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RESUMO

LUCENA, P.L.C. Comunicacdo de mas noticias e luto de familiares de vitimas da covid-19:
contribuicOes para enfermagem no contexto dos cuidados paliativos. 2021. 130f. Tese (Doutorado
em Enfermagem) — Centro de Ciéncias da Saude, Universidade Federal da Paraiba, 2021.

Introducdo: a COVID-19 configura-se como uma doenca ameacadora da vida, visto que tem
acarretado infeccdo e morte de milhGes de pessoas. Notavelmente, a cada internamento e ébito
contabilizados, existe uma rede social de familiares que sdo profundamente impactados, portanto
torna-se essencial estudar caracteristicas da comunicacdo de mas noticias e do luto em familiares
das vitimas. A tese foi estruturada em trés artigos: uma scopping review e dois originais.
Objetivos: identificar caracteristicas da comunicacdo de mas noticias e do 6bito para familiares de
vitimas da COVID-19 no contexto hospitalar em Cuidados Paliativos; investigar sintomas de luto
prolongado e expectativas de familiares acerca do cuidado em fim de vida de vitimas da COVID-
19. Método: estudo exploratorio, descritivo, transversal, com abordagem quanti-qualitativa do tipo
concomitante. Amostra de 135 participantes no artigo 2, e 142 participantes no artigo 3. Coleta de
dados on-line. Analise a partir de dimensdes do protocolo Spikes e do instrumento de luto
prolongado PG-13. Para os dados quantitativos utilizou-se a estatistica descritiva e inferencial.
Quanto aos dados qualitativos, aplicou-se a analise tematica, com auxilio do IRaMuTeQ.
Aprovacdo no CEPE: n° 4.584.374. Resultados: internacdo com média de 16 dias, 73% dos
familiares ndo tiveram acesso a visitas, 80% recebiam informacdes 1x/dia, 31% entendiam
parcialmente a linguagem utilizada pelos profissionais. Até 24h antes do 6bito 41% dos pacientes
estavam graves e 22% dos familiares ndo receberam informac6es. O 6bito foi comunicado por
telefone ou nos servicos de salde, contudo 29% afirmam ter sido em recep¢des ou corredores. Nao
houve oportunidades de despedidas em 85% dos casos. No tocante ao estudo do luto, verificou-se
a prevaléncia de 11,4% de transtorno de luto prolongado (TLP) nos familiares com luto >6 meses.
No grupo com luto <6 meses, a prevaléncia de sintomas de TLP foi 29.6%. Avaliaram-se as
dimensBes: ansiedade da separacdo; sintomas cognitivos, emocionais e comportamentais;
comprometimento social e ocupacional. Evidenciou-se que ha& associacdo estatisticamente
significativa entre o Transtorno de Luto Prolongado e o grau de parentesco entre o participante e a
vitima (p < 0,001). Quanto as expectativas dos participantes em relacdo ao cuidado em fim de
vida, emergiram os temas: permissdo para despedida digna, comunicagéo efetiva e promocéao de
conforto, com énfase no alivio da dor e do sofrimento. Concluséo: as evidéncias contribuem para
0 avan¢o do conhecimento e da pratica de enfermagem na area dos cuidados paliativos, com
destaque na comunicacdo de mas noticias, na assisténcia a familia enlutada e no cuidado em fim
de vida. Com isso, é possivel propor intervengdes adequadas para melhorar a qualidade de
servigos e reduzir impactos negativos na vida de pessoas que passarao por situagdes semelhantes.

Palavras-chave: Luto, Comunicacdo em Saude. Covid-19. Cuidados Paliativos. Cuidados em fim
de vida. Enfermagem.



ABSTRACT

LUCENA, P.L.C. Communicating bad news and grief of relatives of covid-19 victims:
contributions to nursing in the context of palliative care. 2021. 130f. Thesis (Ph.D. in nursing)
— Health Sciences Center, Federal University of Paraiba, 2021.

Introduction: COVID-19 is a life-threatening disease, as it has caused infection and death for
millions of people. Notably, with each hospitalization and death recorded, there is a social
network of family members who are deeply impacted, so it is essential to study characteristics
of the communication of bad news and mourning in the victims' relatives. The thesis was
divided into three articles: a scopping review and two originals. Objectives: to identify
characteristics of communication of bad news and death to family members of victims of
COVID-19 in the hospital context in Palliative Care; investigate symptoms of prolonged grief
and family members' expectations about the end-of-life care of victims of COVID-109.
Method: exploratory, descriptive, cross-sectional study, with a concomitant quantitative-
qualitative approach. Sample of 135 participants in article 2, and 142 participants in article 3.
Online data collection. Analysis from the dimensions of the Spikes protocol and the PG-13
prolonged grief instrument. For quantitative data, descriptive and inferential statistics were
used. As for the qualitative data, thematic analysis was applied, with the help of the
IRaMuTeQ. CEPE Approval: No. 4,584,374. Results: hospital stay with an average of 16
days, 73% of family members did not have access to visits, 80% received information 1x/day,
31% partially understood the language used by professionals. Up to 24 hours before death,
41% of patients were seriously ill and 22% of family members did not receive information.
The death was communicated by telephone or in health services, however 29% claim to have
been in receptions or corridors. There were no goodbye opportunities in 85% of cases.
Regarding the study of grief, there was a prevalence of 11.4% of prolonged grief disorder
(PLT) in family members with grief >6 months. In the group with mourning <6 months, the
prevalence of TLP symptoms was 29.6%. The following dimensions were evaluated:
separation anxiety; cognitive, emotional and behavioral symptoms; social and occupational
commitment. It was evident that there is a statistically significant association between
Prolonged Grief Disorder and the degree of kinship between the participant and the victim (p
< 0.001). As for the participants' expectations regarding end-of-life care, the following themes
emerged: permission for a dignified farewell, effective communication and comfort
promotion, with an emphasis on pain and suffering relief. Conclusion: the evidence
contributes to the advancement of knowledge and nursing practice in the area of palliative
care, with emphasis on the communication of bad news, assistance to the bereaved family and
end-of-life care. With this, it is possible to propose appropriate interventions to improve the
quality of services and reduce negative impacts on the lives of people who will go through
similar situations.

Descriptors: Bereavement. Health Communication. Covid-19. Palliative care. End-of-life
Care. Nursing.



RESUMEN

LUCENA, P.L.C. Comunicar malas noticias y el duelo de familiares de victimas del
covid-19: contribuciones a la enfermeria en el contexto de los cuidados paliativos. 2021.
130f. Tesis (Doctorado en Enfermeria) - Centro de Ciencias de la Salud, Universidad Federal
de Paraiba, 2021.

Introduccion: COVID-19 es una enfermedad potencialmente mortal, ya que ha causado
infeccion y muerte a millones de personas. Cabe destacar que con cada hospitalizacion y
muerte registrada, existe una red social de familiares que se ven profundamente impactados,
por lo que es fundamental estudiar las caracteristicas de la comunicacion de malas noticias y
duelo en los familiares de las victimas. La tesis se dividio en tres articulos: una revision
inicial y dos originales. Objetivos: identificar caracteristicas de comunicacion de malas
noticias y muerte a familiares de victimas de COVID-19 en el contexto hospitalario en
Cuidados Paliativos; investigar los sintomas del duelo prolongado y las expectativas de los
familiares sobre la atencion al final de la vida de las victimas del COVID-19. Método: estudio
exploratorio, descriptivo, transversal, con abordaje cuantitativo-cualitativo concomitante.
Muestra de 135 participantes en el articulo 2 y 142 participantes en el articulo 3. Recogida de
datos online. Analisis a partir de las dimensiones del protocolo Spikes y el instrumento de
duelo prolongado PG-13. Para los datos cuantitativos se utilizd estadistica descriptiva e
inferencial. En cuanto a los datos cualitativos, se aplico analisis tematico, con la ayuda del
IRaMuTeQ. Aprobacién CEPE: No. 4.584.374. Resultados: estancia hospitalaria con un
promedio de 16 dias, el 73% de los familiares no tuvo acceso a las visitas, el 80% recibio
informacion 1x / dia, el 31% comprendié parcialmente el lenguaje utilizado por los
profesionales. Hasta 24 horas antes de la muerte, el 41% de los pacientes estaban gravemente
enfermos y el 22% de los familiares no recibié ninguna informacion. La muerte fue
comunicada por teléfono o en los servicios de salud, sin embargo el 29% afirma haber sido en
recepciones o pasillos. No hubo oportunidades de despedida en el 85% de los casos. En
cuanto al estudio del duelo, hubo una prevalencia del 11,4% de trastorno de duelo prolongado
(PLT) en familiares con duelo >6 meses. En el grupo con duelo <6 meses, la prevalencia de
sintomas de TLP fue del 29,6%. Se evaluaron las siguientes dimensiones: ansiedad por
separacion; sintomas cognitivos, emocionales y conductuales; Compromiso social y laboral.
Fue evidente que existe una asociacion estadisticamente significativa entre el trastorno de
duelo prolongado y el grado de parentesco entre el participante y la victima (p <0,001). En
cuanto a las expectativas de los participantes con respecto a los cuidados al final de la vida,
surgieron los siguientes temas: permiso para una despedida digna, comunicacién efectiva y
promocion de la comodidad, con énfasis en el alivio del dolor y el sufrimiento. Conclusion: la
evidencia contribuye al avance del conocimiento y la practica de la enfermeria en el area de
los cuidados paliativos, con énfasis en la comunicacion de malas noticias, la atencion a la
familia en duelo y el cuidado al final de la vida. Con esto, es posible proponer intervenciones
adecuadas para mejorar la calidad de los servicios y reducir los impactos negativos en la vida
de personas que pasaran por situaciones similares.

Descriptores: Afliccion, Comunicacion en Salud. Covid-19. Cuidados Paliativos. Cuidado en
el Final de la Vida. Enfermeria.
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APRESENTACAO

O ano de 2020 foi impactado pela ocorréncia da pandemia da COVID-19, o que gerou
uma crise sanitaria, econémica e social internacional. A Organizacdo Mundial da Saude
(OMS) recomendou o isolamento fisico como alternativa para ndo colapsar o sistema de
salde. Diante dessa realidade, varios setores da sociedade foram sofrendo consequéncias, a
exemplo do setor educacional que necessitou realizar adaptacdes, incluindo atividades a
distancia ou com reduzido nimero de pessoas.

