ser consideradas componente essencial no
cuidado da familia de um paciente de Terapia Intensiva. A satisfagdo da familia tem relagao
com a comunicagdo com o médico e com a questdo da tomada de decisdo. Para que a familia
se sinta satisfeita ¢ essencial que haja comunicagdo honesta, o que também colabora para a
manutengio da satide psicossocial. E natural que haja conflito dentro da familia e também entre
familiares e médicos com relacdo a tomada de decisdo. Portanto, ¢ essencial que a equipe de
satde tenha boas habilidades de comunicagio *’.

Na fase inicial da internagao, os familiares tendem a sentir um turbilhdo de emogdes, o
que pode resultar em um comportamento chamado hovering. Apods o choque inicial, a familia
consegue se focar novamente e passa entdo para a fase de busca de informagdes, cuidados com
paciente e prognostico. Depois, as energias sao direcionadas a busca de recursos para si mesmo
e para o paciente.

Hovering pode ser definido como uma sensagao inicial de confusdo, estresse e incerteza.
Esta sensacdo pode ocorrer enquanto os familiares esperam para ver o paciente na UTI, para
saber os resultados de uma cirurgia ou para entender o prognostico. Costuma-se entender o
hovering como um estado de animagao suspensa enquanto os familiares estdo em um ambiente
estranho, fora do seu contexto social. Muitas vezes, os familiares ndo sabem onde o paciente
esta, com quem tirar duvidas e como se comportar. Pode-se definir o hovering entdo como uma
variedade de emogdes, incluindo choque, ansiedade, preocupacao, medo, sobrecarga e alteracao
na percepgao do tempo.

A busca por informagao ¢ um processo ativo no qual o familiar procura informagdes a
respeito do paciente. Um estudo demonstrou que a busca de informagdes ajuda alguns
familiares a sairem da fase de hovering, porém informagdo limitada sobre o paciente pode
prolongar a fase. Alguns familiares relataram a necessidade de estar sempre atualizados a cerca
do estado de satde do paciente, mesmo nos momentos em que nao questionam, eles sentem que
desta forma podem ter no¢ao do progresso.

Pode-se chamar de rastreio o processo no qual os familiares analisam, observam os

cuidados que o paciente vem recebendo. Este processo estd relacionado a satisfacdo dos
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familiares com relagdo ao ambiente ¢ aos cuidadores. Os familiares costumam avaliar
conhecimento, habilidades, percep¢do, competéncia, responsividade as necessidades fisicas e
emocionais do paciente, comunicagdo ¢ habilidades interpessoais da equipe. Compaixao,
gentileza, confianca e bom humor também sdo caracteristicas levadas em consideracdo pelos
familiares.

O processo final pode ser chamado de busca de recursos. Trata-se da busca daquilo que
os familiares percebem como necessarios para si mesmos ou para o paciente. Tais recursos
incluem questdes fisicas como descanso, nutricao, espaco pessoal e privacidade, mas incluem
também questdes relacionadas as necessidades psicossociais como apoio de outros membros da
familia, amigos, cuidadores ou familiares de outros membros da UTI.

O estudo sugere algumas intervengdes, como:

o Fornecer o maximo de informagdes possivel de uma forma regular para ajudar
familiares a sairem da fase de hovering;

o Inteirar a familia acerca da rotina e do funcionamento da UTI. Pode-se questionar
experiéncias passadas em UTI, pois vivéncias anteriores podem afetar a habilidade de

lidar com a experiéncia atual;

o Antecipar informacdes e realizar atualizacdes regulares acerca do estado do paciente;

. Deve-se demonstrar respeito através da escuta ativa e aberta e da comunicagao honesta;
e

. Ser profissional, mas também ser amigavel. De acordo com os participantes do estudo,

o bom humor e o sorriso por parte dos profissionais sdo encorajadores para eles.

O estudo demonstrou ainda que um cuidado consistente auxilia no alivio da ansiedade,
além de promover confianga e melhorar a comunicagio 5.

Uma comunicagao efetiva entre pacientes em cuidados paliativos e seus familiares reduz
o desconforto psicossocial e alivia os membros da familia. Com base nesta premissa, Chochinov
et. al. elaboraram a Terapia da Dignidade, que se trata de uma psicoterapia breve e
individualizada, voltada para pacientes em fim de vida. Trata-se de uma conversa terapéutica
com o objetivo de evocar senso de significado e proposito e proporcionar aos pacientes um
senso de afirmacdo e um senso continuo de valor, além de preencher algumas necessidades
gerais dos mesmos *°. Mais recentemente, foi elaborada também a Conversa da Dignidade,

revisando algumas questdes da Terapia da Dignidade e modificando-as de uma forma que

ficassem autoaplicaveis, isto ¢, sem que haja a necessidade de um facilitador/ terapeuta. A
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proposta ¢ fazer com que familiares e pacientes consigam ter conversas mutuamente benéficas,
que melhorem a experiéncia de fim de vida, diminuindo os sentimentos de isolamento e
desespero e aumentando a comunicagio e a conexio *°.

Os familiares costumam passar por inlmeras mudangas psicossociais neste momento e
podem inclusive desenvolver depressdo, ansiedade ou luto antecipatério durante a internagao
do paciente. E importante haver conscientizagdo acerca destas questdes e fornecer suporte as
familias, além de permitir acesso ao ente querido. Tudo isto pode ir ao encontro do desejo da
familia de ver seu ente querido ter uma morte pacifica *’.

Intensivistas sdo formados para curar doengas, porém esta meta deve ser revista e
expandida, pois deve-se incluir que o paciente tenha uma “boa morte” assegurada. A ciéncia
atual permite restaurar a saude em alguns casos, mas também permite que as pessoas tenham
uma morte digna e sem dor °.

Foi criado um documento para o Comité de Etica da Sociedade Americana de Medicina
Critica com recomendagdes para os cuidados de fim de vida na UTI com base em algumas
referéncias bibliograficas. Algumas das recomendacdes serdo contempladas a seguir.

O manejo de pacientes em fim de vida pode ser dividido em duas fases. A primeira esta
relacionada ao processo de tomada de decisdo, que faz com que se deixe de priorizar a cura
para priorizar o conforto e alivio de dor; e a segunda relaciona-se as agdes que ocorrem depois
que a mudanca da meta ¢ realizada; esta se foca nas habilidades técnicas e humanas que devem
ser contempladas para que as necessidades do paciente e da familia sejam satisfeitas. A divisao
do processo em duas fases ¢ meramente didatica, pois os pacientes e familiares ndo saem
prontamente da esperanca de cura para aceitacdo da morte e priorizagdo do conforto. Trata-se
de um processo gradual e flutuante que pode durar horas ou semanas 3°.

Alguns autores afirmam que as esposas de pacientes em fim de vida no ambiente
hospitalar t€ém oito necessidades: estarem certas de que o paciente esta confortavel, estarem
informadas a respeito das condigdes do paciente, estarem informadas a respeito da morte
iminente, externar suas emogodes, serem apoiadas e confortadas pelos membros da familia e
também pelos profissionais de satide *!.

Um estudo traz uma compilagdo com as dez necessidades mais importantes dos
familiares do paciente critico em fim de vida: estar com o paciente, ser util para o mesmo, estar
informado com relacdo as mudangas no estado de saude do paciente, estar certo de que o
paciente esta confortavel, ser confortado, externar emogdes, estar certo de que suas decisdes
foram adequadas, encontrar significado na morte do ente querido, poder se alimentar, beber e

descansar. Embora nem sempre seja possivel, ¢ adequado que os momentos finais ocorram em
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quarto privativo por conta da questdo da intimidade fisica e emocional. Esta deve ser a meta
para um cuidado de exceléncia. As visitas ndo devem ser restritas, nem para criangas. Alguns
hospitais permitem inclusive a presenca de animais. Deve-se permitir também grandes grupos

ao lado do leito 3.

14 LUTO

A perda de um ente querido é uma tragédia inigualavel para a maioria dos enlutados.
E uma experiéncia que ocorre vez ou outra na vida de todos; muitos sofrem perdas

antes de atingirem a velhice, quando esses eventos ocorrem com maior frequéncia 2.

O luto ¢ uma experiéncia comum que pode apresentar repercussoes fisicas e mentais
importantes **. A perda de um ente querido ¢ considerada um dos eventos mais estressantes da
vida, afetando os aspectos fisico, social e psicologico **. Pode ser considerado também como
uma resposta comum e instintiva ao falecimento de um ente querido, um processo psicologico
que pode ser grosseiramente definido como regulacdo da emogao e processo de aprendizado **.

O luto costuma ser caracterizado por episodios agudos de dor e sofrimento que tendem
a comegar horas ou dias ap0ds a perda do ente querido, chegando ao apice do 5° ao 14° dia. Estes
episodios sdo espontaneos e bastante frequentes no inicio, mas com o passar do tempo, a
frequéncia vai reduzindo ou estes aparecem apenas diante de estimulos que lembram o falecido.
A dor evoca um desejo persistente pelo falecido e podem ocorrer também preocupacdes por
conta de pensamentos obsessivos, que s6 acabam por causar mais dor **. O luto costuma se
estender de um a dois anos; acredita-se na necessidade de o enlutado passar por pelo menos um
calendario anual sem o ente querido para ir elaborando a perda. Pode, porém, durar mais tempo,
visto que ha individuos que manifestam sintomas de luto por toda a vida. A maioria dos
enlutados costuma voltar a um padrio adequado de funcionamento em um ou dois meses *°.

O enlutado vivencia pensamentos, sentimentos € comportamentos tipicos, porém o
padrdo e a intensidade podem variar, tendendo a se modificar ao longo do tempo. O luto agudo
¢ uma mistura de anseio e tristeza e ¢ acompanhado por pensamentos, memorias e imagens da
morte e do falecido. Apesar de existir ainda uma tendéncia por parte do enlutado a estar mais
introspectivo do que interessado em atividades da vida cotidiana, a expressao do luto € unica
para cada tipo de relagdo. As manifestagdes do processo de luto, a intensidade e o curso sao
irregulares, mas a maioria dos individuos segue o seu caminho em direcdo a aceitagdo da

inevitabilidade da perda, integrando-a a sua realidade na vida cotidiana e reinventando o futuro
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com a possibilidade de prazer e satisfacdo. Durante este processo de luto agudo, a dor intensa
e dominante vai se tornando integrada e diferente, além de se tornar plano de fundo **.

Num processo de luto bem-sucedido, o individuo se sente profundamente conectado ao
falecido, mas ao mesmo tempo ¢ capaz de imaginar um futuro préspero sem a presenca do
mesmo. Apods o processo natural de luto, o individuo ¢ capaz de seguir a sua rotina novamente,
reconectar-se aos outros ¢ pensar num futuro com esperanca. O luto elaborado esta relacionado
aregulacdo efetiva das emocgdes e a assimilagao de um novo aprendizado na memoria de longo
prazo *,

O luto tem amplas implicac¢des por conta da intensidade da experiéncia da perda, afeta
um grande numero de pessoas e tem variacdes cujas consequéncias se disseminam na
populagdo. Trata-se de uma preocupagao que vai além do interesse clinico, posto que afeta, em
algum ponto, todas as familias, além de ter relacdo com questdes politicas e logisticas
relacionadas aos servigos sociais e de saude de toda comunidade. Alguns tipos de luto sdo mais
dificeis de vivenciar e podem trazer problemas mais sérios de adaptagdao do que outros, como
por exemplo, a perda de um filho.

E um processo individual que cursa de forma diferente de pessoa para pessoa em cada
momento, abrangendo de maneira simultdnea muitas facetas do individuo enlutado, portanto
tentar descrever seu processo normal pode ser muito dificil. Um desses fatores é o sexo, posto
que homens e mulheres vivenciam o luto de maneiras diferentes. Por exemplo, as mulheres
tendem a se sentir mais desamparadas e a verem seus esposos falecidos como protetores; ja os
homens demonstram ter menor aceitagdo da morte, tendem a iniciar uma nova relacdo mais

rapido, a beber mais e a se expressar menos 4.

1.4.1 Modelo dual do luto
O Modelo Dual do Luto ¢ uma das formas de se descrever a perda. O modelo foi criado
por Stroebe e Schut originalmente para compreender a perda de um parceiro, mas também pode

ser utilizado para compreender outros tipos de perda *’.

1.4.1.1 Orientagdo para a perda ou restauracio

Ao se analisar o fendmeno do luto percebe-se que as pessoas enfrentam, em proporgdes
variadas (dependendo de variagdes individuais e culturais), estratégias orientadas para a perda
ou para a restauracdo. Estas estratégias ndo ocupam o tempo todo do enlutado, mas estdo
inseridas na rotina, vida didria. O individuo se afasta um pouco da experiéncia do luto quando

assiste a um programa interessante, 1€, fala com os amigos sobre assuntos diversos ou dorme.
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A orientacdo para a perda ocorre quando o individuo precisa processar algum aspecto da perda
com relacdo a pessoa falecida.