Ao passo que essas demandas ocorriam, a ciéncia voltou suas pesquisas a COVID-19,
no intuito de buscar alternativas para tratamento, vacinas e controle da pandemia. Nesse
sentido, a pandemia também foi determinante para a mudanca de meu projeto de pesquisa
intitulado “Dentncias de Assédio Moral no Ambiente de Trabalho de Enfermagem:
construcdo de instrumento para subsidiar o julgamento de Conselheiros de Enfermagem”.

Para a execucdo do mencionado projeto seria necessaria a participacdo ativa do
Conselho Federal de Enfermagem e de Conselhos Regionais de Enfermagem. Contudo, diante
do aumento de casos e mortes por COVID-19, incluindo véarios profissionais de enfermagem,
0s membros do Conselhos de Enfermagem se concentraram em atividades de apoio e
fiscalizagdo relacionadas a pandemia, como nas denuncias de falta de EPIs. Esses fatos
tornaram inviavel a realizacdo da proposta de pesquisa, ao considerar 0 prazo previsto e a
previsdo de continuidade da COVID em 2021.

Perante esses desafios, em conjunto com a orientadora, decidimos investir em outro
projeto que contribuisse socialmente frente a COVID, estivesse dentro da linha de pesquisa e
ndo extrapolasse 0 prazo de conclusdo previsto para 01/08/2021. Assim, nesse periodo, as
atividades do doutorando consistiram em leituras de artigos e livros sobre o objeto em estudo
(além dos plantdes na linha de frente), até o surgimento do projeto de tese “Comunicagdo de
mas noticias e luto de familiares de vitimas da covid-19: contribui¢des para enfermagem no
contexto dos cuidados paliativos”.

O referido projeto de pesquisa foi submetido & Plataforma Brasil, recebendo aprovacgao
em marco de 2021 e a coleta aconteceu até 30/06/2021. Por tanto, a estatistica de dois artigos
sera atualizada em virtude do acréscimo de alguns participantes nos ultimos 15 dias. A tese
consiste em trés artigos. O primeiro trabalho apresenta uma Scoping Review sobre
contribuicdes da enfermagem no campo dos cuidados paliativos durante a pandemia. O
segundo estudo aborda a dindmica de comunicacdo entre profissionais de saude, pacientes



com COVID-19 e seus familiares durante o periodo de internacdo. No que se refere ao
terceiro artigo, investiga implicagdes do luto para familiares de vitimas da COVID-19 e quais

as expectativas desses familiares acerca do cuidado em fim de vida de seus entes queridos.
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1 CONSIDERACOES INICIAIS
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A pandemia da Covid-19, doenca causada pelo coronavirus Sars-cov-2, alcangou um
elevado nivel de transmissdo em todo o planeta, o que tem acarretado em infeccdo e morte de
milhares de pessoas. Essa doenca é caracterizada por um espectro clinico amplo, variando de
infeccdes assintomaticas a quadros graves, como a sindrome respiratdria aguda grave (SRAG)
@

A COVID-19 configura-se como uma doenca ameacgadora da vida, pois representa
uma ameagca extrema a saude global e se tornou uma das principais causas de morte em todo o
mundo. Até junho de 2021, ocorreram mais de 500 mil mortes pela COVID 19 no Brasil, e
mais de trés milhdes de mortes em todo o mundo .

Por ser uma doenca de alto contdgio e sem tratamento especifico, medidas de
isolamento social foram recomendadas para resguardar a populacdo dos paises atingidos ©.
Nesse contexto, a pandemia proporcionou maiores desafios a assisténcia as pessoas na fase
final de vida, uma vez que o isolamento de pessoas internadas com COVID-19 provocou a
auséncia de interacdo face a face com os familiares, o que prejudicou a realizagcdo de
conversas e despedidas “®. Daf a importancia dos cuidados paliativos, em particular no que
diz respeito a comunicacdo de mas noticias e a assisténcia ao familiar em luto.

Os cuidados paliativos podem colaborar para uma melhor assisténcia a populagédo
durante a pandemia, uma vez que consistem em uma abordagem que visa a melhoria da
qualidade de vida de pessoas que enfrentam problemas associados a doengas que ameagcam a
vida, e preconiza-se que o cuidado também se estenda as familias da pessoa doente, incluindo
a assisténcia durante o luto. Em seus preceitos encontra-se a prevencdo e alivio do sofrimento
através da identificacdo precoce, avaliacdo correta e tratamento da dor e outros problemas
fisicos, psicossociais ou espirituais (.

A perda de alguém préoximo é amplamente reconhecida como um forte estressor.
Nessa fase ocorre o processo de luto, que pode ser definido como uma resposta natural a essa
perda. Esta frequentemente associado a sofrimento, prejuizo e, as vezes, resultados negativos
para a saude. Pode incluir uma mistura de emocges fortes, pensamentos constantes, sintomas
fisiologicos e reagcbes comportamentais, incluindo atividades sociais e espirituais relacionadas
ao falecido ®.

No periodo inicial, também chamado de luto agudo, os sintomas incluem choro,
tristeza e insonia e normalmente ndo requerem tratamento . A acuidade normalmente
diminui no luto tipico, uma vez que se acredita que o enlutado integre em sua vida a realidade

e permanéncia da perda de forma equilibrada, a medida que segue o curso da vida e dos
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relacionamentos com seus entes queridos vivos, esse momento também é chamado de luto
integrado 9.

Um processo de luto normal € vivenciado por grande parte das pessoas, uma vez que
gradualmente se tornam capazes de encarar a realidade da perda e retomar 0s seus interesses,
atividades de vida diaria e o trabalho, superando os sentimentos de descrenca, desespero e
dor. Embora as estimativas de prevaléncia sejam preliminares, uma parcela de
aproximadamente 11% da populacdo adulta enlutada por causas naturais tem dificuldades em
lidar com a perda e pode desenvolver sintomas debilitantes de ordem fisica, mental e
comportamental, ocasionando o luto prolongado Y. As taxas de complicaces no luto s&o
provavelmente mais altas ap6s perdas violentas, como acidente, suicidio, homicidio ou
desastre 2.

Dadas as semelhancas consideraveis de situacGes de desastres com a pandemia
COVID-19 (alto numero de mortes, muitos estressores secundarios, grave perturbacédo social),
ha previsdo de padrfes semelhantes nos sintomas de salde mental entre as pessoas enlutadas
por esta pandemia. Além disso, as complicacdes no luto podem ser esperadas considerando as
circunstancias de muitas mortes de COVID-19, uma vez que os sintomas de luto prolongado
sdo tipicamente elevados quando as mortes sdo inesperadas, os rituais tradicionais de luto (por
exemplo, dizer adeus, ver e enterrar 0 corpo) estdo ausentes e o suporte social fisico esta
suprimido, podendo dificultar também o processo de luto de pessoas cujos familiares
morreram por outras causas além do COVID-19“%. Destaca-se entdo a importancia da
comunicacdo de mas noticias como estratégia no contexto dos cuidados paliativos.

A comunicacdo inadequada entre profissionais, pacientes e familiares, as vezes, €
devida a percepcdo de que a veracidade completa pode tirar a esperancga do paciente. Contudo,
deve-se reconhecer que a comunicagdo do progndstico e da abordagem de fim de vida ndo tira
a esperanca, mas ajusta a esperanca para uma qualidade de vida alcangével. Discutir a
progressao honesta da doenca e as verdadeiras possibilidades de fim de vida permite que
familias informadas facam os preparativos e passem 0 tempo restante juntos de forma
significativa *¥.

A perda, como tema amplo, entrelaga muitos aspectos da vida das pessoas neste
momento de pandemia. Deixar de atender as necessidades prementes das pessoas que estdo
passando por sofrimentos e luto pode resultar em problemas de salde fisica e mental. Por
isso, reconhecer a singularidade de cada individuo em relacdo a sua perda e luto
proporcionard oportunidades para desenvolver estratégias personalizadas que facilitam a
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adaptacao funcional a perda e promovem a saude mental e 0 bem-estar nessa crise sanitaria
(15).

Apesar da importancia da tematica, ha uma caréncia de pesquisas acerca do luto
devido a pandemias, especialmente sobre as consequéncias para a saude do luto devido a
Covid-19“%1" Estudos preliminares apontam que caracteristicas dos sintomas das pessoas
recém-enlutadas sdo possiveis preditoras de luto prolongado “®, e acredita-se que as
complicacdes no luto se tornardo uma preocupacdo de saude mundial durante e apds a
pandemia™”.

No Brasil, estudo aponta a necessidade de realizagdo de pesquisas sobre 0S processos
de terminalidade, morte e luto no contexto da pandemia de COVID-19, tanto para suscitar o
conhecimento das demandas do cenério nacional, quanto para propor intervencdes adequadas
a vivéncia das pessoas ‘9.

E possivel que os fatores relacionados ao enfrentamento da pandemia também tenham
0 potencial de gerar impactos atuais e futuros na sociedade, em especial nas familias que
tiveram integrantes internados ou falecidos nesse contexto. Essas consideracfes foram
decisivas para o desenvolvimento desta tese, que sera apresentada no formato de artigo
cientifico, constituido por trés estudos, e teve como eixo norteador 0s seguintes
questionamentos:

Estudo 1 (artigo de scoping review, equivalente ao capitulo de revisdo da literatura) — Quais
evidéncias cientificas acerca da Enfermagem estdo presentes em publicacfes disseminadas em
periddicos internacionais sobre cuidados paliativos e COVID-19?
Para responder ao questionamento proposto, o estudo 1 apresenta o seguinte objetivo:

e Mapear evidéncias cientificas, acerca da Enfermagem, disseminadas em periodicos

internacionais sobre cuidados paliativos e COVID-19.

Estudo 2 (artigo original — equivalente a se¢do de resultados)
Como familiares de vitimas da COVID-19 caracterizam as suas experiéncias de comunicacao
com os profissionais de satde durante o periodo de internamento, com énfase na comunicagéo

do o6bito e na comunicacdo de outras méas noticias?

Para atender ao referido questionamento, o estudo 2 apresenta os seguintes objetivos:
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e investigar como familiares de vitimas da COVID-19 caracterizam a comunicacao do
Obito e a comunicacdo de outras mas noticias fornecidas durante o periodo de
internamento de seus entes queridos;

e analisar as informacdes acerca da comunicacdo de mas noticias vivenciada por esses

familiares, a partir do protocolo SPIKES no contexto dos Cuidados Paliativos.