Embora as emocgdes oscilem, nos primeiros dias apos o falecimento os sentimentos
negativos sdo mais frequentes, mesmo que de forma ndo desejada e inesperada. Com o passar
do tempo, emogdes positivas passam a desempenhar um papel muito importante no processo
de recuperacdo. O modelo em questdo ndo tem relagdo com fases, nem tampouco com uma
sequéncia de estagios. Trata-se de um modelo de oscilagao, de flexibilidade ao longo do tempo.
No inicio do processo de luto, a orientacdo para a perda ¢ dominante, depois, o enlutado passa
a voltar a atencdo para outras fontes de angustia e perturbagao.

A orientacdo para a perda, assim como em modelos postulados por outros autores, leva
em consideracao a natureza e proximidade do vinculo, apego e relagdao continua com o falecido.
Estes aspectos sdo importantes no processo de luto e na compreensao do desfecho.

O outro tipo de orientagio é o voltado para a restauragio. E importante salientar que a
palavra ‘restauracdo’ nao se refere a um desfecho, mas a recursos secundarios que o individuo
encontra para lidar com o estresse, ou seja, relaciona-se com aquilo que precisa ser enfrentado
(por exemplo, soliddo) e como o enlutado vai lidar com isto (por exemplo, evitando ficar
sozinho) e nio com o resultado do processo de luto *’. A Figura 1 (Modelo do Processo Dual

do Luto) retrata o movimento de oscilagdo que ocorre, de acordo com o Modelo Dual.

Experiéncia da perda

Orientagiio para Oscilagio
a perda

- trabalho de luto

Orientagio par;
restauracio

- responder as mudancas de
reorganizagdo da vida apos a
orte do ente querido,
também, guando o enlutado
precisa assumir as tarefas que
eram realizadas pela pessoa
que morreu.

- negacdo e evitagdo da realidade
da morte, bem como, a aceitacs
da realidade da perda.

- ver fotografias, falar sobre o
ente querido morto, anseio por
sua proximidade.

- retomar as proprias tarefas
do dia a dia, fazer coisas
novas, se distrair (se divertir
nido é trair o morto, é parte da
vida, o enlutado tem o direit
de sorrir).

- nova identidade,

- ruminacgdo, ou seja, sobre
como seria a vida se ele ndo
tivesse morrido.

Fonte: Mariano *°

Figura 1 — Modelo do Processo Dual do Luto
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Diante do falecimento de um familiar, o enlutado precisa lidar com outras questdes além
do luto em si, precisa se adaptar a mudangas relacionadas as consequéncias da perda. Para
algumas pessoas, estas outras fontes de estresse trazem maior sobrecarga e causam maior
tristeza e ansiedade. Algumas destas tarefas podem ser: realizar tarefas que o falecido realizava,
lidar com questdes relacionadas a reorganiza¢do da vida sem o familiar (por exemplo, vender a
casa), desenvolver uma nova identidade (por exemplo, de esposa para viuva), sobretudo quando
um pai ou uma mae perde um filho, inclusive ndo hd uma palavra para esta mudanca de
identidade. Uma miriade de reagdes emocionais esta envolvida no lidar com estas tarefas de
restauragdo, desde alivio e orgulho por ter conseguido realizar uma nova habilidade ou ter
coragem de sair sozinho até medo e ansiedade por nao obter sucesso em algo, ou desespero

diante da soliddo ou mesmo da soliddo quando se est4 acompanhado 7.

1.4.1.2 Oscilacao

O componente central do Modelo Dual ¢ a oscilacdo, e esta o diferencia das teorias
classicas de enfrentamento de estresse ou dos modelos tradicionais de compreensao do luto. A
oscilacdo se trata de um processo dindmico visto como fundamental para o enfrentamento bem-
sucedido. Percebe-se uma alternancia entre estratégias orientadas para a perda ou para a
restauragdo. Um processo de justaposi¢ao da confrontacdo e da evitagdo de diferentes fatores
de estresse estdo associados ao luto. Em alguns momentos, o enlutado ¢ confrontado pela
propria perda, e em outros vai tentar evitar lembrangas, distrair-se ou tentar se concentrar em
outras coisas. Em alguns momentos ndo existem alternativas a ndo ser lidar com os fatores de
estresse (por exemplo: desempenhar tarefas domésticas, trabalhar para conseguir dinheiro). O
modelo dual ¢ uma formulagao dindmica, um processo de vai e vem.

A oscilagdo ¢ necessaria para um ajustamento bem-sucedido, pois neste caso sdo
conhecidos os beneficios da negacdo, visto que se espera que esta ndo seja extrema ou
persistente. Ja existem evidéncias de que € quase impossivel evitar o luto por muito tempo sem

que haja danos ao bem-estar fisico e mental, portanto a oscilagiio é necessaria *’.

1.4.2 Visao de Melanie Klein acerca do luto

De acordo com Klein (1940), ¢ necessario que o individuo experiencie dor no lento
processo do teste de realidade relacionado ao luto. A dor ¢ necessaria para renovar as ligagdes
com o mundo externo e ¢ através da vivéncia continua da perda que esta ocorre. A dor também
¢ fundamental para que, ainda que com angustia, existam meios de reconstruir o mundo interno,

que costuma ser sentido como se estivesse em perigo de deterioragdo e colapso.
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No processo normal de luto ocorre uma reativagao das ansiedades psicoticas primitivas.
O enlutado esta mentalmente doente, mas por conta do seu estado mental, trata-se de algo tao
natural que o luto acaba nao sendo considerado uma enfermidade. O enlutado passa um periodo
modificado e transitorio em estado maniaco-depressivo, mas consegue sair deste estado
repetindo-o de maneiras diferentes e em diferentes circunstancias. Trata-se do mesmo processo
que a crianga atravessa durante seu desenvolvimento primitivo.

E importante salientar que o corpo tedrico kleiniano se refere a vida mental inconsciente
do individuo e a objetos internos. Portanto vale ressaltar que neste momento o falecido assume
uma fungao de objeto interno inconsciente.

Existe risco de o enlutado direcionar seu 6dio ao falecido. Este pode ser expressado
através de sensagao de triunfo — parte da posicdo maniaco depressiva no desenvolvimento
infantil — sobre o falecido. Desejos infantis de morte dos pais e irmaos sdo satisfeitos sempre
que uma pessoa amada falece porque de alguma forma, esta representa figuras importantes da
infincia e, portanto, assumem sentimentos pertencentes a ela. Embora o enlutado se sinta
estilhacado, sente-se também vitorioso, da vazao ao triunfo e consequentemente a culpa. Estes
sentimentos de triunfo estdo ligados ao processo normal de luto, retardando o seu curso e
contribuindo em grande escala com as dificuldades e com a dor que o enlutado vivencia.

Quando o 6dio do falecido estd muito presente no enlutado, este torna o falecido um
perseguidor, o que pode fazer com que o individuo questione suas crencas em seus objetos
internos bons. Tais questionamentos tornam o processo de idealizagdo ainda mais doloroso. A
idealizacdo ¢ um passo essencial intermediario no desenvolvimento mental; ¢ natural que o
enlutado evoque qualidades do falecido como forma de obtencdo de alivio, e isto estd
parcialmente relacionado ao conforto que ele vivencia idealizando o objeto amado. Isto ocorre
da mesma forma que a crianga idealiza a mae como salvadora, que representa seguranga frente
a uma mae retaliadora ou morta ou a maus objetos.

A oscilagdo entre tristeza ¢ desconforto que o enlutado experiencia é maniaca e esta
relacionada ao sentimento de posse do objeto amado idealizado. Porém quando o 6dio vem a
tona, sua crenga em si mesmo € quebrada e o processo de idealizacao afetado; o 6dio pela pessoa
amada aumenta com o medo de que ao morrer o falecido o estivesse punindo ou privando-o de
sua presenca, assim como no passado quando o individuo solicitava a mae, que ndo estava
presente.

Gradualmente, o enlutado vai ganhando confianca nos objetos externos novamente e
por sua vez, restabelecendo confianca no ente querido perdido. Percebe com o tempo que o

objeto nao era perfeito, que ndo perdeu seu amor e confianga e que ndo precisa temer vinganga.
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O processo de luto pode demorar mais para alguns pelo fato de o enlutado estar lutando
contra o caos interno, que faz com que este demore mais para reestabelecer conexdo com o
mundo externo. Porém, se o enlutado esta cercado de pessoas amadas com as quais pode
compartilhar o luto e se aceita ajuda, ocorre uma restauracdo da harmonia no seu mundo interno
e seu medo e desconforto sdo mais rapidamente reduzidos.

Portanto para Klein, durante o processo de luto, o individuo constroi o objeto perdido
dentro de si mesmo, mas nao esta fazendo pela primeira vez, esta apenas restabelecendo aquele
objeto, bem como todos os objetos internos amados que este sente que perdeu. Esta apenas
revivendo o ocorrido na infincia. Durante o curso do luto normal, o individuo reintrojeta e
reintegra seus pais, além da pessoa que foi perdida, visto que seu mundo interno foi destruido
em sua fantasia no momento da perda. A reconstrucao deste mundo interno € caracterizada pelo
luto normal #°.

1.4.3 Luto antecipatorio

Estudiosos fizeram uma revisao integrativa, utilizando analise rigida e sintetizacao de
procedimentos a fim de conseguir uma boa conceituacdo para o luto antecipatério. A andlise
dos dados demonstrou 10 temas principais relacionados a experiéncia da familia diante do fim
de vida de um paciente. Estes temas sdo caracteristicas nucleares ao processo de Luto
Antecipatorio.

Antecipagdo da morte

De acordo com a revisdo, a antecipacdo da morte estd relacionada a percepgdo de
ameaca a vida de um ente querido, portador de doenga avangada irreversivel. Alguns estudos
descrevem o conceito como: reconhecimento de proximidade da morte, ser informado ou ter a
sensacdo de que o paciente esta morrendo. Estudos quantitativos indicam que esta fase tem
relagdo com certo grau de previsibilidade e preparacdo para a morte ou com o periodo de tempo
no qual a morte ¢ esperada.

A antecipagdo da morte € um momento de transicdo enquanto se estabelece o processo
de Luto Antecipatorio, e pode flutuar entre a incerteza e a esperanga. Para algumas pessoas, ¢
dificil lidar com o fim de vida e, apesar de verem a deterioragdo do paciente, continuam sem
acreditar no diagnéstico e ndo param de investir na recuperagdo. Em contrapartida, outras
pessoas percebem a gravidade do quadro e necessitam de uma previsdo acerca de quanto tempo
de vida o paciente ainda tem. Estes planejam e antecipam a morte, num nivel cognitivo, a fim
de lidar com a imprevisibilidade da doenca. Nem sempre o reconhecimento cognitivo da

proximidade da morte ¢ um indicador de consciéncia emocional, pois a fantasia de que a morte
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ainda pode ser evitada pode existir. Ressalta-se ainda que a consciéncia emocional ndo significa
aceitacdo da morte, que se trata de lidar gradativamente com a sua proximidade com resignacao
e sofrimento. A percepcao antecipada da morte pode ser vista como uma ameaca de perda,
portanto representa a causa principal do estresse durante a doenga.

Estresse emocional

A antecipa¢ao da morte desencadeia rompimentos em diversos niveis: os familiares
sentem que a realidade ¢ continuamente afetada por eventos novos e incomodativos e que o
mundo inteiro se agita. Sentem que a relagdo com o paciente sofre mudangas tanto quanto a
estrutura familiar, ou seja, toda a sua vida ird se modificar inevitavelmente. A consciéncia
destas mudangas ¢ geralmente acompanhada por intensas reagdes emocionais

Alguns familiares relatam que esta percep¢ao ¢ acompanhada por sensagdes fisicas,
como um soco no estdmago. Isto demonstra a sensagdo de choque e surpresa frequentemente
relatada pelos familiares. A morte, mesmo quando esperada pode ser vista como repentina.
Diante da perda iminente, as pessoas manifestam ansiedade de separagdo e preocupagdes com
o futuro. Considera-se esta sensagao de medo persistente como ansiedade de ruminagao, que de
acordo com os familiares pode ocorrer pelos seguintes motivos: incerteza acerca da evolugao
da doenca e habilidade de atender as exigéncias que vao se apresentar, sobretudo em situagdes
emergenciais; medo de que o paciente sofra ou que tenha uma morte dolorosa e medo com
relagdo a propria reagdo a morte do ente querido e de que esta aconteca a qualquer momento.
Alguns estudos afirmam que quando ha predominancia do medo, ndo hé lugar para o processo
de luto. Os familiares costumam ruminar também acerca do sentimento de tristeza por perder o
ente querido e pelo sofrimento do paciente. Podem experienciar ainda depressao, manifestada
por tristeza ou apatia. Também sao comuns sentimentos de raiva direcionada a doenga ou ao
paciente por conta da sensa¢do de abandono. Os sentimentos de hostilidade podem ser
projetados aos profissionais de satide ou a outros familiares por negligenciarem o paciente.
Alguns podem questionar a Deus o porqué da situacdo e em outros casos a raiva pode ser
autodirecionada através do sentimento de frustragdo com relagao a propria performance. A raiva
pode ser manifestada ainda na forma de culpa pela incerteza de ter tomada a decisdo correta ou
pela falha em evitar a morte.