Estudo 3 (artigo original — equivalente a se¢do de resultados) — Quais as implica¢fes do luto
para familiares de vitimas da COVID-19? Qual a prevaléncia de sintomas de luto prolongado
em familiares de vitimas da COVID-19? Quais eram as expectativas desses familiares acerca
do cuidado em fase final de vida de seus entes queridos acometidos pela covid-19?
Para responder ao questionamento proposto, o estudo 3 apresenta 0s seguintes objetivos:

e Investigar acerca de implicacGes do luto para familiares de vitimas da COVID-19;

e Verificar a prevaléncia de sintomas de luto prolongado em familiares de vitimas da

COVID-19;
e Identificar quais eram as expectativas dos familiares acerca do cuidado em fase final

de vida de seus entes queridos acometidos pela COVID-19.
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2 REVISAO DA LITERATURA
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A revisdo da literatura encontra-se contemplada em dois tdpicos. O primeiro consiste
em um artigo oriundo de uma pesquisa scoping review. O artigo foi enviado para a Revista
Latino-Americana de Enfermagem (RLAE), teve aprovacdo na etapa de pré-analise em
30/06/2021 e segue em avaliacdo por pares. O segundo topico se refere a consideragdes sobre
a compreensao do luto ao longo de diferentes periodos historicos.

2.1 ARTIGO 1

Evidéncias cientificas de enfermagem em publicac6es sobre cuidados paliativos e

COVID-19: scoping review

Resumo
Objetivo: mapear evidéncias cientificas, acerca da Enfermagem, disseminadas em periddicos
internacionais sobre cuidados paliativos e COVID-19. Método: trata-se de uma scoping
review, norteada pelo instrumento PRISMA Extension for Scoping Reviews. As buscas foram
realizadas em duas bibliotecas virtuais e em cinco bases de dados. Os resultados foram
apresentados de forma descritiva, com apresentacdo de figuras e de mapa de redes.
Resultados: foram incluidos 33 artigos, dispersos em 23 periddicos. Autoria principal
proveniente de 13 nacionalidades, sendo 70% de autores ndo enfermeiros. A sintese dos
achados relaciona enfermagem, COVID-19 e cuidados paliativos em quatro focos: | -
atendimento presencial a pacientes e a familiares; 1l - uso de tecnologias eletrénicas no
atendimento; Il - dilemas relacionados a gestdo e ao provimento da assisténcia; IV -
participacdo no ensino, na formulacdo de politicas e de recomendacg6es praticas. Conclusao: a
revisao evidenciou elementos do protagonismo internacional da Enfermagem no fornecimento
de cuidados paliativos e o0 avanco do conhecimento na referida area. Frente ao prolongamento
da pandemia, observa-se que 0 conhecimento e as estratégias adotadas pelos enfermeiros sao
fundamentais para formulacdo de novas politicas e para ampliacdo de pesquisas, que visem
respostas eficazes perante as necessidades de satde da populagéo.
Descritores: COVID-19; Cuidados Paliativos; Enfermagem; Comunicacdo em Salde;
Assisténcia Terminal; Politica de Saude.
Descriptors: COVID-19; Palliative Care; Nursing; Health Communication; Terminal Care;
Health Policy.
Descriptores: COVID-19; Cuidados Paliativos; Enfermeria; Comunicacion en Salud;
Cuidado Terminal; Politica de Salud.
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Introducéo

Pesquisadores chineses, em janeiro de 2020, identificaram um novo coronavirus
(SARS-CoV-2) responsavel pelo surto de pneumonia que afetou a cidade de Wuhan, em
dezembro 2019. A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) reconheceu a disseminacao
mundial desse patégeno em marco de 2020 e denominou a situacéo de pandemia da COVID-
199,

A COVID-19 é uma doenca viral aguda que acomete o trato respiratorio e pode
promover manifestacdes extrapulmonares, incluindo diarreia, linfopenia, trombocitopenia,
disfungdes renais e hepéticas, anosmia, vasculite multissistémica e tromboembolismo. Sua
gravidade é variavel, englobando desde casos assintomaticos e leves a quadros de
insuficiéncia respiratoria, hipéxia ou mesmo faléncia de maltiplos 6rgéos ©.

Ao configurar-se como uma doenca ameacadora da vida, a COVID-19 também
representa uma ameaca extrema a saude global, uma vez que se tornou uma das principais
causas de morte ®. Houve um répido aumento de casos em todo o mundo, com o risco de
mortalidade sendo especialmente alto entre pessoas com doencas cronicas e multimorbidade,
tais como doenca cardiovascular, diabetes, doenca respiratoria cronica, hipertensao e cancer
“)_Daf a importancia de serem adotadas estratégias eficazes de cuidado a satide da populacéo.

Entre as estratégias, destacam-se os cuidados paliativos, que consistem em uma
abordagem que objetiva melhorar a qualidade de vida do paciente e de sua familia através da
identificacdo precoce de potenciais problemas, do tratamento rigoroso da dor e de outros
sintomas, além de assisténcia relacionada aos impactos psicossociais e espirituais frente a
doenca ameacadora da vida. Em seu cerne de atuacdo, encontra-se a proporcionalidade
terapéutica e o alivio do sofrimento ©.

A necessidade de cuidados paliativos na comunidade aumentou desde o inicio da

pandemia ©. Assim, os trabalhadores dessa area tém um papel essencial na resposta a
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COVID-19, atuando de forma rapida e flexivel, garantindo que os protocolos para o
gerenciamento dos sintomas estejam disponiveis, considerando a redistribuicdo de equipes e
de voluntarios, para fornecer cuidados psicossociais e de luto, e 0 uso de tecnologia para se
comunicar com pacientes e cuidadores ). Destaca-se, entdo, o relevante papel da
Enfermagem na equipe de cuidados paliativos.

Os enfermeiros desempenham um papel vital na prestacdo de servigos essenciais de
salde na linha de frente. Séo trabalhadores com competéncia para oferecer cuidado seguro e
de alta qualidade ao paciente em todos os niveis de atendimento, e sdo cruciais para o
aprimoramento de politicas e para o desenvolvimento de pesquisas ©.

A pesquisa em cuidados paliativos foi destacada como de importancia fundamental
durante a atual pandemia e, para garantir que permaneca relevante e conduzida de forma
robusta, é preciso avaliar a atual producdo nas diversas profisses da Satde ©, a exemplo da
Enfermagem.

Diante desse cenario, este artigo tem como objetivo mapear evidéncias cientificas,
acerca da Enfermagem, disseminadas em periddicos internacionais sobre cuidados paliativos e
COVID-19.

Método
Tipo ou delineamento do estudo

A necessidade de sintetizar diferentes tipos de informacdo nos levou a desenvolver
uma scoping review, seguindo as recomendacdes do Joanna Briggs Institute “%. Essa
abordagem metodoldgica é internacionalmente aceita para mapear e para resumir evidéncias
emergentes, informar pesquisas futuras e identificar ou abordar lacunas de conhecimento.
Fornece uma visdo geral abrangente para discutir questdes de revisio mais amplas ®V.

Local ou Cenario em que aconteceu a coleta de dados
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Por se tratar de evidéncias internacionais, foram estabelecidas as seguintes fontes de
informacdo: bibliotecas eletronicas PUBMED e Scientific Electronic Library Online
(SCIELO); e bases de dados Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature
(CINAHL), Scopus e Web of Science (WQOS). Adicionalmente foram consultadas a Literatura
Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS) e a Base de Dados de
Enfermagem (BDENF), por ampliarem a possibilidade de recuperacdo de documentos em
portugués e espanhol.

Periodo

O levantamento dos dados ocorreu nos meses de janeiro e fevereiro de 2021 por dois
pesquisadores mestres, de forma independente.
Populacao

No tocante a formulacéo da questdo de revisdo, foi utilizado o mneménico PCC: tendo
como participantes (P), as publica¢es cientificas que enfatizaram a Enfermagem; abordando,
em seu conceito (C), cuidados paliativos e COVID-19; e abrangendo qualquer contexto (C)
geogréfico e de atuacdo profissional. Assim, surgiu o seguinte questionamento: Quais
evidéncias cientificas acerca da Enfermagem estdo presentes em publicacdes disseminadas em
periddicos internacionais sobre cuidados paliativos e COVID-19?

Critérios de selecdo

Foram elencados como critérios de elegibilidade: artigos de periodicos on-line;
disponiveis na integra; estudos primarios, estudos de revis&o, relatos de experiéncia e relatos
de caso, sem restri¢cdo de design metodologico; publicados em inglés, portugués ou espanhol;
no periodo de janeiro de 2020 a 31 de dezembro de 2020. Ressalta-se que tal recorte
corrobora o periodo de disseminacdo da COVID-19 e o desenvolvimento de pesquisas

relacionadas ao fendbmeno.
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Foram excluidas teses, dissertacdes e qualquer artigo que nao contemplasse, de forma
conjunta, cuidados paliativos, COVID-19 e enfermagem, visto que extrapolam o escopo desta
pesquisa que enfoca questdes abrangentes da mencionada profisséo.

Variaveis do estudo

O estudo contemplou as seguintes variaveis: titulo do estudo, palavras-chave, autores,
profissdo e instituicdo vinculada ao primeiro autor ou autor correspondente, pais do estudo,
periddico, modalidade do artigo, cenario e enfoque relacionado a enfermagem.

Instrumentos utilizados para a coleta das informac6es

O acesso a cada biblioteca e/ou base de dados ocorreu por intermédio do Portal de
Periodicos CAPES, que consiste em um servico brasileiro que proporciona acesso a
plataformas eletrdnicas de pesquisa para usuarios de universidades cadastradas.

Todas as referéncias identificadas foram registradas no gerenciador Endnote Web®,
sendo removidos os estudos duplicados. Para avaliacdo dos critérios e da selecdo de estudos,
0s revisores utilizaram a ferramenta Ryyan®, monitorada por um terceiro revisor que
colaborou com o processo de decisdo. Os dados extraidos foram mapeados em uma planilha
Excel®.

Coleta de dados

A estratégia de busca foi precedida pela identificacdo inicial de documentos sobre o
tema na US National Library of Medicine National Institutes of Health (PUBMED), com
vistas a extrair palavras relevantes para o contexto. Em seguida, foram selecionados termos
oriundos do Medical Subject Headings (MeSH) e Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS)
do Centro Latino-Americano e do Caribe de Informacéo em Ciéncias da Saude.

A terminologia elencada foi subdividida em trés grupos: COVID-19, cuidados
paliativos e enfermagem. Em relacdo a COVID-19, foram utilizados: COVID-19 OR Severe

Acute Respiratory Syndrome Coronavirus OR 2019-nCoV OR Coronavirus Infections. No que


https://www.nlm.nih.gov/
https://www.nih.gov/
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/mesh/2049999
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/mesh/2049999
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tange aos Cuidados Paliativos, empregou-se: Palliative Care OR Palliative Supportive Care
OR Hospice Care. Quanto a enfermagem, os termos elencados foram: Nursing OR Nursing
Care OR Hospice and Palliative Care Nursing OR Nursing, Team. Para a associacdo entre 0s
mencionados grupos, foi empregado o operador booleano AND.

Ap0s a determinacdo dos descritores e a criacdo da mencionada estratégia, procedeu-
se a realizacdo das buscas em cada biblioteca e/ou base de dados. O processo de selecdo dos
estudos deu-se a partir da leitura criteriosa dos titulos e dos resumos dos estudos obtidos nas
fontes de informacdo, sendo excluidos aqueles que ndo apresentavam o0s elementos do
conceito (cuidados paliativos e COVID-19). Em seguida, realizou-se a andlise do texto
completo, e foram elencados todos os estudos que, de alguma forma, apresentavam a
colaboracéo da equipe de enfermagem na abordagem paliativa. Quaisquer divergéncias foram
resolvidas por consenso e pela decisdo de um terceiro revisor.

Tratamento e Analise dos dados

Os resultados foram apresentados de forma descritiva e com o auxilio de figuras que
sintetizaram os achados extraidos das publicacGes incluidas. Para esbocar as redes de relacGes
entre as palavras-chave e as referéncias incluidas, foi gerado um mapa gréafico a partir da
ferramenta VOSviewer®, software til na visualizacdo de redes bibliométricas.

Aspectos éticos

Por ndo se tratar de pesquisa envolvendo Seres Humanos ou Animais, esta scoping
review ndo necessita de aprovacio em Comité de Etica em Pesquisa. Ressalta-se, entretanto,
que o instrumento intitulado PRISMA Extension for Scoping Reviews (PRISMA-ScR) foi
utilizado para nortear o estudo. Esse instrumento dispde de recomendacdes acerca das etapas
do estudo, propicia qualidade e transparéncia nas investigacdes em sadde 2.

Resultados
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Conforme demonstrado na Figura 1, foi encontrado um total de 3.532 registros
(Pubmed=2361, Cinahl=282, Scopus=556, Wo0s=310, Lilacs=10, Bdenf=5, Scielo=8). Outros

trés estudos foram identificados a partir da BVS/Bireme.

chist.)tros idcn_ti:fsic;dzos —  Registros incluidos por
nas bases (n = 3.532) busca adicional (n = 03)

h

Registros elegiveis

apos critérios de Registros excluidos por
inclusdo * duplicacdo, leitura de titulo
(n =1.728) e resumo (n = 1.516)

Y

Excluidos (n = 179).
Razdes: nio relacionar
"| simultaneamente cuidados
paliativos, covid-19 e

enfermagem;
dados insuficientes.

Registros analisados
por texto completo
(n=212)

¥

Estudos incluidos na
revisdo de escopo

(n=133)
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Figura 1 — Diagrama de fluxo dos estudos incluidos, PRISMA-ScR (adaptado). Jodo Pessoa,
PB, Brasil, 2021
Em virtude da variacdo de design entre os periddicos, as abordagens metodoldgicas
dos estudos foram agrupadas em: originais (n=14), revisdo (n=5) e estudos (n=14) que
relataram caso clinico ou algum tipo de experiéncia durante a pandemia. As caracteristicas
dos estudos em relacdo aos seus indicadores de producdo foram apresentadas na Tabela 1.

Tabela 1 — Indicadores de produgdo dos estudos incluidos. Jodo Pessoa, PB, Brasil, 2021

Indicadores de producéo dos estudos incluidos* nt
Pais do estudo
EUA 12
Brasil, india, Reino Unido 03
Holanda, Italia, Paquistao 02
Espanha, Canada, Ira, Alemanha, Suica, México 01
Idioma
Inglés 29
Portugués 03
Espanhol 01

Periodico publicado
Journal of Pain and Symptom Management 05
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Journal of Hospice & Palliative Nursing, Indian Journal of Palliative Care 03
Enfermagem em Foco, Palliative Medicine 02
Cogitare Enfermagem, Journal of the American Geriatrics Society, BMJ
Supportive & Palliative Care, Revista Mexicana de Anestesiologia, Asia-
Pacific journal of oncology nursing, Health Affairs, International Nursing
Review, Palliative and Supportive Care, Nursing Open, Journal of the
American Medical Directors Association, Critical Care Nurse, International 01
journal of mental health nursing, medRxiv, Frontiers in Oncology,
Supportive Care in Cancer, International Journal of Nursing Studies,
American Journal of Hospice & Palliative Medicine, Journal of Palliative
Medicine

Formacéao do primeiro autor

Medicina 16
Enfermagem 10
Psicologia 03
Servico social 02
Gestdo 01
Computacao 01

*QOs 33 estudos incluidos nesta revisio podem ser obtidos a partir das referéncias™**

nt: nimero de estudos em relacdo a cada pais, idioma, periodico e formacao.

Todos os documentos incluidos trataram simultaneamente sobre cuidados paliativos,
COVID-19 e abordaram a Enfermagem em alguma parte de seus textos. Os achados foram
sintetizados em quatro enfoques sobre a enfermagem, contendo os tdpicos mais frequentes

nos estudos (Figura 2).

ENFOQUES DADOS A ENFERMAGEM EM ESTUDOS SOBRE
CUIDADOS PALIATIVOS E COVID-19

I. Enfoque dado as atividades presenciais de enfermagem no cuidado paliativo de
pessoas em hospitais, em instituicées de idosos e em domicilios*3?:
Consulta de enfermagem; avaliacdo de estado geral e funcionalidade de pacientes;
verificacdo de sinais vitais; avaliacdo de exames e revisao de prontuario; discussdes sobre
prognosticos e objetivos do cuidado; elaboracdo de plano de cuidados; gerenciamento de
sintomas; administragdo de medicamentos; uso de equipamentos e tecnologia em saude
(monitor multiparametro, bomba de infuséo etc.); monitoramento do fim de vida; apoio
psicologico e espiritual a pacientes e a familiares; estratégias de comunicacdo paliativa;
encaminhamento de pessoas para profissionais e servicos de apoio; preparacdo para a
morte; facilitar ritual de despedida entre pacientes e familiares; avaliacdo e
pronunciamento de 0bito; cuidados com o corpo ap6s a morte.

I1. Enfoque dado ao trabalho de enfermagem no uso de tecnologias eletrénicas para a
telesséude(14,19,22,25-30,32-36):
Atendimento a distancia de pessoas em cuidados paliativos e de seus familiares; avaliacdo
e triagem de pacientes para atendimento presencial; gestdo de sintomas a distancia; linha
telefénica de enfermagem para tirar davidas de pacientes e de familiares; planejamento
antecipado de cuidados paliativos; utilizacdo de dispositivos eletrénicos para auxiliar a
comunicagéo entre pacientes internados em isolamento e seus familiares; fornecimento de
apoio psicologico e espiritual; emprego de estratégias de comunicagdo paliativa; reunides
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on-line e supervisao de equipes multiprofissionais.

1. Enfoque dado aos dilemas relacionados ao provimento da assisténcia de
enfermagem em cuidados paliativos durante a pandemia
A escassez de profissionais de enfermagem e suas repercussdes nos pacientes em
cuidados paliativos e sistemas de satide(!#18:23:3337-38)
Luto, sofrimento moral e psicoldgico na enfermagem®?26:3%-49)
Risco de infeccdo por COVID-19 em trabalhadores de enfermagem e o temor de
transmissao para suas familias®®2%27:3133:40-42)
Necessidade de rapida adaptacdo de servigos, de ambientes e de equipes para o trabalho
durante a pandemia!®1927:29.3341)

IV. Enfoque dado a atuacéo do profissional de enfermagem no ensino, na formulacao

de politicas e de recomendac@es praticas em cuidados paliativos®®242>29.3543-45).
Disseminacdo de conhecimentos por meio de cursos e de treinamentos acerca de
estratégias de cuidados paliativos para equipes ndo familiarizadas com a temética e para
alunos de graduacdo de Enfermagem; colaboracdo em equipe de redacdo interprofissional
de politicas; desenvolvimento de diretrizes, protocolos operacionais e materiais
educativos em torno dos cuidados paliativos.

Figura 2 — Enfoques dados a enfermagem em estudos sobre cuidados paliativos e COVID-19.
Jo&o Pessoa, PB, Brasil, 2021

A Figura 3 apresenta 0 mapa de rede de palavras-chave produzido a partir de uma
analise realizada no software VOSviewer®. A medida que as palavras aparecem juntas,
forma-se um link, inferindo-se uma relacdo de ocorréncia entre elas e os artigos. O tamanho
da bolha indica alta frequéncia no niamero normalizado de uso da palavra pelos artigos, e a
espessura das linhas representa a forca dos lagcos de ligagdo. A cor da bolha indica o grupo
(cluster) de palavras que estdo associadas mais frequentemente. Ocorreram 216 palavras-
chave. O mapa gerado neste estudo corresponde ao maior conjunto de palavras conectadas

(25), subdividido em quatro clusters.
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Figura 3 — Mapa para visualizacdo de rede de palavras-chave dos artigos inseridos na
pesquisa, VOSviewer®. Jodo Pessoa, PB, Brasil, 2021
Discussao

Os achados demonstraram que houve avanco do conhecimento em cuidados paliativos
e que os pesquisadores, da referida area, produziram evidéncias consideraveis sobre a
participacdo da Enfermagem em varios ambientes de atuacdo profissional. Contudo, a
continuidade da pandemia da COVID-19 visibiliza desafios na assisténcia, na pesquisa e na
formulacdo de politicas que gerem respostas eficazes frente as necessidades da populagéo.

As publicagdes que compuseram a amostra tiveram multiplos autores, sendo 70% da
autoria principal de profissionais de areas diferentes da enfermagem. A sintese do
conhecimento sobre COVID-19, cuidados paliativos e enfermagem foi apresentada em quatro
focos principais, quais sejam: atendimento presencial a pacientes e a familiares; uso de

tecnologias eletronicas no atendimento a distancia; dilemas relacionados & gestdo e ao
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provimento da assisténcia; e por fim, atuacdo no ensino, na formulacdo de politicas e de
recomendacdes praticas.