Prote¢ao intrapsiquica e interpessoal

Muitas familias protegem a si mesmas da realidade dolorosa através de mecanismos de
defesa. A repressdao dos sentimentos e sensa¢dao de entorpecimento permitem que se antecipe €
se planeje aspectos praticos sem que haja sobrecarga emocional. Pode haver também a

racionalizacgdo ou ainda distragdo com rotinas estruturadas impostas pelas responsabilidades do
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cuidador. Alguns familiares tém a crenca religiosa de que tudo ¢ decidido por Deus, entdo oram
e buscam protecdo em entidades transcendentais. Algumas pessoas choram sozinhas como
forma de aliviar a tensdo para ndo serem vistas como fracas. Muitas vezes, os familiares
reprimem a manifestacdo das emocdes para protecdo interpessoal, visto que toda a familia estd
sob estresse. Com o intuito de evitar a sobrecarga emocional do paciente, o cuidador evita falar
a respeito da morte ou se referir @ mesma nas conversas. Contrario a isso, passa a falar sobre
projetos para o futuro.

As familias ndo conversam sobre a morte por conta de algumas razdes: trazer a tona os
aspectos da antecipacao da morte ¢ emocionalmente doloroso, além disso, uma discussdo aberta
pode simbolicamente confirmar a realidade de uma separa¢ao eminente, portanto a familia
prefere falar apenas de esperancas. Acredita-se ainda que prenunciar a morte ¢ uma deslealdade
ao paciente. Outro argumento ¢ a mensagem explicita de que o paciente ndo entrar em contato
experiéncia de antecipacdo da morte. Apesar de tudo, na maioria dos casos, a falta de
comunicag¢do ¢ uma reflexao inconsciente do desejo de evitar a proximidade da morte.

Esperanga

A presenca do paciente faz com que o cuidador tenha esperanca e seu senso de
responsabilidade seja acentuado. Geralmente, o cuidador estd disposto a sacrificar tudo para
manter o paciente vivo; ultimamente isto garante que o parente continua absorvendo toda a sua
atencao e sendo o foco de todos os pensamentos, sentimentos e acoes.

Existe uma relagdo inversa entre esperanca e sinais de luto antecipatorio. Contudo, a
esperanga se mantém em toda a trajetoria do fim de vida, embora sofra modificagdes ao longo
do processo. Inicialmente, a familia espera que tudo volte ao normal e que o sofrimento do
paciente cesse e a vida nao sera mais o caos que tem sido; espera que o paciente continue a lutar
e fique saudavel; que ele ou ela sigam independentes e experimentem mais momentos de prazer;
que ele ou ela viva bastante se a familia estd feliz e permanece um ambiente positivo; € o
paciente mostra a todos que eles estdo errados e sera capaz de se recuperar.

Algumas familias relataram que a constante esperanga de recuperagao nao € criar falsas
expectativas; trata-se apenas de uma maneira de suportar a situacdo, embora a morte seja o
desfecho mais provavel. Outros perdem as esperangas nos primeiros sinais da morte: quando o
paciente para de comer, falar e responder. Mas, gradualmente, a esperanca da familia comeca a
se focar em outros aspectos: que o paciente morra pacificamente ou que ele ou ela sinta que os
familiares fizeram o papel de cuidador adequadamente, proporcionando alivio ao sofrimento.
A esperanca também ¢ focada nos aspectos da relacdo, que o paciente se torne consciente do

quao importante do quao importante ele ou ela é e como ele ou ela foi amado por eles e que ele
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ou ela saiba como a sua presenga serd sentida falta e na hora da morte, ele ou ela tenha ouvido
as palavras de afei¢do e reasseguramento.

Foco exclusivo no cuidado com o paciente

O individuo comega a manifestar compulsao por ajudar pelo fato de perceber que o
paciente esta sofrendo, isto pode ser vivenciado como dever ou desejo. A familia passa a
valorizar mais o tempo que tem com o paciente por saber que este esta no fim da vida e sente
desejo de aprender como cuidar. Trata-se de uma forma de compensar o enfraquecimento
inerente a doenca através do alivio do sofrimento e também de driblar a impoténcia, sendo um
bom familiar e fazendo o seu melhor.

Perdas pessoais

E bem provével que o familiar desenvolva sobrecarga, especialmente por excesso de
trabalho e privagdo do sono por conta do estado continuo de hipervigilancia. Apesar disso, a
percepcdo da sobrecarga ¢ subjetiva ao ato de cuidar, ndo estando diretamente relacionada a
quantidade de trabalho desempenhada nos cuidados com o paciente. Mostra-se que a quantidade
de trabalho ¢ inversamente proporcional ao nivel de depressao, isto ¢, o cuidador acaba se
beneficiando de algum tipo de rotina e estrutura no ato de cuidar.

A autonomia também ¢é afetada por conta do foco exclusivo no paciente. E necessario
que o cuidador adapte sua vida as demandas do paciente o que desencadeia uma sensagao de
liberdade limitada e de pouca satisfacao das necessidades pessoais. Os cuidadores costumam
se referir a este periodo como um momento de sobrevivéncia, sem espago para as atividades
que desempenhavam anteriormente € com o futuro adiado indefinidamente.

Perdas Relacionais

As degradagoes fisica e emocional do paciente fazem com que o familiar experiencie
uma perda relacional antes da perda real do paciente. Este sentimento tem inicio quando a
familia comeca a desempenhar os papéis antes desempenhados pelo paciente, isto os coloca em
relacdo direta com a constante debilidade que o paciente vai apresentando e faz com que se
conscientizem da proximidade da morte. Ha uma perda de intimidade e reciprocidade na relagdo
e o cuidador passa a ter uma sensa¢do de soliddo, que vai se intensificando a medida que o

paciente para de falar e responder.

Ambivaléncia
Pensar sobre a morte de alguém que ainda esta vivo traz alguns dilemas e causa
ambivaléncia, posto que os cuidadores devem se comportar de forma combativa contra a doenga

e a0 mesmo tempo lidar com as questdes relacionadas ao fim de vida. Espera-se também que o
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cuidador preze para que a dignidade do paciente seja preservada e que lide com a perda da

autonomia e personalidade do mesmo .

1.4.4 Luto complicado

Muitas vezes, apesar de vivenciarem uma experiéncia compartilhada e de terem suporte
social adequado, alguns enlutados se sentem muito sozinhos, como nunca anteriormente se
sentiram; e por conta do isolamento, da intensidade e da experiéncia pouco familiar, algumas
pessoas buscam ajuda dos profissionais de satde; costuma ser mais dificil para as pessoas mais
préximas do falecido. Apds a perda, ha um periodo disruptivo e de intensas emogdes, que vai
se atenuando conforme a realidade da morte é compreendida e aceita, bem como suas
consequéncias sao vivenciadas. Vivenciar a perda de um ente querido ¢ algo extremamente
estressante, tanto por conta da perda quanto por conta da confrontacdo com a morte. Além disso,
muitos outros fatores de estresse vém a tona por conta das consequéncias da necessidade de
viver uma nova rotina, realizando tarefas que nao estavam habitualmente na agenda. Lidar com
isto € necessario para que haja um processo de elaboracao e para continuar a vida.

Algumas pessoas ndo conseguem seguir este curso natural e passam a vivenciar uma
luta futil e dolorosa contra um protesto silencioso, tentando evitar lembrancas a0 mesmo tempo
que se experiencia ondas interminaveis de dor emocional aguda. Tais pessoas estdo vivenciando
o luto complicado, uma sindrome da qual ndo conseguem se livrar, posto que o luto agudo passa

a ser intenso e prolongado *.

E extremamente dificil medir o fendmeno do luto, que estd associado a fatores tio
subjetivos e individuais. Ndo ha uma abordagem padrio para avalia¢do do luto, em
parte, pela complexidade do fendmeno e, também, pela diversidade de propositos. A
maioria dos instrumentos nao supre todos os aspectos envolvidos na situagdo de luto,
ainda assim eles sdo uteis, por fornecem um perfil da resposta geral do enlutado apds
a perda, e esses dados podem ser usados na assisténcia 3'.

O luto complicado é uma condigio que ocorre em 7% da populagdo geral. E comum que
estas pessoas ruminem acerca das circunstancias da morte, preocupem-se com as consequéncias
desta ou evitem de maneira excessiva as lembrancas da perda. Muitas vezes, incapazes de
compreender o carater definitivo ou as consequéncias da perda, acabam por evitar de forma
excessiva questdes que remetam a esta ao mesmo tempo que vivenciam ondas de intensa
emocdo. Estas pessoas precisam de ajuda profissional e os profissionais da saude devem

reconhecer os sintomas e saber como ajudar *.
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Sabe-se que em algumas populagdes, como familiares cuidadores de pacientes
oncolégicos, a prevaléncia do luto complicado é mais alta e pode variar de 20% a 30%°2. Boa
parte dos cuidadores de pacientes oncoldgicos em cuidados paliativos desenvolvem luto
complicado ou depressdo apds o Obito destes, e alguns individuos continuam vivenciando
desconforto significativo por um longo periodo. Devido a alta prevaléncia e a gravidade dos
sintomas do luto complicado, sugere-se identificagio precoce daqueles que apresentam risco >

para que se possa melhorar a qualidade do cuidado suportivo nos pacientes oncologicos, bem

como em seus cuidadores 2.

Um estudo sugere que ser do sexo feminino e ser portador de transtorno de humor prévio

ao falecimento do paciente sdo fatores de risco para o luto complicado 2.

Embora os profissionais de saude ja tenham percebido a distinta fenomenologia das
reacdes do luto prolongado (PGD), pesquisa rigorosa acerca das caracteristicas
clinicas do PGD vem se acumulando ao longo das ultimas duas décadas, mas edi¢des
prévias da Classificagdo Internacional das Doengas (CID) e do Manual Diagndstico e
Estatistico dos Transtornos Mentais (DSM) ndo incluiram diagnésticos
correspondentes aos problemas relativos ao luto prolongado. Ao invés disso, eles
incluiram cédigos “Z” e “V” validando o luto como um foco possivel de atencdo
clinica ou como uma razdo pela qual individuos podem procurar cuidados em saude
mental >4,

Em diversas areas médicas existe a dificuldade em se diferenciar o normal do anormal,
o patoldgico do ndo patoldgico ou a doenga da saude, e o estudo do luto ndo ¢ diferente. Ainda
existem dificuldades em validar e operacionalizar o constructo do luto “normal”, além de

existirem também dificuldades em se estabelecer formas anormais de luto 2.

De acordo com o CID-11 3,

Transtorno do Luto prolongado ¢ um transtorno no qual apos o falecimento de um
parceiro, pais, filho ou outra pessoa proxima ao enlutado ha uma resposta persistente
e profunda ao luto caracterizada por anseio pelo falecido ou preocupagao persistente
com o0 mesmo, acompanhada de intensa dor emocional (tristeza, culpa, raiva, negagao,
reprovagao, dificuldade em aceitar a morte, sentimento de que perdeu uma parte de si
mesmo, inabilidade em experienciar humor positivo, embotamento afetivo,
dificuldade em se envolver em atividades sociais ou outras). A resposta ao luto
persiste por um periodo atipico de tempo apos a perda (mais de 6 meses no minimo)
e excede claramente as normas sociais, culturais e religiosas esperadas no contexto e
cultura do individuo (...). O transtorno causa prejuizo significativo nas areas pessoal,
familiar, social, educacional, ocupacional e em outras areas importantes.