A COVID-19 é uma doenca que pode acometer individuos de forma assintomatica,
contudo, os sintomas mais comuns sdo tosse, mialgia, cefaleia, alteracbes do olfato e
paladar®®. Entretanto, em algumas pessoas, podem ocorrer manifestagdes como insuficiéncia
respiratoria, sintomas gastrintestinais, neurolégicos e renais”. O evento grave mais comum é
a faléncia de varios 6rgdos, o que corrobora a importancia da investigacdo do dano da
COVID-19 s células endoteliais vasculares®.

A possibilidade de rapido agravamento no curso dessa doenca e o alto nimero de
mortes corroboram o beneficio da adocdo de estratégias dos cuidados paliativos na assisténcia
da populacdo, em varias situacdes, durante a pandemia. Ademais, destaca-se que a oferta
precoce de cuidados paliativos para pacientes com doencas cronicas facilita as discussdes
sobre o prognostico e sobre os objetivos do cuidado, além de fornecer gerenciamento de
sintomas®".

O manejo das situacGes clinicas requer intervencdes em todas as fases da doenca,
incluindo também a recuperacéo p6s-COVID-19 e os casos de final de vida®®. O enfoque de
enfermagem mais comumente encontrado nos estudos da amostra diz respeito as atividades
desenvolvidas presencialmente junto a pessoas com necessidades de cuidados paliativos®3?.

Cumpre assinalar que as intervencdes de enfermagem e o envolvimento de familiares
foram adaptados de acordo com o estagio da doenca do paciente, considerando o tempo
necessario aos cuidados, os requisitos de enfermagem, o controle de infeccdo e a reducédo do
risco de contaminacdo. Algoritmos de cuidados descrevem avaliacbes e atividades de
enfermagem mais frequentes, incluindo maior necessidade de comunicagdo com a familia e de

outras questdes holisticas nesse momento crucial®®*®. Observaram-se elementos de uma
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pratica de enfermagem sistematizada, em que sdo utilizadas coleta e analise de dados dos
pacientes, planejamento, intervencgdes e avaliacdo de resultados.

Por conseguinte, apreende-se que o perfil de pacientes em cuidados paliativos
acometidos pela COVID-19, diante de suas multiplas e complexas necessidades de cuidado,
exige do enfermeiro um plano de cuidados que ultrapassa a vigilancia do estado geral de
salude. Adicionalmente, é de suma importancia que esse plano envolva o uso de
equipamentos, de medicamentos e de estratégias especificas, como as medidas para seguranca
do paciente e as intervencdes para aliviar sintomas fisicos e psicol6gicos mais expressivos,
como a dispneia e a ansiedade pelo medo da morte®”.

A pandemia da COVID-19 impulsionou um movimento em direcdo a telessalde em
hospitais®®. Destaca-se que o enfoque dado ao trabalho de enfermagem no uso de tecnologias
eletrdnicas, para a telessaude foi abordado em alguns estudos da amostrat4192225-30.32:36)
verificando que a tecnologia tem auxiliado sobremodo as acBes na area da salde,
proporcionando alternativas ao cuidado presencial.

A equipe de enfermagem pode defender o acesso e o compartilhamento de recursos
eletronicos Uteis para mitigar os efeitos das medidas de isolamento implementadas durante a
pandemia®. Observou-se o uso de tecnologia, tal como o telefone, a video chamada e a
realidade virtual no acompanhamento de questdes fisicas, psicoldgicas e espirituais de pessoas
em cuidados paliativos e de seus familiares.

A triagem por telefone feita pelo enfermeiro, para avaliar a necessidade de telessatde
versus a visita face a face, foi extremamente eficaz para diferenciar pacientes de baixo risco e
pacientes urgentes. Sdo considerados urgentes pessoas com sintomas agudos e nao
controlados ou alto risco de morte. Para tanto, esses profissionais séo ativamente envolvidos
no processo de triagem, comunicando-se diretamente com as familias, com as fontes de

referéncia, e obtendo informacdes sobre o estado clinico do paciente. Alguns servicos
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funcionam com linhas telefonicas de enfermagem disponiveis por 24h, todos os dias da
Semana(28,30,32,35)l

A visualizacdo da pessoa, durante a comunicacdo, facilita a abordagem de certos
assuntos, por esse motivo, sdo importantes a empatia e a colaboracdo de profissionais no uso
de dispositivos, como tablets e smartphones. E interessante ressaltar que alguns familiares e
pacientes em cuidados paliativos querem conversar sobre as suas preferéncias caso a doenca
progrida, uma vez que eles se sentem aliviados pela oportunidade de falar sobre o assunto®®.
Portanto, novos protocolos devem ser adotados, para que 0s objetivos do cuidado (goals of
care) sejam discutidos com pacientes internados®?.

A comunicacdo, nos momentos de final de vida, é crucial, para promover salde
mental, uma vez que atua como uma ponte entre 0 paciente e seus familiares, para aliviar a
angustia do isolamento e a sensacdo de que um ente querido estd sozinho ou abandonado.
Recomenda-se 0 uso inovador de tecnologia, como mensagens gravadas, musicas, oracdes ou
conversas virtuais ao vivo facilitadas®®*%. Mesmo em pessoas graves, sedadas e intubadas, é
estimulado a familia dizer frases de gratiddo, amor, perdao e, ao depender do caso, palavras
de despedida. Em caso de falecimento é importante fornecer apoio adicional aos familiares no
periodo de luto.

Algumas atividades que podem estar envolvidas com a atuacdo da enfermagem no uso
de telecomunicacdo com pacientes internados sdo: obter informacbes de contato dos
familiares; agendar horarios para cada ligacdo; atentar para limpeza e para controle de
infeccdo relacionado ao equipamento utilizado; preparar a familia sobre o estado do paciente e
o cenario que ela vera durante o contato®"*%. Além disso, é fundamental que o profissional
trate antecipadamente os sintomas fisicos e esteja atento a possiveis intercorréncias durante o0s

contatos virtuais.
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Sob esse prisma, foram necessarias adequacfes nos servicos de salde tanto para a
adocdo da telessalde, como para reestruturacdo de equipes e de ambientes para os casos de
internamento. A rapida disseminacdo da doenca, a multiplicidade de necessidades de cuidados
dos pacientes e 0 nimero limitado de profissionais de enfermagem acarretaram sobrecarga de
trabalho e tornaram-se uma ameaga & prestacdo de cuidados paliativos adequados*749,

O enfoque dado aos dilemas relacionados ao provimento da assisténcia de
enfermagem em cuidados paliativos, durante a pandemia, mostrou que o cuidado de

enfermagem aos pacientes foi dificil e exaustivo, em especial aos com COVID-19(418-19:23.26-

27'29’31'33’37_42).

Ademais, o risco de contamina¢do no ambiente de trabalho e o crescente nimero de
mortes entre os trabalhadores de enfermagem fizeram com que profissionais ficassem em um
dilema entre a escolha de sua salde e a de sua familia ou a prestacdo de cuidados aos
pacientes com COVID-19@"31%%4D  Assinala-se que o elevado medo de contaminagcéo,
associado ao testemunho do sofrimento e do falecimento de pacientes, despertou sofrimento
moral e psicoldgico nesses profissionais, tais como ansiedade, distdrbios do sono e padrdes de
descanso desordenados!®26:342),

No contexto dos cuidados paliativos domiciliares, os achados indicaram uma gama de
desafios enfrentados pelos pacientes, incluindo sofrimento fisico devido a indisponibilidade
de cuidados de enfermagem para a administracdo de medicamentos injetaveis e para a
realizacdo de curativos, pois moravam sozinhos ou os familiares ndo podiam fornecer esse
nivel de cuidado®*?33®).

SituacBes de emergéncia, como as causadas pela COVID-19, requerem o
desenvolvimento de politicas e de recomendagfes clinicas pautadas em evidéncias

atualizadas. Para tanto, é importante contar com a colaboragdo de uma equipe de redacdo

interprofissional, como especialistas em ética, em direito, em medicina e em enfermagem®.
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Embora tenha ocorrido em menor numero de artigos, houve destaque a participacao da
enfermagem no ensino, no desenvolvimento de recomendacdes praticas e de politicas

relacionadas aos cuidados paliativos9242529.3543-45)

E oportuno assinalar que as equipes de vérias unidades de salde ndo estavam
familiarizadas com a assisténcia paliativa, e a necessidade de o profissional manter-se
atualizado e bem informado esta acontecendo paralelamente a esse momento em que a carga
de trabalho estda explodindo e os modelos de atencdo estdo sendo adaptados com

2(24.2933)

frequénci . Houve um papel importante de enfermeiros paliativistas no ensino de

graduacdo e na capacitacdo de profissionais em relacéo aos cuidados paliativos®**°.
Observou-se a elaboracdo de diretrizes e de materiais educacionais Uteis para auxiliar
os profissionais de saude no desenvolvimento de habilidades acerca de estratégias de
comunicacdo paliativa, de cuidado de fim de vida, de gerenciamento de sintomas, de sedacao
paliativa e de utilizacdo de modalidades de tecnologia. Vale salientar que, nos casos de
pacientes sem indicacdo de terapias de suporte a vida, os critérios de avaliacdo e os planos de
tratamento precisam ser compartilhados com profissionais de todos os setores do servico de
salde, pois mesmo que as equipes especializadas em cuidados paliativos ndo sejam capazes
de avaliar esses pacientes a tempo, estas pessoas serdo adequadamente atendidas*®2>3,
Ressalta-se a necessidade de atentar a mudancgas de politicas e de as instituicoes
desenvolverem estratégias de alocacdo de recursos que sejam transparentes e aplicadas de
maneira coerente, capazes de viabilizarem 0 acesso aos medicamentos necessarios para o
controle dos sintomas e para a promog¢édo dos cuidados paliativos em ambientes clinicos e
educacionais™?. Sdo necessarias capacitacdo profissional e adocdo de estratégias para

melhorar as fungdes de enfermagem, e tais exigéncias vdo além da pandemia, pois se

configuram como um processo de luta e de resisténcia no campo da enfermagem®.
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Dos muitos profissionais em contato com 0s pacientes e seus entes queridos, oS
enfermeiros tém as interagdes mais frequentes e muitas vezes mais proximas. Na verdade, a
Enfermagem esta na linha de frente da pandemia da COVID-19, sendo considerada membro-
chave das equipes de salde, para prevenir a propagacao do virus, para tratar as pessoas
doentes e para oferecer cuidados paliativos. No entanto, é necessario dar visibilidade as suas
acOes e proporcionar espaco adequado nos ambientes de decisdo e de formulagcdo de
politicas*?.

No que concerne a analise das palavras-chave mais frequentes em publicacdes que
envolvem cuidados paliativos e COVID-19, trazendo a tona algum enfoque na enfermagem,
observou-se a predominancia de tematicas relacionadas a infeccdo por coronavirus em adultos
e em idosos internados em hospitais e hospices, este termo se refere a um tipo de moradia
destinada a assisténcia de pessoas portadoras de doencas letais. Ndo foram verificadas nesta
pesquisa publicacbes voltadas para a assisténcia paliativa de crianca e de adolescente com
COVID-19. Tal achado possivelmente justifica-se pelo fato de informacges disponiveis sobre
a gravidade e sobre as comorbidades de criangas e de adolescentes com COVID-19 serem
mais escassos, quando comparadas com dados de pessoas adultas com a doenca®.

Apesar da sistematizacdo empregada na busca e na selecdo dos artigos incluidos nesta
revisao, reconhece-se o desafio de alcancar a totalidade dos estudos produzidos, uma vez que
publicacdes especificas para temas como céancer, luto e doencas crénicas nem sempre estéo
vinculadas aos cuidados paliativos, tema indispensavel a esta scoping review.

Os resultados apresentados nesse estudo apoiam a formulacdo de novas questdes de
pesquisa, especialmente no tocante a eficacia de algumas estratégias de cuidado adotadas e
referente as lacunas de estudos sobre o cuidado paliativo de criancas com COVID-19. E

preciso considerar também as possiveis implicagdes legais e éticas do compartilhamento de
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informacdes e de imagens de pacientes, por intermédio de dispositivos eletrénicos, durante a
assisténcia.
Concluséo

Os resultados apreciados nesta scoping review oferecem evidéncias do protagonismo
internacional da enfermagem no fornecimento de cuidados paliativos e do avanco do
conhecimento da referida area. Os estudos submetidos a analise enfocam varios ambientes de
atuacdo desses profissionais, apresentando desafios e contribuicdes que perpassam a educagéo
em salde, o uso de telecomunicacdo, o gerenciamento de equipes, além do atendimento aos
individuos doentes e aos seus familiares.

Ademais, frente ao prolongamento da pandemia, observa-se que o conhecimento e as
estratégias adotadas pelos enfermeiros sdo fundamentais para a concepcao de politicas e para
a ampliacdo de pesquisas, tendo em vista a construcdo de respostas eficazes perante as
necessidades de saude da populacéo.
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2.2 Considerag0es sobre o luto: resgate historico

Ha diferentes alternativas para a compreensdo do luto em seus processos, desfechos e
demandas de intervencdo, e para tanto, buscam-se fundamentos tedricos ou modelos
explicativos e interpretativos. Diante disso, ao longo da historia diferentes definicdes foram
apresentadas e sustentadas com maior ou menor solidez .

Embora o niumero de estudiosos na tematica seja extenso, para melhor compreenséo,
podem-se destacar alguns aspectos conceituais e momentos histéricos importantes para
abordar a evolucgéo discursiva a respeito dessa tematica.

O primeiro momento refere-se ao tedlogo e filésofo dinamarqués Seren Aaby
Kierkegaard (1813-1845), que se ocupou a descricdo do luto por volta dos anos 1800.
Kierkegaard apresentou o luto geral como um ato de amor e enfatiza que o luto é o mais
altruista de todos os atos de amor, porque a premissa do luto é que toda a oportunidade de
reciprocidade se foi. O autor argumenta que o luto é um evento normal a existéncia humana, e
gue uma pessoa que perde um ente querido sofrera de uma dor que dura para sempre. Ele
enfatiza que a dor estara presente enquanto durar a separacdo do falecido, como se existisse
algum tipo de vinculagéo entre o falecido e o enlutado por meio do amor e das lembrancas 2.

O segundo relaciona-se ao médico austriaco Sigmund Freud (1856-1939), que se
dedicou a compreensdo da natureza do luto nos anos 1900. Freud enfatiza que o luto é uma
emocdo normal e, com base nesse fato, ele rejeita 0 entendimento de que a pessoa enlutada
requer atencdo médica, mesmo quando envolve fortes desvios do comportamento normal.
Embora Freud enfatize que o luto ndo é patoldgico, ele da indicios que, a depender de uma
predisposicdo da pessoa para a doenca, o luto pode evoluir para melancolia, o que atualmente
poderia ser entendido por depressio 2.

Observa-se ainda que Freud presume que o luto segue uma trajetoria que passara
depois de um tempo, embora néo especifique o tempo, e defende que para encerrar 0 processo
de luto o apego emocional devera ser removido do falecido, o que o faz diferir notavelmente
da concepcdo de vinculo de Kierkegaard, que define o luto como um ato de amor eterno.

O terceiro aspecto em destague concentra-se nas andlises do luto a partir da
identificacdo de fases, como pode ser visto em Elizabeth Kibler-Ross (1926-2004) e John
Bowlby (1907-1990). Para Kiibler-Ross, a perda provoca reagdes que podem ser descritas em
cinco estagios, que por sua vez sdo bem delimitados, quais sejam: negacdo, raiva, barganha,

depresséo e, por fim, a aceitagdo. Esses elementos deveriam ser levados em conta tanto para o
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paciente, diante de uma doenca potencialmente fatal, como para a familia envolvida com o
adoecimento e o luto ®?.

No que se refere a Jonh Bowlby, a teoria do apego fundamenta a proposta de quatro
fases para o luto, sdo elas: entorpecimento (choque); anseio (busca); desorganizacdo e
desespero; e a reorganizacdo (em grau menor ou maior). Segundo o autor, as fases ndo séo
rigidamente definidas, portanto as pessoas podem oscilar entre elas. O apego, diz respeito aos
lagos afetivos que séo criados pela familiaridade e proximidade com as figuras parentais no
inicio da vida. Este sistema de vinculagdo mantém-se ao longo da vida, contribuindo para a
formacéo de atitudes nas relacdes interpessoais %

O quarto aspecto a ser considerado se refere aos psicélogos holandeses Margaret
Stroebe e Henk Schut, cujos pensamentos sobre o luto tém prevalecido por volta do ano 2000
até 0 momento em que esta tese foi construida, em 2021. Os autores enfatizam que o luto é
um processo dindmico que se move para frente e para trds entre duas trilhas, uma trilha
orientada para a perda, onde o falecido é lembrado, e outra orientada para a restauracao, que é
uma orientacdo para a vida sem o falecido. Esse processo foi denominado de O modelo de

processo dual ¥,
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Fonte: Stroebe MS, Schut HAW, 1999.

Stroebe e Schut representam uma ruptura com a compreensao linear de varias teorias
anteriores, a exemplo do pensamento de Freud, que apresentava o luto como um processo
linear que comega em um lugar e termina em outro, e também apresenta criticas ao modelo de
fases, como o de Kibler-Ross, por sinalizarem falta de fundamentacdo teorica e empirica,
como se houvesse uma resposta padrdo ao luto, e alertam que uma interpretacdo errada do
processo pode levar os individuos a focarem apenas nas fases e ndo perceberem o que de fato

est4 acontecendo com os mesmos®®. Esses autores divergem também da compreenséo do luto
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a partir do modelo de tarefas, presente na concepcdo de William Worden®”. Para Stroebe e
Schut o processo de dualidade acontece de forma semelhante tanto no luto apds morte, como
no luto antecipatorio.

O termo luto antecipatdrio esta relacionado a experiéncia de cuidadores em vivenciar o
luto antes que a morte aconteca, englobando diferentes trajetdrias de final de vida. Alguns
instrumentos de avaliagdo foram desenvolvidos para verificar aspectos essenciais dessa
experiéncia, como ansiedade de separacdo, antecipacdo da morte e auséncia futura da pessoa,
negacdo e perdas relacionais 2.

O quinto aspecto é a descricdo de um tipo de luto como um diagnostico de um
transtorno mental, constando pela primeira vez na histéria como um item independente
conforme declarado na CID-11®. No manual de diagndstico, a condicdo é descrita da
seguinte forma:

Transtorno de luto prolongado é um disturbio no qual, apds a morte de
um parceiro, pai, filho ou outra pessoa proxima ao enlutado, ha uma
resposta de luto persistente e generalizada caracterizada por desejo
pelo falecido ou preocupacéo persistente com o falecido acompanhada
de intensa dor emocional (por exemplo, tristeza, culpa, raiva, negacéo,
culpa, dificuldade em aceitar a morte, sentir que perdeu uma parte de
si  mesmo, incapacidade de experimentar humor positivo,
entorpecimento emocional, dificuldade em se envolver com atividades
sociais ou outras). A resposta ao luto persistiu por um periodo atipico
de tempo apds a perda (mais de 6 meses no minimo) e claramente
excede as normas sociais, culturais ou religiosas esperadas para a
cultura e o contexto do individuo. As reacGes de luto que persistiram
por periodos mais longos dentro de um periodo normativo de luto,
dado o contexto cultural e religioso da pessoa, sdo vistas como
respostas de luto normais e ndo recebem um diagnostico. A
perturbacdo causa prejuizo significativo nas areas pessoais, familiares,
sociais, educacionais, ocupacionais ou outras areas importantes de
funcionamento (traducéo livre).

Atualmente a discussdo sobre se o luto pode e deve ser classificado como um
transtorno mental ainda existe, e fica claro que ele é caracterizado por duas posi¢des opostas.
Uma posicdo defende o diagndstico do luto e a outra argumenta contra, mas ambas as
posi¢Oes possuem algum fundamento em discursos feitos por pensadores proeminentes da
histéria ®?. Esse dilema pode ser visto também pelo fato de mudancas de critérios para o luto
prolongado no DSM-5, manual de diagnosticos psiquiatricos da Associacdo Americana de
Psiquiatria, em que aumenta a avaliacdo do tempo de 6 para 12 meses ap0s a morte (em
relacdo aos critérios da CID-11), e diminui a proporcéao (6 para 3) do nimero de sintomas para
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confirmagdo ®V. No entanto, para maior amplitude de utilizacdo desses critérios, esse topico
do DSM-5 ainda carece de estudos de adaptacdo transcultural e validacdo em outros paises, a
exemplo do Brasil. Nesta tese utilizaremos o instrumento PG-13 validado no Brasil, que
segue 0s parametros atuais da CID-11, por ser o manual de diagndsticos adotado pela
Organizacéo Mundial da Sadde e possuir uma amplitude internacional .