Uma revisdo da literatura contemporanea mostrou que ainda ndo existem diretrizes
adequadas para se determinar o luto normal ou complicado com base na teoria do apego ou nas
teorias psicodindmicas. A defini¢do do que ¢ complicado pode ser feita em padrdes puramente

estatisticos, por exemplo, mais de 1,5 a 2 desvios padrdes, se houver uma distribuicdo normal
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do fendmeno. Um processo de luto diferente do normal pode ser definido por intensidade
excessiva ou pouca intensidade, duragdo excessiva ou pouca duragdo. Pode-se definir também
através de diferentes estagios ou de modelos conceituais de resposta ao luto. Portanto, o luto
pode ser enquadrado como complicado quando ndo h4a um processo de elaboracdo da perda ou
quando se predomina um padrao tardio de reagdo.

Através de revisdo sistematica de literatura pode-se estabelecer como marcadores:
intensificagdo ou inibicao do fendmeno normal e atraso ou prolongamento do processo de luto
normal 42,

Pode-se caracterizar também como resposta complicada ao luto a manifestacdo de
extrema perturbagdo que vem interferir no funcionamento didrio ou como auséncia absoluta de
reacdo emocional. O processo de luto deve ser vivenciado como um movimento que leva o
individuo adiante; apesar da perda, algumas mudangas psicologicas e instrumentais podem ser
mediadas ou preparadas antes da morte. Preparar-se para a morte de um familiar pode
minimizar a sobrecarga desencadeada pelo luto e por sua vez, diminuir a probabilidade de um
luto complicado ou prolongado >°.

O luto complicado ¢ uma forma cronica e mal adaptativa que interfere no processo de
elaboracdo. Utiliza-se o termo complicado para se definir um processo de superposi¢do que
altera o curso normal do luto, modificando-o para um curso pior e resultando num processo de
elaboragdo atrasado com aumento da dor. Estes ocorrem por conta de aspectos da resposta do
individuo as circunstancias ou consequéncias da morte, descarrilhando o processo de luto,
interferindo no aprendizado e fazendo com que o processo natural de elaboragdo nao progrida.

Por ndo estar no DSM-IV, o luto complicado ndo tem um padrio ou critérios
diagnosticos oficiais, mas existem evidéncias de que pode ser enquadrado como uma sindrome
especifica diferente do luto normal e de outros transtornos mentais, como ansiedade e
transtornos do humor. Pode-se compreender o processo como algo prolongado, intenso e
agudo, acompanhado de uma matriz de pensamentos, sentimentos e comportamentos
complicadores. Os sintomas de um luto agudo sdo anseio ou saudade do falecido, pensamentos
intrusivos ou preocupantes, imagens do falecido, sensacdo de perda de sentido ou proposito na
vida por conta da falta do falecido e uma série de outros sintomas que aparecem durante
algumas atividades e podem afetar a relacdo com parentes e amigos.

Pensamentos complicadores estdo relacionados a questionamento incessante,
preocupacao ou ruminagao acerca das circunstancias ou consequéncias da perda. Muitas vezes,
estes pensamentos nao estao relacionados a realidade, um portador de luto complicado pode ter

pensamentos que nao condizem com a realidade e podem insistir em pensamentos do tipo “e
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b

se”. O individuo pode ainda ver o futuro de maneira catastrofica ou se preocupar
frequentemente com fatos negativos que podem acontecer por conta do falecimento do ente
querido. O processo emocional complicador esta relacionado as emogdes negativas como culpa,
inveja, amargura ou raiva, que aparecem de maneira implacavel e excessivamente dolorosa sem
periodos de pausa para emogdes positivas, que quando ocorrem podem ser ofuscadas pela culpa.
Comportamentos complicadores costumam ser caracterizados por excessiva evitagdo de
lembrangas da perda, busca compulsiva por aproximagdo com o falecido através de fotos,
lembrangas, roupas, outros ou ambos. Estes sintomas sdo causadores de extremo desconforto e
costumam interferir na habilidade de encontrar significado ou proposito na vida. Algumas

destas pessoas podem apresentar pensamentos suicidas em nivel preocupante *.

1.4.4.1 Subtipos de luto complicado

Alguns autores definem alguns subtipos do luto complicado. Sao eles:

Luto Tardio/ Adiado: o luto tardio pode ser considerado como o luto tipico, porém com
inicio atrasado. O periodo de atraso pode durar de semanas a anos. De acordo com Parkes
(1965), o luto deve ser considerado tardio se demorar 2 semanas ou mais apos o falecimento
para aparecer.

Auséncia de luto: A auséncia de luto pode ser definida como uma inibi¢ao ou auséncia
das expressdes tipicas do luto, negagao dos sentimentos relativos a perda, falta de demonstragao
de sinais externos de luto ou o individuo pode continuar agindo como se nada tivesse
acontecido.

Luto Cronico/ Prolongado: o luto cronico pode ser caracterizado como prolongado,
infinddvel e imutavel. Pode estar associado a depressdo, culpa, auto reprovagdo, tristeza
aparente, distanciamento, preocupacdo constante com a pessoa que morreu e desconforto
constante. O luto ndo resolvido se sobrepde substancialmente ao luto prolongado.

Luto inibido: ocorre quando o enlutado ndo ¢ capaz de falar abertamente acerca do
ocorrido, validar, expressar a perda ou sentimentos a respeito da mesma; pode haver falta de
habilidade para chorar, inclusive por conta de restrigdes sociais, culturais ou aprendidas acerca
da expressao do luto; pode apresentar também resposta limitada ou parcial ao luto. Pode-se
sobrepor ao luto atrasado ou a auséncia do mesmo.

Ainda nao existe um consenso proveniente de estudos cientificos ¢ 1til considerar

alguns critérios envolvendo as caracteristicas descritas *2.
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2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

O objetivo desta pesquisa foi avaliar a prevaléncia de ansiedade, depressao e sobrecarga
em familiares de pacientes sem perspectiva de tratamento curativo e com indicagdo de limitagao

de suporte em uma UTI oncolodgica.

2.2  OBJETIVO ESPECIFICO

Como objetivo secundario, buscou-se comparar os indices de ansiedade, depressao e

sobrecarga com um possivel luto complicado.
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MATERIAL E METODO

Trata-se de um estudo prospectivo transversal.

POPULACAO

Amostra coletada na UTI do A.C.Camargo Cancer Center. Foram convidados a

participar do estudo familiares de pacientes internados na UTI por tempo igual ou superior a 48

horas, sem tratamento curativo para doenca de base, com indicacdo de limitagdo de suporte.

3.2

3.3

CRITERIOS DE INCLUSAO E EXCLUSAO

Critérios de inclusio

Familiares de pacientes internados por 48 horas ou mais na UTI e que tenham diretiva
de indicacdo de suporte

Familiares diretos ou pessoas com vinculo significativo com o paciente, que sejam os
responsaveis pelos cuidados e decisdes a respeito deste.

Critérios de exclusio

Familiares com limitacdo para leitura e compreensao do estudo

Familiares com problemas neuroldgicos ou mentais

Familiares que ndo sejam cuidadores do paciente

Menores de 18 anos

METODO

Este estudo foi realizado na UTI do A.C.Camargo Cancer Center. A UTI da instituicao

trabalha com intensivistas horizontais, porém todas as decisdes sdo discutidas com o

oncologista clinico de referéncia do paciente. Em geral, o intensivista realiza as conferéncias

familiares, mas pode haver também a participagdo do oncologista se a familia assim desejar ou

nos casos mais complexos, nos quais a familia ndo compreende a ideia de paliagdo.

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa-CEP do proprio hospital sob

o numero de 2540/18.
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A pesquisadora questionava os intensivistas se havia algum paciente na UTI, internado
ha 48 horas ou mais que tivesse indicacdo de limitacdo de suporte. Em caso positivo, o
intensivista era convidado a responder um questionario (Anexo 2 A) a respeito de cada paciente.

Os familiares que se declaravam principais cuidadores destes pacientes foram
convidados a participar da pesquisa e informados do estudo, aqueles que concordaram em
participar foram convidados a responder um questionario demografico (Anexo 2 B), o HADS
(Anexo 2 C) e a ZBI (Anexo 2 D) apos cuidadosa leitura e assinatura do TCLE (Apéndice). As
entrevistas foram realizadas na UTI, em uma sala de espera, sem a presenga da equipe e tinham
a duracdo de aproximadamente 30 minutos.

Como ndo ha consenso na literatura a respeito de quando se deve realizar pesquisa com
enlutados, entre 5 e 10 meses apds o Obito do paciente, o familiar foi convidado a responder o
TRIG (Anexo 2 E) por telefone ou pesquisa online para que se pudesse avaliar se o enlutado
estava caminhando para um processo normal ou complicado de luto. Embora alguns autores
considerem precoce rastrear o processo de luto antes de 12 meses, o intuito desta pesquisa foi
avaliar se o familiar estava caminhando para um processe de luto normal ou complicado, ¢ o
instrumento utilizado ¢ um 6timo norteador neste sentido.

Os dados da primeira parte da pesquisa foram coletados no periodo de outubro de 2018

a outubro de 2019 e da segunda parte entre setembro de 2019 a julho de 2020.

3.4 INSTRUMENTOS

Para a avaliagdo dos sintomas de ansiedade e depressdo utilizou-se “The Hospital
Anxiety and Depression Scale”, que foi criada em 1983 por Zigmond e Snaith °” e validada para
o portugués por Botega em 1995. A escala possui 14 itens dos quais 7 detectam ansiedade e 7
detectam depressdo. Os pontos variam de 0 a 21 em cada escala, sendo que 0 significa auséncia
de sintomas e 21 significa o0 maximo de sintomas. Utiliza-se 10 pontos como corte da escala,
tanto para sintomas de ansiedade quanto de depressio °.

Para a avaliagdo da sobrecarga utilizou-se a versdo reduzida da Zarit Burden Interview
(ZBI). A ZBI foi criada em 1985 por Zarit et al. °® e sua versio reduzida foi validada no Brasil
em 2002 *°. A escala é composta por sete itens, através dos quais é possivel medir a sobrecarga
do cuidador, assim como questdes relacionadas ao autocuidado e perdas do papel social e/ou
familiar. Sua pontuagdo pode variar de 7 a 35 pontos. A sobrecarga emocional ¢ identificada

caso a soma da pontuacio seja superior ou igual a 17 pontos
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Por fim, para avaliagdo do processo de luto utilizou-se o Texas Inventory Revised of
Grief (TRIG), que foi desenvolvido por Faschingbauer et al. ®' em 1977 e traduzido para o
portugués e validado para utilizacao no Brasil no ano de 2014. O TRIG avalia o “luto como
uma emocao presente de anseio, como um ajustamento a um evento passado na vida com varios
estagios, como um resultado fisico e psicologico e como uma experiéncia pessoal”. O inventario
¢ constituido por duas subescalas, uma que contém 8 itens ¢ ¢ focada no comportamento
passado, portanto questiona a respeito dos sentimentos € comportamentos do enlutado nos
primeiros dias € meses ap6s o falecimento. A outra subescala contém 13 itens e ¢ focada nos
sentimentos do presente, isto ¢, questiona acerca dos sentimentos e comportamentos do
enlutado no momento atual, da aplicacdo do teste. Os itens foram formulados a partir de frases
que devem ser respondidas dentro de uma escala de likert, que varia de 1 a 5 pontos, sendo que
1 ponto ¢ considerado completamente falso e 5 pontos completamente verdadeiro. Nao hé ponto
de corte para a avaliagdo deste inventario, o célculo ¢ realizado com base nas medianas das

partes I e I1 %3,

3.5 VARIAVEIS DE ESTUDO

Caracteristicas do paciente: sexo, idade, estado civil, tipo de neoplasia, tumor
hematologico ou sélido, existéncia de metastase, data de admissdo na UTI, data do SAPS III,
escore do SAPS III, percentual de risco de morte (SAPS III), motivo de admissdo na UTI,
critérios para indicacdo da limitacao de suporte (sem possibilidade de tratamento para a doenga
de base comorbidades, performance limitada, idade ou outros), data da alta da UTI, motivo da
alta (se alta ou 6bito), se houve internagao posterior a esta na UTI e quantas vezes, data do dbito
e local do 6bito (UTI ou unidade de internagao).

Caracteristicas do familiar: grau de parentesco, sexo, idade, grau de instrucdo, renda,

escore no HADS, ZBI e TRIG.

3.6 ANALISE ESTATISTICA

Foi realizada anélise descritiva das varidveis com as distribui¢des de frequéncia absoluta
(n) e relativa (%) para as variaveis qualitativas e as principais medidas resumo, como média,

desvio padrdo, mediana, valores minimo e maximo, para as variaveis quantitativas.
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Na avaliacdo da associagdo entre varidveis qualitativas e os escores categorizados
foi utilizado o teste qui-quadrado ou o teste exato de Fisher, quando apropriado. Para comparar
os escores categorizados em relagao a distribui¢do de varidveis quantitativas foi utilizado o teste
ndo-paramétrico de Mann-Whitney.