Os que argumentam a defesa do diagndstico apontam que desde que este seja
formulado de forma adequada, os beneficios superam as possiveis complicacdes e efeitos
prejudiciais do luto prolongado, ao oferecer um tratamento adequado ©23%. Embora existam
estudos que mostram que o luto prolongado, se ndo tratado, pode resultar em varias
consequéncias negativas para a saude, um perigo de diagnéstico e tratamento excessivos é
apresentado. Parte dos tedricos acerca do luto acredita que o sofrimento e a dor sdo partes
naturais da vida das pessoas que lidam com apego e amor ©?. Assim, pessoas que comumente
apresentam reagdes de luto diante da perda de uma pessoa significativa podem fazer parte de
um grupo que corre o risco de serem diagnosticadas e tratadas excessivamente, vivenciando
assim, consequéncias da medicalizacdo do sofrimento comum ao luto ©°.

Embora se reconheca a fundamental contribuicdo de cada autor no processo de
definicdo e estudo do luto, a presente tese ndo pretende adotar nenhum dos modelos tedricos
mencionados ou defender as manifestacfes do luto como possiveis doengas. Por outro lado,
entende-se que o tipo de comunicacdo adotado no servico de saude e o luto sdo fontes de
estresse e sofrimento para os familiares, portanto o intuito da tese é colaborar no avan¢o do
conhecimento ao apresentar evidéncias da comunicacdo e do luto envolvendo familiares de
vitimas da COVID-19 como topicos que merecem atencdo na pesquisa, na assisténcia e na
politica, e para tanto, a analise desses tdpicos serdo norteados pela abordagem dos Cuidados
Paliativos, mais precisamente no uso de instrumentos que possam colaborar na atencdo de

enfermagem para a populagdo em estudo.
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3 PERCURSO METODOLOGICO
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3.1 Tipo de Estudo

Realizou-se um estudo exploratdrio, descritivo, de corte transversal e com abordagem
quanti-qualitativa do tipo concomitante. Visto a COVID-19 ser uma doenca emergente e a
necessidade de conhecimento de caracteristicas sobre a mesma, optou-se pela pesquisa
descritiva, uma vez que a descri¢do é geralmente o primeiro e essencial passo em direcdo a
compreensdo de um novo fendmeno ©°.

A realizacdo de uma pesquisa quanti-qualitativa contribui para a producdo de
resultados que se complementam, uma vez que viabiliza a identificacdo de convergéncias e
divergéncias entre os dados de ambas as abordagens ©”.

A pesquisa foi norteada por elementos dos instrumentos: COnsolidated criteria for
REporting Qualitative research (COREQ) ©®® e Strengthening the Reporting of Observational
Studies in Epidemiology (STROBE) 9.

3.2 Cenario da pesquisa

O estudo foi realizado no cenario virtual brasileiro devido ao contexto de pandemia
COVID-19, em que o isolamento social foi empregado como uma estratégia de satde publica
para minimizar a propagacdo do virus ®. A instituicio proponente situa-se no Estado da
Paraiba. A pesquisa on-line é uma modalidade que tem crescido no ambiente académico, uma
vez que amplia o acesso geografico do pesquisador ao publico, permite maior privacidade ao

participante e proporciona reducdo de custos, em relacdo a algumas modalidades presenciais
(40)

3.3 Populacéo

A populacdo deste estudo foi constituida pelo universo da populagdo brasileira que
estd em luto apds Obito de pessoa da familia em decorréncia da COVID-19, mais
precisamente aos familiares enlutados que possuem algum equipamento (tablet, computador,

smartphone) digital com acesso a internet.

3.4 Defini¢céo da amostra

A amostra foi do tipo ndo probabilistica, por conveniéncia e com referéncia em cadeia
(snowball sampling). Essa modalidade foi utilizada em pesquisas durante a pandemia da
COVID-19, pois é util diante de grandes populacdes que apresentam dificuldade de
amostragem probabilistica. Geralmente envolve a identificacdo de individuos-indice e, junto



48

com a coleta de informacgdes sobre eles, solicita-lhes que indiquem outros individuos
adequados para o estudo “V.

Ressalta-se que o processo de criacdo da amostra por bola de neve nessa pesquisa foi
organizado a partir da rede social de individuos iniciais para ter acesso aos demais
participantes. Assim, esse processo de amostragem foi realizado por meio das seguintes
etapas: 1) Escolha das midias sociais nas quais os individuos possam convidar outros
membros; 2) ldentificacdo de influenciadores e organizacdes que possam colaborar na
divulgacdo da pesquisa para alguns possiveis participantes iniciais, que cumpram a
caracteristica do estudo; 3) Estimular a diversidade dos contatos através da recomendacdo que
ndo se limite apenas aos contatos préximos “2.

A amostra do estudo foi constituida de 263 participantes, que foram selecionados de
acordo com os artigos propostos. Para melhor entendimento os nimeros serdo apresentados
de acordo com os elementos do instrumento STROBE ©9),

Artigo 2 — Referente & comunicagéo

Para a selecdo da amostra foram adotados o0s seguintes critérios de inclusdo: familiares
com idade a partir de 18 anos, independente do sexo, que dispunham de algum equipamento
digital com acesso a internet, que sejam capazes de ler e que tivessem passado pela
experiéncia de ter algum parente que passou por internamento e Obito durante pandemia
COVID-19.

O numero de participantes que acessou 0 questionario foi de 263, destes, trés pessoas
acionaram o0 botdo ndo participar (contudo ndo explicaram os motivos), 125 ndo se
enquadraram nos critérios de elegibilidade pelos seguintes motivos: 118 tinham seus parentes
internados com COVID-19, mas ndo haviam falecido (0o que inviabiliza a andlise da
comunicacdo do Obito); sete participantes informaram que o seu parente faleceu mas nao
haviam conseguido vaga para internamento (0 que inviabiliza a analise da comunicagdo
institucional). Dessa forma, 135 pessoas atenderam aos critérios de selecdo e compuseram a
amostra do estudo.

Artigo 3 — Referente ao luto

No artigo 3 foram adotados os seguintes critérios de inclusdo para selecdo da amostra:
familiares com idade a partir de 18 anos, independente do sexo, que tivessem algum
equipamento digital com acesso a internet, que fossem capazes de ler e que tivessem passado
pela experiéncia de ter algum membro da familia falecido por COVID-19 com ou sem

internamento em servico de saude.
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O numero de participantes que acessou o0 questionario foi de 263, destes, trés pessoas
acionaram o0 botdo ndo participar (contudo ndo explicaram os motivos), 118 ndo se
enquadraram nos critérios de elegibilidade pois seus parentes estavam internados com
COVID-19 e ndo haviam falecido até o0 momento de responderem a pesquisa. Dessa forma,
142 pessoas atenderam aos critérios de selecdo e compuseram a amostra do estudo.

No presente estudo examinaram-se as reacOes de luto devido ao COVID-19 e
dividiram-se os participantes em dois grupos: enlutados com menos de seis meses apds o
obito, e enlutados no periodo igual ou maior que seis meses apds o Obito. Tal estratégia foi
utilizada por pesquisadores de referéncia em luto, ao considerarem o carater recente da
pandemia, as divergéncias de critérios de diagndstico em relacdo ao tempo, e da oportunidade
de apresentarem dados informativos para verificar se complica¢6es do luto aumentarao devido

a pandemia (17-1843-44)

Critério de Excluséo
Foram excluidos dos estudos os participantes que abandonassem o preenchimento do

questionario antes de sua conclusao.

3.5 Instrumento para coleta de dados

O instrumento utilizado para coleta de dados consiste em um questionario online
(APENDICE A), estruturado em seis etapas: 1 — termo de consentimento; 2 — pergunta de
triagem; 3 - caracteristicas sécio-demograficas basicas do participante; 4 — questdes sobre
comunicacgdo; 5 - instrumento PG-13; 6 - questfes adicionais sobre o luto. As perguntas
apresentavam opgdes de respostas pré-determinadas, seguidas da opcdo outros, na qual o
participante poderia responder da forma que desejasse. Ademais, exceto o termo de
consentimento e a pergunta de triagem, todas as outras perguntas eram facultativas, o que
permite ao participante a autonomia de auséncia de resposta em alguma questéo que nao tenha
condigdes de responder ou entenda ser inadequada. Vale salientar que a abordagem qualitativa
ocorreu a partir de questdes abertas, imediatamente apds a aplicacéo das perguntas objetivas.

O instrumento passou por um processo de validacdo de face e conteudo com seis
especialistas em cuidados paliativos e foi pré-testado com trés pessoas enlutadas, sendo

realizado adaptacbes em algumas questdes e posteriormente considerado adequado para
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aplicacdo. Os convidados solicitados a avaliar o instrumento quanto a clareza, importancia e
adequacdo de cada um dos itens.

As questbes sobre comunicacdo foram estruturadas considerando o contexto das
medidas restritivas durante a pandemia e foi feito um paralelo com itens do protocolo
SPIKES, que consiste em uma consolidada ferramenta no contexto dos cuidados paliativos,
composta por seis etapas para transmitir mas noticias aos pacientes e seus familiares. Como o
estudo enfocou familiares de pacientes graves e em final de vida, todo o contexto das
comunicacdes foi tratado como mas noticias, em virtude do consequente obito.

O referido protocolo tem quatro objetivos principais: coletar informacgdes dos
pacientes, transmitir informacfes de salde, fornecer suporte aos pacientes/familiares e
proporcionar a colaboracdo destes no desenvolvimento estratégias terapéuticas para o futuro,
mesmo que paliativa. O acronimo SPIKES origina-se do idioma inglés e se refere a: S —
setting up the interview (planejando a entrevista), P — perception (avaliando a percep¢éo do
paciente), | — invitation (obtendo o convite do paciente para conversar sobre detalhes do seu
estado de salde), K — knowledge (dando conhecimento e informacdo ao paciente), E —
emotions (abordar as emocdes dos pacientes com respostas afetivas) e S — strategy and
summary (estratégia e resumo) “®.