Uma analise de regressdo logistica simples e multipla foi realizada para obter odds
ratios (ORs) com intervalos de confianga de 95% (ICs) no primeiro momento para verificar se
havia diferenca entre o grupo que apresentou e ndo apresentou ansiedade e em um segundo
momento para verificar a diferenca entre luto alto e baixo tanto no momento I quanto no
momento II do TRIG.

O nivel de significancia adotado foi de 5% e as analises estatisticas foram realizadas por

meio do software IBM SPSS versdo 25.

3.7 QUESTOES ETICAS

Esta pesquisa teve inicio ap6s autorizag¢do da chefia da UTI do A.C.Camargo Cancer
Center e ap0ds aprovacao do CEP da institui¢do sob o nimero de 2540/18. Todos os membros
da equipe da UTI foram informados a respeito da pesquisa, bem como seus objetivos e métodos
de estudo.

Os familiares também foram informados detalhadamente acerca do estudo e
esclarecidos de que a participagdo no projeto era voluntaria, ressaltando que a ndo participagao
ndo acarretaria modificagdes no tratamento do paciente. Os familiares também foram
informados de que sua identidade seria mantida em sigilo no momento da publicagcdo dos dados
deste estudo. Informagdes detalhadas acerca desta pesquisa constam no termo de

consentimento, assinado pelo participante.
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4 RESULTADOS

41 CARACTERIZACAO DA POPULACAO

O tamanho amostral foi definido em reunido com a equipe de estatistica da instituicao.
De acordo com os registros da UTI, entre outubro de 2018 e abril de 2019 o total de 107
pacientes permaneceu por 48 horas ou mais na UTI, e teve indicagdo de limitagdo de suporte.
Nao foi possivel levantar os dados a partir do més de maio de 2019, por conta da mudancga de
software que ocorreu na institui¢do. A partir do numero 107, inferiu-se que cerca de 180
pacientes com este perfil foram internados de outubro de 2018 a outubro de 2019, periodo da
coleta de dados. A partir de entdo, calculou-se que uma amostra de 49 participantes seria

estatisticamente significativa para realiza¢ao do estudo.

4.1.1 Familiares

Foram entrevistados 51 familiares, sendo 11 (22%) do sexo masculino e 40 (78%) do
sexo feminino, com idade entre 29 ¢ 77 anos, média de 51,98 ¢ DP (£11,81). A maioria (70%)
tinha curso superior completo ou incompleto e a renda mensal variou entre 998,00 e 40.000,00
reais, com mediana de 8000. Quanto ao grau de parentesco, 13 (25%) participantes eram
conjuges; 8 (12%) irmaos ou irmas; 22 (43,%) filhos ou filhas; 3 (6%) pais ou maes; 2 (4%)

amigos ou amigas; 2 (4%) ex-esposas e 3 (6%) pertenciam a outro grau de parentesco.

4.1.2 Pacientes

Com relagdo aos pacientes internados na UTI, 30 (59%) eram do sexo masculino e 21
(41%) do sexo feminino. A idade variou entre 20 e 87 anos com mediana de 68 anos ¢ a maioria,
33 (65%), era casada. Os tumores soOlidos foram mais frequentes, caracterizando 87% da
amostra. Dentre estes, a neoplasia de pulmao foi a mais frequente, representando 21% da

amostra (Figura 2). A respeito do cancer metastatico, 29 (56 %) pacientes eram portadores.
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Figura 2 - Distribui¢@o dos pacientes por tipo de tumor
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O escore do SAPS III variou entre 35 ¢ 103, com média de 67, 33 e DP (£ 15,49) e o

risco de morte variou entre 4 a 93%, com mediana de 54. Os motivos mais frequentes de

admissao na UTI foram insuficiéncia respiratoria e sepse/ choque séptico, contando com 19

(37,3%) e 13 (25,5%) pacientes respectivamente (Figura 3).
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Distrubuicdao por motivo de admissao na UTI
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Figura 3 — Distribuicdo dos pacientes por motivo de admissao na UTI

Com relacdo aos critérios para a recomendacdo de limitacdo de suporte, 82,4% dos
pacientes ndo tinha mais possibilidade de tratamento para a doenca de base, 39,2% eram
portadores de comorbidades graves; 94,1% tinham performance limitada e 21,6% idade
avangada. Deve-se ressaltar que um unico paciente poderia ser enquadrado em mais de uma
categoria.

Acerca do motivo de alta, 34 (66,7%) pacientes tiveram alta da UTI para a enfermaria e
17 (33,3%) alta por 6bito. Apenas 6 (11,8%) voltaram para a UTI apos a alta uma unica vez. O
tempo entre a admissdo na UTI e a alta variou entre 0 a 21 dias, com média de 6,14 ¢ DP
(£4,67); o tempo entre a alta e o 6bito variou entre 0 e 108 dias com mediana de 4 dias. O total
de 50 (98%) pacientes foi a Obito até o presente e apenas 1 (2%) continua vivo em cuidados
paliativos. Com relagdo ao local de 6bito, 28 (54,9%) foram a 6bito em enfermaria e 22 (43,1%)

em UTIL; 1 (2%) dos pacientes ainda permanece vivo.

4.1.3 Sintomas de Ansiedade e Depressao

Todos os familiares responderam a Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) de
maneira completa. Foram considerados portadores de sintomas de ansiedade os sujeitos que
tiveram pontuacao >10 nas questdes relacionadas a ansiedade. Os portadores de sintomas de

depressao sdo aqueles que obtiveram mais que 10 pontos nas questdes relacionadas a depressao.
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A pontuacdo da HADS para ansiedade (HADS-A) variou entre 4 e 20 pontos, sendo a média
12,65 e DP (% 4,12). A média no grupo do sexo masculino foi de 12,07 com DP (+4,11) e no
grupo do sexo feminino foi de 13,48 com DP (+ 4,08), portanto ndo foi observada diferenca
significativa de pontuacdo entre os sexos. Ao se fazer uma andlise do escore a partir do ponto
de corte (10), percebeu-se que 34 (67,7%) sujeitos obtiveram pontuacdo > 10, podendo entdao
ser enquadrados como portadores de sintomas de ansiedade. Destes individuos, 4 (11,8%) sao
do sexo masculino e 30 (88,2%) do sexo feminino. O Teste de Fisher resultou em p = 0,028, o
que demonstra que a diferenga entre os sexos ¢ significativa. A associagdo entre HADS-A e
sexo resultou em uma odds ratio (OR) = 5,25. A regressdo logistica simples resultou em p =

0,022, demonstrando que a associacao ¢ significativa (Tabela 1).

Tabela 1 - Distribuigdo do escore do HADS-A por sexo ¢ odds ratio

HADS - A Reg. Log.
<10n(%) >10n (%) Total Teste de Fischer OR (95% CI) p valor
Masculino 7 (41,2) 4 (11,8) 11 (21,6) p=0,028 1 (referéncia)
Feminino 10 (58,8) 30 (88,2) 40 (78,4) 5,25 (1,27 -21,8) 0,022
Total 17 (100) 34 (100) 51 (100)

Nao foram encontradas associagdes significativas entre o HADS — A e as seguintes
variaveis: estado civil do paciente, tipo de neoplasia, tumor s6lido ou hematoldgico, metastatico
ou ndo metastatico, motivo de admissdo na UTI, grau de parentesco do respondente,
escolaridade do respondente, motivo da alta, se o paciente voltou ou ndo para a UTI, se ja foi a
obito ou ndo, idade do paciente e do respondente, escore do SAPS III e renda mensal.

Para depressao (HADS-D), a pontuacgao variou entre 2 ¢ 17 com média de 10,12 ¢ DP
(£ 4,00). A média do grupo do sexo masculino foi de 9,60 com DP (£ 4,03) e a do grupo
feminino foi de 10,86 com DP (£ 3,94), nao havendo diferenca de pontuacdo entre os sexos.
Mais da metade dos respondentes, isto €, 28 (55%), apresentou escore > 10, podendo ser
considerados portadores de sintomas de depressdo. Destes 55%, 15 (53,6%) sdo do sexo
masculino e 13 (46,4%) do sexo feminino. Percebeu-se uma associagdo entre os escores de
ansiedade e depressdo, posto que 70,6% das pessoas que obtiveram pontuagdo > 10 para
ansiedade também apresentaram escore > 10 no HADS-D. O teste do Qui-quadrado demonstrou
através de p = 0,004 que a relagdo ¢ significativa. Obteve-se, portanto, uma OR = 7,8. A
Regressao Logistica Simples resultou em p = 0,003, o que confirma a validade da associacao

(Tabela 2).
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Tabela 2 - Comparagao entre os escores do HADS-A X HADS-D e odds ratio

HADS - A Reg. Log.
<10n(%) >10n(%) Totaln (%)  Qui-quadrado OR (95% CI) p valor
<10 13 (76,5) 10 (29,4) 23 (45,1) p = 0,004 1 (referéncia)
HADS -D
>10 4 (23,5) 24 (70,6) 28 (54,9) 7,8 (2-29,8) 0,003
Total 17 (100) 34 (100) 51 (100)

Percebeu-se também que 87% das pessoas que ndo apresentam depressdo tém no
minimo ensino superior ou pés-graduacao incompletos, o valor de p = 0,018 obtido no Teste de
Fischer demonstra que a comparacao ¢ significativa (Tabela 3). Em contrapartida, dentre
aquelas pessoas que apresentam sintomas de depressao, a maioria possui renda mensal inferior
a 4000 reais. A renda deste grupo variou entre 998 e 25000 reais, com mediana 4000; enquanto
no grupo sem sintomas de depressao a renda variou entre 2000 e 40000, com mediana 10000.
O valor de p = 0,025 obtido no Teste U de Mann Whitney valida a associacao (Tabela 4). Vale
ressaltar que 15 participantes preferiram ndo declarar a renda mensal, portanto apenas 36

individuos foram incluidos na analise de renda.

Tabela 3 — Distribui¢ao do escore do HADS — D por nivel de instrugdo HADS-D

<10n (%) >10n (%) Total n (%)
Ensino Fundamental 2 (8,7) 2(7,1) 4(7,8)
Ensino Médio 1(4,3) 10 (35,7) 11 (21,6)
Ensino Superior/ Pos-graduagao 20 (87) 16 (57,1) 36 (70,6)
Total n (%) 23 (100) 28 (100) 51 (100)

Teste de Fisher p = 0,018

Tabela 4 — Distribui¢ao do escore HADS-D por renda mensal

n (%) Minimo Maéximo Mediana Teste U de Mann-
Whitney
<10 19 (53) 2000 40000 10000
HADS-D o0 1747 998 25000 4000 p=0.025
Total 36 (100)

Nao foram encontradas associagdes significativas entre o HADS-D e as seguintes
variaveis: sexo, idade e estado civil do paciente, tipo de neoplasia, se o tumor era hematologico

ou s6lido, metastatico ou ndo metastatico, motivo de admissao na UTI, grau de parentesco, sexo
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do respondente, motivo da alta, se voltou para a UTI ou ndo, se o paciente ja foi a 6bito ou ndo,

local do 6bito, escore do SAPS III e idade do respondente.

4.1.4 Sintomas de Sobrecarga

Todos os familiares responderam a Zarit Burden Interview (ZBI) de maneira completa.
Atribuiu-se 17 como ponto de corte, ou seja, sujeitos com pontuagdo >17 foram considerados
portadores de sintomas de sobrecarga. A pontuagao variou de 7 a 30, com média de 16,84 ¢ DP
(£ 6,27). No grupo masculino a média foi de 15,97 com DP (+ 1,01) e no grupo feminino a
média foi de 18,10 com DP (£ 1,56), ndo havendo diferenga significativa entre os sexos. Com
relacdo aos sintomas de sobrecarga, 53% (27) tiveram escore >17. Destes respondentes, 51,9%
(14) eram do sexo masculino e 48,1% (13) do sexo feminino. Percebeu-se que 72,7% dos
familiares de pacientes portadores de neoplasia de pulmao e 100% dos familiares de pacientes
portadores de neoplasia cavidade oral/faringe/laringe e apresentaram sintomas de sobrecarga.
Em contrapartida, todos os familiares de portadores de cancer de bexiga, es6fago, pancreas nao
apresentaram sintomas de sobrecarga (Tabela 5). No teste de Fisher, p = 0,028, o que demonstra

que a analise ¢ significativa.

Tabela 5 - Escore do ZBI de acordo com o tipo de neoplasia

Neoplasia Score ZBI cat Total
<17 n (%) >17 n (%) n (%)
Bexiga 1 (100) 0(0) 1(2)
Canal anal, colon e reto 1 (50) 1 (50) 23,9
Cavidade oral / faringe / laringe 0(0) 6 (100) 6 (11,8)
Colo de utero e endométrio 0(0) 1 (100) 1(2)
Esofago 3 (100) 0(0) 3(5,9)
Figado 2 (33,3) 4 (66,6) 6(5,9)
Mama 2 (33,3) 4 (66,6) 6(11,8)
Pancreas 2 (100) 0(0) 2(3,9)
Pele melanoma 1 (100) 0(0) 1(2)
Pele ndo melanoma 0(0) 1 (100) 1(2)
Prostata 3 (60) 2 (40) 5(9,8)
Pulmao 3(27,3) 8 (72,7) 11(21,6)
Rim 0(0) 2 (100) 2(3,9)
SNC 2 (66,6) 1(33,3) 3(5,9)
Linfoma 1 (100) 0(0) 1(2)
Leucemia 1(100) 0(0) 1(2)
Mieloma 1 (100) 0(0) 1(2)
Outros 1 (100) 0(0) 1(2)
Total 24 (47,1) 27 (52,9) 51 (100)

Teste de Fisher p = 0,028
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A maior parte dos pacientes (85,5%) que apresentou pontuacao maior que 17 no ZBI
também apresentou pontuacdo maior que 10 no HADS-A. O teste Qui-quadrado, demonstrou
que p = 0,037 e, portanto, a correlacao ¢ valida (Tabela 6). Portanto, obteve-se uma OR = 4,4.
Através da Regressdao Logistica Simples obteve-se p = 0,021, que indica que a associacdo ¢

verdadeira.

Tabela 6 - Comparacao entre a pontuagao do ZBI com o HADS-A

Score ZBI Total Qui-quadrado OR (95% CI) Reg. Log.
<17n(%) =217n((%) n(%)

<10 n (%) 12 (50) 5(18) 17 (33,3) p=0,037 1 (referéncia)
HADS - A >10n (%) 12 (50) 22 (81) 34 (66,7) 4.4 (1,25 -15,48) p=0,021
Total 24 (100) 27 (100) 51 (100)

Nao foram significativas as associagdes da pontuacdo no ZBI com as seguintes
variaveis: sexo, idade e estado civil do paciente, se o cancer era hematologico ou sdlido,
metastatico ou ndo, motivo de admissao na UTI, grau de parentesco, sexo, idade e escolaridade
do respondente, motivo da alta, se voltou para a UTI ou ndo, se o paciente ja foi a 6bito ou nao,

local do 6bito, escore do SAPS III, renda.

4.1.5 Luto Complicado

Tentou-se contato telefonico com 50 familiares, visto que 1 paciente nao havia ido a
obito no momento do encerramento da coleta de dados. Dos 50 familiares, 17 ndo foram
encontrados por conta de estarem com os dados desatualizados no sistema e 5 se recusaram a
responder o questiondrio; portanto 28 familiares responderam o TRIG integralmente. Os
familiares foram contatados entre 5 ¢ 10 meses apds o obito do paciente, com média de 6,82 e
DP (+ 1,36).

Através do TRIG pode-se fazer uma avaliagdo dindmica do processo de luto, posto que
este permite a quantificacdo das vivéncias do passado (TRIG I) e do presente (TRIG II). Foi
possivel avaliar também, através da combinacdo das duas partes, o progresso do individuo ao

longo do processo 2.

4151 TRIGI
Os respondentes tinham entre 29 a 74 anos, com média de 53,25 ¢ DP (£ 11,21), 5

(17,9%) eram do sexo masculino e 23 (82,1%) do sexo feminino. Com relagao ao estado civil,
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4 (14,3%) eram solteiros, 21 (75%) casados e 3 (10,7%) divorciados. A pontua¢do do TRIG I
variou de 8 a 40, sendo que a mediana foi 25, portanto utilizou-se 25 como pontuagdo de corte.
A respeito de a neoplasia ser metastatica ou ndo, apenas 3 (20%) respondentes familiares de
portadores de cancer metastatico obtiveram pontuagdo > 25, portanto 12 (80%) respondentes
eram familiares de pacientes sem metastase, o que demonstra que familiares de pacientes com
cancer ndo metastatico t€ém chances maiores de obterem pontuacdo acima do ponto corte. O

teste qui-quadrado resultou em p = 0,025, o que confirma que a associagdo ¢ significativa

(Tabela 7).

Tabela 7 — Distribuicao do escore do TRIG I por cancer metastatico ou ndo metastatico

Cancer Metastatico TRIG I Total
<251 (%) >25n (%)
Sim 9(69,2) 3 (20) 12 (42,9)
Nio 4(30,8) 12 (80) 16 (57,1)
Total 13 (100) 15 (100) 28 (100)

Qui-quadrado p = 0,025

Com relagao ao grau de escolaridade, 84,6% dos que obtiveram pontuagado inferior a 25
pertenciam o Ensino Médio, o que demonstra que pessoas com mais escolaridade tém menos
tendéncia a alta pontuacao no TRIG I (Tabela 8). O teste qui-quadrado resultou em p = 0,025,

o que demonstra que a associacao ¢ valida.

Tabela 8 - Distribuicao do escore do TRIG I pela escolaridade do respondente

TRIG I Total
Escolaridade <25 n (%) >25n (%)
Ensino Fundamental 2(15,4) 2(13,3) 4(14,3)
Ensino Médio 0(0) 6 (40) 6(21,4)
Ensino Superior/ Pés-Graduacao 11 (84,6) 7 (46,7) 18 (64,3)
Total 13 (100) 15 (100) 28 (100)

Qui-quadrado p = 0,025

Percebeu-se também associagdo da pontuagao do TRIG I com a renda mensal, visto que
a mediana da renda daqueles que pontuaram > 25 foi 1900, e daqueles que obtiveram pontuagao
<25 fo1 10000. O Teste U de Mann Whitney com p = 0,021 demonstra a validade da associagdo

(Tabela 9). Apenas 17 sujeitos responderam a questdo a respeito da renda mensal.
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Tabela 9 - Distribui¢ao do escore do TRIG I pela renda mensal

Renda Mensal
n (%) Minimo Maximo Mediana
<25 8 (47) 3000 23000 10000
TRIGT >25 9 (53) 998 25000 1900
Total 17 (100) 990 25000 4500

Teste U de Mann-Whitney p = 0,021

Ao se fazer uma comparagao com a pontuagdo do HADS-D, observou-se que 12 (80%)
participantes que obtiveram pontuacdo > 10 no HADS-D obtiveram pontuagdo > 25 no TRIG
I. Portanto, pode-se inferir que familiares que apresentam sintomas de depressdo enquanto o
paciente estd internado na UTI tendem a ter pontuagdo acima do ponto de corte na parte I do
TRIG. O teste qui-quadrado obteve p = 0,008, o que demonstra a validade da associagao (Tabela
10).

Tabela 10 - Comparacgao entre o escore no HADS-D e o escore no TRIG I

TRIG I
<25n (%) >25n(%) Totaln (%)  Qui-quadrado OR (95% CI) Reg. Log.
HADS-D <10 10 (76.9) 3(20) 13 (46,4) 1 (referéncia)
>10 3(23,1) 12 (80) 15(53,6)  p=0,008 13,33 (2,18 - 81,22)  p=0,005
Total 13 (100) 15 (100) 28 (100)

Nao foram encontradas associagdes significativas entre a pontuacdo do TRIG I e as
seguintes variaveis: sexo e estado civil do paciente, tipo de neoplasia, motivo de admissdo na
UTI, grau de parentesco do respondente, sexo e idade do responde, pontuagdo no ZBI, escore

no HADS-A, se o paciente voltou para a UTI ou ndo, e local do 6bito.

4.1.5.2 TRIG II

Todos os participantes que responderam a parte I responderam a parte II. A pontuacio
variou de 25 a 64 ¢ a mediana foi de 43, portanto 43 foi considerado o ponto de corte. Observou-
se novamente relagdo entre o cancer ndo metastatico e alta pontuacado, 12 respondentes, ou seja,
80% daqueles que obtiveram pontuacdo > 43 eram familiares de pacientes com cancer ndo
metastatico, o que demonstra que familiares de pacientes sem metastase também tém maior
tendéncia a obterem pontuagdo acima de ponto de corte no TRIG II (Tabela 11). O teste qui-

quadrado resultou em p = 0,025, o que demonstra a validade da associagao.



Tabela 11 - Distribui¢ao do escore do TRIG II por cancer metastatico ou ndo metastatico

Cancer Metastatico TRIG II Total
<43 n (%) >43 n (%)
Sim 9(69,2) 3(20) 12 (42,9)
Nao 4 (30,8) 12 (80) 16 (57,1)
Total 13 (100) 15 (100) 28 (100)

Qui-quadrado p = 0,025
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Com relagdo ao escore no HADS-D, percebeu-se que 11 (73,3%) sujeitos que obtiveram

pontuacdo > 10 no HADS-D também obtiveram pontuac¢do > 43 no TRIG II, o que demonstra

que familiares com sintomas de depressao no periodo de fim de vida do paciente tendem a obter

pontuacao acima do ponto de corte no TRIG II. Apesar de p = 0,061 no teste qui-quadrado,

pode-se considerar a associagdo valida pelo fato de 0,061 ser um valor muito proximo de

(Tabela 12).

0,05

A renda mensal também foi uma variavel significativa, posto que a mediana da renda

mensal daqueles com pontuacao > 43 foi de 1950, enquanto a mediana do grupo com pontuagao

<43 foi de 10000. O teste U de Mann Whitney encontrou p = 0,019, que demonstra a validade

da associagao (Tabela 13).

Tabela 12 - Comparagao do escore do HADS-D com o escore do TRIG II e odds ratio

TRIG II
<43 n (%) >43n(%) Totaln (%)  Qui-quadrado OR (95% CI) Reg. Log.
HADS-D <10 9 (69,2) 4 (26,7%) 13 (46,4) 1 (referéncia)
>10 4(30,8) 11 (73,3) 15(53,6)  p=0,061 6,18 (1,19-31,96) p=0,03
Total 13 (100) 15 (100) 28 (100)

Tabela 13 - Distribui¢ao do escore do TRIG II por renda mensal

Renda Mensal
n (%) Minimo Maximo Mediana
<43 7(41,1) 3000 23000 10000
TRIG I
>43 10 (58,9) 998 25000 1950
Total 17 (100) 998 25000 4500

Teste U de Mann-Whitney p = 0,019
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Nao foram encontradas associagdes significativas entre a pontuagdo do TRIG II e as
seguintes variaveis: sexo e estado civil do paciente, tipo de neoplasia, motivo da admissao na
UTI, grau de parentesco, sexo, idade e escolaridade do respondente, escore no ZBI, escore no

HADS-A, se o paciente voltou para a UTI ou ndo, local do 6bito.

4.1.5.3 TRIG I+ TRIG II

Ao se combinar as duas partes do inventario, conforme a pontuagdo, pode-se enquadrar
o individuo em 4 grupos: auséncia de luto, luto adiado, luto prolongado e luto agudo resolvido.
Sao enquadrados no grupo de auséncia de luto individuos que obtiveram pontuagdo abaixo do
ponto de corte tanto no TRIG I quanto no TRIG II; no grupo de luto tardio enquadram-se
aqueles que obtiveram pontuagdo abaixo do ponto de corte no TRIG I e acima do ponto de corte
no TRIG II. Ja no grupo de luto prolongado estdo aqueles com pontuagdo acima do ponto de
corte em ambas as partes do TRIG, e no grupo de luto agudo resolvido encontram-se aqueles
com pontuagio acima do ponto de corte na parte I e abaixo do ponto de corte na parte II *°.

No presente estudo, 12 (42,9%) participantes foram enquadrados no grupo de auséncia
de luto, 1 (3,6%) no grupo de luto tardio, 14 (50%) no grupo de luto prolongado e 1 (3,6%) no
grupo de luto agudo resolvido (Figura 4).

Distribuicao dos familiares por tipo de luto

60
50

40

0 [ | [ |
Baixo Luto Luto Adiado Luto prolongado Luto agudo

Tipo de luto

Figura 4 - Distribuicao dos grupos conforme pontuacao no TRIG I + TRIG II
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5 DISCUSSAO

De acordo com a literatura, doengas psiquiatricas podem ser comumente observadas em
familiares de pacientes internados em UTI. Foi realizado um estudo a respeito de depressao
maior, ansiedade generalizada, transtorno do panico e luto complicado nesta populagdo e mais
de um ter¢o dos participantes apresentou pelo menos um dos transtornos mencionados; mais de
um quarto apresentou depressdo maior. Ao se considerar também diagnosticos subclinicos, 40%
dos participantes puderam ser enquadrados como doentes ®. Estes sintomas psiquiatricos,
conforme mencionado anteriormente, podem ser chamados de PICS-F 3,

O objetivo desta pesquisa foi verificar a prevaléncia de sintomas de ansiedade,
depressdo e sobrecarga em familiares de pacientes com diretiva de limitagdo de suporte,
internados na UTI de um hospital especializado em oncologia para posteriormente, fazer uma
comparag¢do destas prevaléncias com o tipo de luto vivenciado, a fim de verificar se ansiedade,
depressao ou sobrecarga podem ser considerados preditores de luto complicado.

Observou-se que os achados relativos a ansiedade e depressdo neste estudo nao estido
alinhados com uma compilac¢do de prevaléncia que demonstrou 42% de ansiedade e 16% de
depressdo *4, mas a prevaléncia de ansiedade pode ser comparada a de outro estudo com
familiares de pacientes em terapia intensiva no qual 73,4% dos individuos apresentaram
sintomas de ansiedade e 35,3% de depressdo *°. Esta pesquisa também demonstrou resultados
semelhantes a um outro estudo que evidenciou, utilizando a HADS, que 61,8% dos participantes
apresentaram sintomas severos de ansiedade de 7 a 10 dias ap6s a admissao do paciente na UTI
e 61,5% de 15 a 20 dias apos a admissdao. Com relagdo a depressao, 49,1% apresentarm sintomas
severos na primeira aplica¢io do inventario e 53,8% na segunda aplica¢do **. Em outro estudo
no qual também foi aplicada a HADS em familiares de pacientes de UTI foi encontrada a
prevaléncia de sintomas de ansiedade em 69,1% da amostra e de depressio em 35,4% 3!,

O presente estudo também estd em conformidade com outra pesquisa realizada com a
mesma populacdo, que aponta que sintomas concomitantes de ansiedade e depressdo foram
encontrados em 72,7% da amostra 3!

Por se tratarem de familiares cuidadores, com papel de referéncia quando decisdes sobre
o tratamento precisam ser tomadas, pode-se considerar que a alta prevaléncia de sintomas

psiquiatricos, ou de sintomas de PICS-F, se deva a pressdo relativa a situagdo, por verem o
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paciente em sofrimento e por conta da incerteza do tempo de internagdo, bem como pelo
impacto na vida financeira %°.

Os dados relativos a sobrecarga neste estudo foram diferentes dos encontrados em um
estudo espanhol, que demonstrou que 31% dos cuidadores de pacientes com cancer
apresentaram sobrecarga quando avaliada através da ZBI completa, adotando 47 pontos como
corte .

Certos pacientes podem demandar mais cuidados com os demais e realmente percebeu-
se nesta pesquisa que familiares de pacientes portadores de neoplasia de pulmao e de portadores
de neoplasia de cavidade oral/faringe/laringe apresentaram alta prevaléncia de sintomas de
sobrecarga. Isto pode estar relacionado ao fato de estes pacientes demandarem maiores
cuidados que os demais. O portador de cancer de pulmao costuma necessitar de oxigénio
domiciliar, o que pode demandar habilidades diferenciadas do cuidador, além de maior
dispéndio financeiro. J4 os pacientes com cancer de cavidade oral, faringe e laringe podem
suscitar sintomas de sobrecarga no cuidador por conta de alteragdes desagradaveis na aparéncia
fisica, dos cuidados especiais que necessitam com a dieta liquida, sobretudo se esta for
administrada via sonda, e também pelo maior dispéndio financeiro.

Ficou evidente através desta pesquisa, bem como dos artigos pesquisados, que a
prevaléncia de sintomas de depressdo costuma ser menor do que a de sintomas de ansiedade,
talvez pelo fato de o medo, o panico, a inquietacdo e a apreensao estarem mais presentes no
familiar neste momento da internagdo por conta da fragilidade e imprevisibilidade do quadro
do paciente do que a tristeza e a melancolia em si.

Nesta pesquisa, apenas 1 (3,6%) familiar apresentou luto agudo resolvido, o que ¢
considerado o processo de luto normal, no qual ha intensa dor e sofrimento por um determinado
periodo e apods este ha remissdo do sofrimento mais intenso. Todos os demais apresentaram
uma forma anormal de luto. Os dados nao estdo de acordo com uma compilagdo de prevaléncia,
que evidenciou luto complicado em apenas 46% da amostra 6 meses apos o Obito dos pacientes
internados em uma UTI ndo oncologica **, mas estdo mais proximos dos dados de outro estudo,
que estudou o luto de pais, que perderam seus filhos por cancer. O estudo afirma, apds a andlise
do TRIG I + TRIG II, que 84% dos participantes foram enquadrados como portadores de luto
complicado, subdividindo-se da seguinte forma: 38% dos familiares poderia ser enquadrado no
grupo com luto baixo/ausente; 12% no grupo de luto adiado; 34% no grupo de luto prolongado
e apenas 16 % no grupo de luto agudo; ou seja, apenas 16% da amostra demonstrou estar

vivenciando um processo normal de luto .
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E importante salientar novamente que homens e mulheres vivenciam o luto de maneiras
diferentes, visto que as mulheres tendem a se sentir mais desamparadas e a se expressarem mais
42: além disso, estudos relatam que ser mulher é um fator de risco para o luto complicado . A
maior parte da amostra desta pesquisa (82,1%) era do sexo feminino, e esta questdo pode estar
relacionada a alta prevaléncia de luto complicado aqui demonstrada. Outra questdo que pode
ter relagdo com estes achados € a presenca de transtorno do humor prévio ao falecimento, visto
que, alguns estudos também indicam que transtorno de humor prévio também ¢ fator de risco
para luto complicado 2. Grande parte da amostra da presente pesquisa era portadora de
sintomas de ansiedade, depressdo ou ambos prévios ao falecimento do paciente.

Um estudo afirma que apesar de a auséncia de luto ou da baixa reagdo ao mesmo serem
vistos como respostas mal adaptativas, pode-se vé-las também como uma forma de resiliéncia
%_ Ao se considerar que os sujeitos estudados nesta pesquisa eram familiares de portadores de
uma doeng¢a demasiadamente debilitante, capaz de trazer sofrimento ao enfermo e aos seus
cuidadores; pode-se inferir que a morte do paciente tenha causado certo alivio aos familiares,
muitas vezes extenuados devido ao papel de cuidador, que a partir de entdo veem o cessar do
sofrimento do paciente, bem como o seu proprio sofrimento. Portanto, neste caso, a auséncia
de luto ou a baixa reacgdo a este talvez possam ser consideradas manifestacdes de resiliéncia ou
de conformacdo. Entdo, cabe aqui a seguinte reflexdo: os familiares enquadrados como
portadores de auséncia de luto podem ser inseridos no grupo de luto complicado ou podem ser
considerados individuos resilientes, que tiveram apenas aceitacdo da morte do ente querido?
Estes achados estdo de acordo com um estudo realizado com cuidadores de pacientes
oncolégicos, que demonstrou que alguns cuidadores relataram boa adaptacdo ao processo de
luto por terem encarado o processo de cuidar como uma oportunidade de crescimento pessoal.
Em contrapartida, outros cuidadores relataram vivenciar dificuldades durante o processo de luto
por terem enxergado a experiéncia do cuidar como algo disruptivo, que influenciou
negativamente a adaptacdo ao luto. A experiéncia do cuidar pode ser complexa porque o cancer
em estagio avangado esta frequentemente relacionado a sintomas intensos de dificil controle,
que fazem com que as necessidades do paciente se modifiquem drasticamente de um dia para
o outro .

O presente estudo demonstrou ainda que familiares de pacientes portadores de neoplasia
ndo metastatica tendem a vivenciar um processo de luto pior. Este dado também foi encontrado
em outro estudo, que revelou que a boa satde do paciente ¢ um preditor de luto mal resolvido
68, Traz-se entdo a baila a seguinte reflexdo: sera que quando o paciente apresenta um tumor

localizado, o cuidador nutre esperangas acerca da recuperacdo, evitando pensar num mau
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progndstico ou na morte e, portanto, quando esta ocorre o cuidador tende a sofrer um processo
de luto diferente do esperado?

Percebeu-se também através da presente pesquisa que familiares com maior
escolaridade e também aqueles com maior renda mensal tendem a sofrer menos no processo de
luto. Talvez isto se deva ao fato de que estes individuos, por terem maior nivel de instrucao,
tém melhores empregos e melhores salarios, fazendo com que ndo precisem se preocupar ou se
adaptar as questdes financeiras que sucedem a morte de um familiar.

Observou-se também neste estudo que portadores de sintomas de depressao tém maior
chance de vivenciar um processo de luto prolongado. Este achado esta de acordo com um outro
estudo, que demonstra que a depressdo do familiar cuidador afeta de 12% a 20% o processo de
luto e pode ser considerada o fator preditivo mais consistente .

Esta pesquisa apresenta algumas limitacdes. A perda de participantes que ocorreu na
segunda fase do estudo pode ter exercido impacto sobre os resultados. Os participantes nao
foram consultados acerca de sintomas de ansiedade, depressdo e sobrecarga prévios a
internagao do paciente. A HADS poderia ter sido aplicada novamente junto com o TRIG para
que se pudesse detectar sintomas de ansiedade e depressdo possivelmente sobrepostos ao

processo de luto e se fazer um diagnéstico diferencial entre depressao e luto complicado.
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6 CONCLUSAO

O objetivo do presente estudo foi verificar a prevaléncia de ansiedade, depressao e
sobrecarga em familiares cuidadores de pacientes sem perspectiva curativa para a doenga de
base e com diretiva de limitagdo de suporte, internados em uma UTI oncolodgica, e comparar
com a prevaléncia de luto complicado. O estudo atingiu os objetivos propostos e através deste
pode-se concluir que ¢ significativa a prevaléncia de ansiedade, depressao e sobrecarga em
familiares de pacientes internados na UTI, com diretiva de limitagdo de suporte. Ficou evidente
ainda que portadores de sintomas de depressdo tém maiores chances de desenvolver luto
complicado, demonstrando assim que a depressdo pode ser considerada fator preditivo do
mesmo. Ser familiar de paciente com cancer ndo metastatico, possuir baixa renda e baixa
escolaridade também demonstraram ser fatores complicadores do processo de luto e, portanto,
preditores do luto complicado.

Os dados levantados neste estudo demonstram a necessidade de suporte psicoldgico aos
familiares de pacientes internados em terapia intensiva para que se possa evitar ou amenizar os
sintomas da PICS-F. Este suporte deve ser baseado em estratégias de comunicagao compassiva

e nas necessidades do familiar abordadas anteriormente na parte de revisao de literatura.
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Anexo 2 — Questionarios

A - Questionario Respondido pelo Intensivista

Nome do médico: CRM:
1. Em sua opinifo, este paciente tem indicagdo de limitagdo de suporte? () sim () ndo
2. Quais critérios foram utilizados para definir esta indicagdo?

() Sem possibilidade de tratamento adicional para a doenga oncologica
() Paciente com comorbidades graves

() Paciente com performance limitada

() Idade
( ) Outros

3. Houve concordancia do oncologista?( ) sim ( ) nédo
4, (Se houve concordancia entre os médicos e se foi realizada conferéncia familiar) A familia

concordou com a limitagao de suporte? ( ) sim ( ) ndo

Demografico

Nome completo

B-

1

2 Grau de parentesco:
3 Idade:

4. Nacionalidade:
5

6

7

8

Nivel de escolaridade:

Profissdo:

Renda familiar:

Telefone:

C - Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS)
Por favor, leia todas as frases. Marque com um X a resposta que melhor corresponder a como vocé tem
se sentido na ultima semana. Ndo ¢ preciso ficar pensando muito em cada questdo. Vale mais a sua

resposta espontanea.

A Eu me sinto tenso ou contraido
3 ( ) A maior parte do tempo

2 () Boa parte do tempo

1 ( ) De vez em quando

0 ( ) Nunca



D Eu ainda sinto gosto(satisfagdo) pelas mesmas coisas de que costumava gostar
0 ( ) Sim, do mesmo jeito que antes

1 ( ) Nao tanto quanto antes

2 () S6é um pouco

3 () Ja ndo sinto mais prazer em nada

A Eu sinto uma espécie de medo, como se alguma coisa ruim fosse acontecer
3 ( ) Sim, de um jeito muito forte

2 () Sim, mas nao tao forte

1 ( ) Um pouco, mas isso ndo me preocupa

0 ( ) Nao sinto nada disso

D Dou risada e me divirto quando vejo coisas engracadas
0 ( ) Do mesmo jeito que antes

1 ( ) Atualmente um pouco menos

2 () Atualmente bem menos

3 ( ) Nao consigo mais

A Estou com a cabega cheia de preocupagdes
3 ( ) A maior parte do tempo

2 ( ) Boa parte do tempo

1 ( ) De vez em quando

0 ( ) Raramente

D Eu me sinto alegre

3 ( ) Nunca

2 () Poucas vezes

1 ( ) Muitas vezes

0 ( ) A maior parte do tempo

A Consigo ficar sentado a vontade e me sentir relaxado
0 ( ) Sim, quase sempre

1 ( ) Muitas vezes

2 () Poucas vezes

3 ( ) Nunca

D Estou lento (lerdo) para pensar e fazer as coisas

3 () Quase sempre



2 () Muitas vezes
1 ( ) De vez em quando

0 ( ) Nunca

A Tenho uma sensag@o ruim de medo (como um frio na espinha, ou um aperto
no estdmago...)

0 ( ) Nunca

1 ( ) De vez em quando

2 () Muitas vezes

3 ( ) Quase sempre

D Eu perdi o interesse em cuidar da minha aparéncia
3 ( ) Completamente

2 () Nao estou mais me cuidando como eu deveria
1 ( ) Talvez nao tanto quanto antes

0 ( ) Me cuido do mesmo jeito que antes

A Eu me sinto inquieto, como se eu ndo pudesse ficar parado em lugar nenhum
3 ( ) Sim, demais

2 ( ) Bastante

1 ( ) Um pouco

0 ( ) Ndo me sinto assim

D Fico esperando animado as coisas boas que estdo por vir
0 ( ) Do mesmo jeito que antes

1 ( ) Um pouco menos do que antes

2 () Bem menos do que antes

3 () Quase nunca

A De repente, tenho a sensagdo de entrar em panico
3 ( ) A quase todo momento

2 () Varias vezes

1 ( ) De vez em quando

0 ( ) Nao sinto isso

D Consigo sentir prazer ao assistir a um bom programa de TV, de radio, ou quando leioalguma coisa

0 ( ) Quase sempre



1 ( ) Varias vezes
2 () Poucas vezes

3 () Quase nunca

D - Zarit Burden Interview (ZBI) reduzida

1. Sente que, por causa do tempo que utiliza com seu familiar/doente j& ndo tem tempo suficiente

para vocé mesmo?

Nunca  |Quase nunca As vezes Frequentemente Quase sempre
1 2 3 4 5
2. Sente-se estressado/angustiado por ter que cuidar do seu familiar/doente e a0 mesmo tempo ser

responsavel por outras tarefas? (Ex: cuidar dos outros familiares, trabalhar).

Nunca  |Quase nunca As vezes Frequentemente  (Quase sempre
1 2 3 4 5
3. Acha que a situagdo atual afeta a sua relacdo com amigos ou outros elementos da familia de uma
forma negativa?
Nunca Quase nunca As vezes Frequentemente Quase sempre
1 2 3 4 5
4, Sente-se exausto quando tem que estar junto do familiar/doente?
Nunca Quase nunca As vezes Frequentemente Quase sempre
1 2 3 4 5
5. Sente que a sua saude tem se visto afetada por ter que cuidar do seu familiar/doente?
Nunca Quase nunca As vezes Frequentemente Quase sempre
1 2 3 4 5
6. Sente que tem perdido o controle de sua vida desde que a doenga do seu familiar/doente se
manifestou?
Nunca Quase nunca As vezes Frequentemente Quase sempre
1 2 3 4 5
7. No geral, sente-se muito sobrecarregado por ter que cuidar do seu familiar/doente?
Nunca Quase nunca As vezes Frequentemente Quase sempre
1 2 3 4 5



E - Texas Inventory Revised of Grief (TRIG)

PARTE I: COMPORTAMENTO PASSADO

Pense no momento em que esta pessoa morreu e responda a todos os itens sobre seus sentimentos e
acoes ocorridos naquele periodo, conforme se aplica a vocé depois da morte desta pessoa. Escolha a
melhor resposta, colocando um X na letra correspondente.

A= Completamente verdadeiro

B= Mais verdadeiro que falso

C= Nem verdadeiro nem falso

D= Mais falso que verdadeiro

E= Completamente falso

1. Depois da morte desta pessoa foi dificil conviver com determinadas
pessoas.

ABCDE

2. Foi dificil trabalhar bem depois que esta pessoa morreu.

ABCDE

3. Depois da morte desta pessoa, eu perdi o interesse na minha familia,
amigos e atividades fora de casa.

ABCDE

4. Senti grande necessidade de fazer coisas que a pessoa que morreu tinha
vontade de fazer.

ABCDE

5. Depois que esta pessoa morreu, fiquei irritado(a) mais do que de
costume sem motivo.

ABCDE

6. Eu ndo consegui dar conta das minhas atividades de rotina nos primeiros
trés meses depois da morte desta pessoa.

ABCDE

7. Fiquei bravo(a) porque a pessoa que morreu me abandonou.
ABCDE

8. Foi dificil dormir depois que esta pessoa morreu.

ABCDE

PARTE II: SENTIMENTOS DO PRESENTE
A partir de agora, responda os itens a seguir, colocando um X na letra correspondente. Considere como
vocé se sente em relagdo a morte desta pessoa, atualmente. Por favor, ndo olhe as respostas que vocé

deu na Parte 1.



A= Completamente verdadeiro
B= Mais verdadeiro que falso
C= Nem verdadeiro nem falso
D= Mais falso que verdadeiro

E= Completamente falso

1. Ainda choro quando penso na pessoa que morreu.

ABCDE

2. Ainda fico triste quando penso na pessoa que morreu.

ABCDE

3. Nao consigo aceitar a morte desta pessoa.

ABCDE

4. As vezes sinto muita falta da pessoa que morreu.

ABCDE

5. Ainda hoje é doloroso relembrar da pessoa que morreu.
ABCDE

6. Estou preocupado(a) de tanto que eu penso na pessoa que morreu.
ABCDE

7. Controlo o choro quando penso na pessoa que morreu.

ABCDE

8. Na minha vida, ninguém vai ocupar o lugar da pessoa que morreu.
ABCDE

9. Néo consigo parar de pensar na pessoa que morreu.

ABCDE

10. Acho injusto que esta pessoa tenha morrido.

ABCDE

11. Pessoas e coisas ao meu redor ainda me fazem lembrar da pessoa que
morreu.

ABCDE

12. Sou incapaz de aceitar a morte desta pessoa.

ABCDE

13. As vezes, ainda sinto vontade de chorar pela pessoa que morreu.

ABCDE



Apéndice 1 - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

A.C.Camargo Cancer Center - Pesquisa

Titulo do Estudo: Avaliacdo dos niveis de sobrecarga, ansiedade e depressao em familiares de pacientes

de uma UTI oncolégica.

Vocé esta sendo convidado (a) a participar de uma pesquisa. Por favor, leia este documento com bastante
atencdo antes de assind-lo. Caso haja alguma palavra ou frase que vocé ndo consiga entender, o pesquisador
responsavel pelo estudo e a equipe desta pesquisa estardo disponiveis para esclarecé-los. A proposta deste termo
de consentimento livre e esclarecido (TCLE) ¢é explicar tudo sobre o estudo e solicitar a sua permissdo para

participar do mesmo.

Objetivos do Estudo

e  Estimar a incidéncia de sobrecarga emocional, sintomas de ansiedade e depressdo nos familiares de
pacientes com progndstico reservado.
e Analisar se a pontuag@o nas escalas de ansiedade, depressdo e sobrecarga tem correlagdo com luto

patologico em caso de 6bito do paciente.

Duracao do Estudo

A durag@o total do estudo ¢ de dois anos, sendo apenas um ano de coleta de dados.
A sua participagdo no estudo sera de aproximadamente 30 minutos na primeira abordagem. Em caso de dbito
do paciente, vocé recebera um telefonema 6 meses ap6s a data do mesmo para avaliagdo do processo de luto.

Vocé devera responder um questionario por telefone com duragio de aproximadamente 30 minutos.

Descricio do Estudo
Serdo convidados a participar do estudo familiares de todos os pacientes com progndstico reservado, que
estiverem internados na UTI a mais de 48 h.

Este estudo sera realizado na Unidade de Terapia Intensiva do A.C.Camargo Cancer Center.

Vocé foi escolhido para participar do estudo porque o paciente que vocé acompanha completou 48 horas da

admissao na UTIL.

Procedimento do Estudo

Apods entender e concordar em participar, serda aplicado um questionario que consta dos seus dados
demograficos, questionario de sobrecarga emocional, e outro sobre sintomas de ansiedade e depressao.

Em caso de 6bito do paciente vocé serd contatado via telefone para responder um questionario de avaliacdo do

processo de luto.

Riscos Potenciais, Efeitos Colaterais e Desconforto

Ha risco de pequeno desconforto ao responder as questdes. Pode-se caracterizar pequeno desconforto por
pequeno sofrimento psiquico, visto que algumas questdes sdo relacionadas aos cuidados de um familiar doente

com prognostico reservado.




Beneficios para o participante

Nao ha beneficio direto para o participante desse estudo.

Compensacio

Vocé ndo recebera nenhuma compensagao para participar desta pesquisa e também nao tera nenhuma despesa

adicional.

Participacio Voluntiria/Desisténcia do Estudo/Descontinuacio do Estudo

Sua participacgdo neste estudo ¢ totalmente voluntéria, ou seja, vocé€ somente participa se quiser. Apos assinar
o consentimento, vocé tera total liberdade de se retirar a qualquer momento e deixar de participar do estudo se

assim o desejar, sem qualquer prejuizo para o tratamento do seu familiar.

Novas Informacoes

Quaisquer novas informagdes que possam afetar a sua seguranca ou influenciar na sua decisdo de participar do

estudo serdo fornecidas a vocé por escrito.

Danos Relacionados a Pesquisa

Naio se aplica

Utilizacao de Registros Médicos e Confidencialidade

Todas as informagdes colhidas serdo analisadas em carater estritamente cientifico, mantendo-se a
confidencialidade (segredo) do sujeito da pesquisa a todo o momento, ou seja, em nenhum momento os dados
que o identificam serdo divulgados, a menos que seja exigido por lei. Os resultados desta pesquisa poderdo ser
apresentados em reunides ou publicagdes, contudo, sua identidade ndo serd revelada nessas apresentagdes.
Eventualmente um relato de situacdo especifica podera ser reconhecido por algum prestador envolvido no
cuidado do paciente ao ler o trabalho final, porém tal prestador também esta sujeito a regras de manutencdo da

confidencialidade.

Com quem devo entrar em contato em caso de duvida

Vocé tera acesso aos profissionais responsaveis pela pesquisa para esclarecimento de eventuais dividas a
qualquer momento durante o estudo. Os responsaveis pelo estudo nesta instituigdo sdo: Priscila Richter, Dr.
Vasco Moscovici da Cruz e Dr. Pedro Caruso, que poderdo ser encontrados na UTI do A.C.Camargo ou nos
respectivos telefones: (11) 9.8265-5548, (11) 9. 9253-8132, (11) 9. 9727-3181. Em caso de duavidas ou
preocupagdes quanto aos seus direitos como participante deste estudo, o senhor pode entrar em contato com o
Comité de Etica em Pesquisa (CEP) deste hospital, através do telefone (11) 2189 — 5020, que funciona de

segunda a quinta das 8 as 18 horas ¢ sexta das 8 as 17 horas.

Declaracio de Consentimento

Concordo em participar do estudo intitulado “Avaliacio dos niveis de sobrecarga, ansiedade e depressio em
familiares de pacientes de uma UTI oncologica”.

Li e entendi o documento e os objetivos do estudo bem como seus potenciais beneficios e riscos. Tive a
oportunidade de perguntar sobre o estudo e todas as minhas dividas foram esclarecidas. Entendo que estou livre
para decidir a ndo participar desta pesquisa. Entendo que ao assinar este documento, ndo estou abdicando de

nenhum de meus direitos legais.



Nome do Participante da Pesquisa Letra de Forma

Assinatura do Participante da Pesquisa

Data

Nome do Pesquisador Principal

Assinatura e Carimbo do Pesquisador Principal

Importante: Este documento ¢ elaborado e devera ser assinado em duas vias: uma serd entregue ao participante
(sujeito da pesquisa) e a outra via ficard com o pesquisador. Todas as paginas deverdo ser rubricadas pelo
pesquisador, pelo participante da pesquisa ou seu representante legal, em atendimento 8 CARTA CIRCULAR N°
003/2011

CONEP/CNS/MS disponivel no site da CONEP: http://conselho.saude.gov.br/web_comissoes/conep/index.html.