Para avaliar o luto foi utilizado a versao brasileira do instrumento de avaliagdo do luto
prolongado PG-13(do inglés Prolonged Grief) (ANEXO A), desenvolvido a partir dos
critérios para diagnostico do transtorno de luto prolongado e adequado para o diagnostico e a
avaliacdo da populacdo enlutada brasileira. O questionario PG-13 é composto por 13 itens
descritivos de um conjunto de sintomas (sentimentos, pensamentos e a¢des) reativos a perda
de um ente significativo, e estdo necessariamente associados a uma disfuncdo social e/ou
funcional. A primeira parte do questionario € constituida por dois itens que avaliam a
frequéncia do sentimento de angustia e de separacao; a segunda, por nove itens descritivos de
sintomas cognitivos, emocionais e comportamentais; e a Ultima questdo é relativa a

incapacidade funcional na area social ou ocupacional “°.
3.6 Etapas operacionais para coleta de dados
O questionéario foi adaptado ao Google Forms®, e o seu link de acesso on-line foi

divulgado inicialmente pelo autor nos seguintes meios: listas pessoais de e-mail, Instagram®,

Facebook® e grupos de WhatsApp®. Adicionalmente, para encontrar contatos de outros
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estados, utilizou-se a estratégia de pesquisar as hashtags #lutocovidl9, #lutocovid e
#vitimascovid no Instagram®. O link estava inserido em um texto curto de apresentacdo e o
conteddo da pesquisa foi projetado com linguagem simples.

O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice B) foi apresentado
aos possiveis participantes na primeira pagina disponivel, e mediante a sua concordancia em
participar da pesquisa, foi exposto o instrumento de coleta de dados. O TCLE estava
disponivel para download dos participantes.

O questionario seguiu uma légica de ramificacdo, ou seja, 0 participante era
direcionado apds a seguinte pergunta de triagem (etapa 2): P0O0. Qual situacdo representa o
que ocorreu com seu/sua parente? 1. Meu(minha) familiar esta atualmente internado(a) com
Covid-19; 2. Meu(minha) parente ficou internado com covid-19 e depois recebeu alta; 3.
Meu(minha) parente ficou internado com covid-19 e faleceu (exemplo: hospital, UPA,
emergéncia...); 4. Meu(minha) familiar ndo conseguiu internamento e faleceu em outro local
(exemplo: casa, ambulancia). S6 apds acionar uma dessas possibilidades de resposta, ele seria
direcionado ao conjunto de questdes equivalentes a sua situacao.

A coleta dos dados ocorreu de 05 de abril a 30 de junho de 2021. O consolidado das
respostas ao questionario era observado semanalmente e constatou-se que a partir da 102
semana 0s percentuais das questfes quantitativas se mantiveram praticamente constantes.
Quanto aos dados qualitativos verificamos auséncia de grandes variagdes. A partir dessa
caracteristica do comportamento dos dados, verificou-se a saturacdo, momento que decidiu-se

encerrar a coleta de respostas.

3.7 Agrupamento e analise de dados

Os dados coletados foram tabulados e organizados para a exportagdo nos seguintes
formatos: PDF, PPT, XLS, XLS+, CSV, Planilhas Google e SPSS. Cdpias off-line serdo
arquivadas para seguranca dos dados e outras possiveis analises, por um periodo de cinco
anos. No tocante aos dados quantitativos foi empregada a estatistica descritiva no artigo 2 e
descritiva e inferencial no artigo 3, com o0 uso do teste de associagdo qui-quadrado de Pearson,
p-valor inferior ou igual a 0.05 foi considerado significativo. Utilizou-se o Statistical Package
for the Social Sciences (SPSS) versdo 22.0. Os resultados foram apresentados por meio de
tabelas de frequéncia absoluta e relativa, mediana, média, e desvio padrdo. Quanto aos dados
qualitativos foi utilizada a técnica de analise tematica, a partir de trés etapas: pré-analise,
exploracdo do material e tratamento dos resultados e interpretacdo®”. As respostas foram
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gerenciadas no software IRaMuTeQ 0.7 alpha 2, para auxilio na identificacdo de conexdes de
sentido e categorizacéo.

3.8 Consideracdes éticas

Em todas as etapas do estudo foram observados os preceitos da Resolugdo CNS N°
466 de 12/12/2012“® do OFICIO CIRCULAR N° 2/2021/CONEP/SECNS/MS “9) que trata
de orientacdes para pesquisa em cenério virtual, e da Resolucdo Cofen 564/2017%, Cédigo
de Etica dos Profissionais de Enfermagem. A pesquisa iniciou apds aprovacdo e anuéncia do
Comité Etica do Centro de Ciéncias da Satde da UFPB, com parecer n° 4.584.374 (ANEXO
B).

No que diz respeito a utilizacdo de fragmentos das falas dos participantes em questdes
subjetivas, fez-se o uso da letra P para participante, seguida pelo nimero da ordem de

realizacdo da pesquisa, com vistas a garantia de anonimato.

A utilizacdo do instrumento PG-13 foi autorizada pela autora que realizou a validacdo
no Brasil (ANEXO C).
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO
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Os resultados e discussao desta tese encontram-se contemplados em dois artigos originais.
4.1 ARTIGO 2

Cuidados Paliativos e comunicacao de mas noticias: estudo com familiares de vitimas da
COVID-19

Resumo

Objetivo: investigar como familiares de vitimas da COVID-19 caracterizam a comunicacao
do 6bito e a comunicacdo de outras mas noticias fornecidas durante o periodo de internamento
de seus entes queridos; analisar as informacGes acerca da comunicacdo de mas noticias
vivenciada por esses familiares, a partir do protocolo SPIKES no contexto dos Cuidados
Paliativos. Meétodo: estudo exploratorio, descritivo, transversal, com abordagem quanti-
qualitativa do tipo concomitante. Amostra de 135 participantes. Coleta de dados on-line. Para
os dados quantitativos utilizou-se a estatistica descritiva. Quanto aos dados qualitativos,
aplicou-se a analise tematica, com auxilio do IRaMuTeQ. Aprovagdo no CEPE: n° 4.584.374.
Resultados: 73% dos participantes ndo tiveram acesso a visitas e as informagbes eram
fornecidas em média 1x/dia (80%). Entendiam completamente a linguagem utilizada. Os
Obitos foram anunciados nos servicos de salde (70%), no entanto 24% em ambientes
inadequados. Os participantes apontaram a necessidade de cuidado humanizado, preparacédo
para receber mas noticias e oportunidade de despedida dos familiares. Conclusdo: o estudo
evidenciou caracteristicas da comunicacdo de mas noticias para familiares de vitimas da
COVID-19. A telecomunicacdo facilitou o contato entre familiares, equipe e paciente
internado. E necessario aprimorar a habilidade de comunicacio de mas noticias e fornecer
melhor acolhimento da familia.

Descritores: COVID-19; Cuidados Paliativos; Enfermagem; Revelacdo da verdade;

Comunicacdo em salde; Luto.
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Descriptors: COVID-19; Palliative Care; Nursing; Truth Disclosure; Health Communication;
Bereavement.
Descriptores: COVID-19; Cuidados Paliativos; Enfermeria; Revelacion de la Verdad;

Comunicacion en Salud; Afliccion.

Introducéo

Os cuidados paliativos se referem a uma estrutura terapéutica que objetiva a prevencao
e alivio do sofrimento emocional, fisico, social e espiritual de individuos (adultos e criancgas)
com doencas potencialmente fatais e de seus familiares, tendo em vista a promoc¢do da
qualidade vida®. Nessa abordagem, os processos de tomada de decisdo sobre o cuidado
envolvem ativamente o paciente, a familia e os profissionais de saude, e entende-se que o tipo
de comunicagdo adotado na interacdo entre esses integrantes pode proporcionar resultados
positivos ou negativos para a assisténcia a satde?.

A comunicagdo de mas noticias ao paciente ou ao familiar € uma tarefa complexa para
profissionais da salde, visto que requer treinamento, habilidade para a conducdo da conversa
e equilibrio para se deparar com as reagdes emocionais das pessoas envolvidas®. Embora
historicamente estejam relacionados ao cancer ou a uma doenca progressiva que ameace a
vida, os termos noticias dificeis ou méas noticias atualmente incluem informacdes relacionadas
a uma doenca crénica como diabetes mellitus e esclerose multipla, ou ao diagnostico de lesdo
fisica que leva a uma mudanca significativa da vida como uma lesdo em uma parte do corpo,
e ainda a alguma doenca que provoque risco de vida®*, a exemplo da COVID-19.

A infeccdo da COVID-19 produz diferentes espectros de gravidade na pessoa,
podendo apresentar casos assintomaticos, leves, moderados e criticos. Casos criticos séo
definidos como pacientes com risco de morte, ao apresentar insuficiéncia respiratoria,
disfuncdo de multiplos 6rgdos, sepse ou choque. Pacientes com mais de 60 anos e aqueles
com comorbidades, como diabetes, doencas cardiovasculares e hipertensdo, tém maior risco
de desenvolver formas graves da doenca’.

No contexto da pandemia da COVID-19, a comunica¢do de mas noticias no ambito
hospitalar € uma atividade frequente, no entanto, as regras adotadas para o controle da
disseminacdo da doenca representam um grande desafio para uma adequada realizagdo dessa

tarefa. Além disso, considerando a ansiedade e o estigma em torno da referida doenca, as
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reag0es emocionais dos pacientes e familiares podem ser extremas, necessitando de
tratamento humanizado e sensivel por parte dos profissionais de satde®.

No entanto, a alta transmissibilidade da COVID-19, a sobrecarga nos servicos de
salde e a falta de treinamento especifico podem ter gerado alteraces na maneira de transmitir
més noticias’. Esse fato demostra a importancia da comunicacdo no processo de cuidados
paliativos direcionados aos familiares de pessoas com COVID-19 em estado grave.

Neste sentido, para facilitar a comunicacdo de mas noticias os profissionais de saude
buscam estratégias para nortea-los nessa dificil missdo, como a utilizagdo do protocolo
SPIKES. Tal protocolo é uma ferramenta de comunicacdo adaptada da literatura de oncologia
e cuidados paliativos utilizada internacionalmente para conduzir conversas dificeis em
diferentes situacoes®.

O acrénimo SPIKES origina-se do idioma inglés e se refere a: S — setting up the
interview (planejando a entrevista), P — perception (avaliando a percepgdo do paciente), | —
invitation (obtendo o convite do paciente para conversar sobre detalhes do seu estado de
salude), K — knowledge (dando conhecimento e informacdo ao paciente), E — emotions
(abordar as emocdes dos pacientes com respostas afetivas) e S — strategy and summary
(estratégia e resumo)®.

Diante disso, é de fundamental importancia gerar novos conhecimentos sobre como
tem ocorrido a transmissdo de mas noticias por meio da comunicagdo presencial ou remota,
para suscitar o desenvolvimento de diretrizes apropriadas'®, a partir da perspectiva de
familiares de pacientes com Covid-19 em cuidados paliativos tendo como eixo norteador o
protocolo SPIKES, visto que séo reduzidos os estudos na literatura nacional e internacional
acerca do referido tema.

Ante 0 exposto, este estudo tem como objetivos: investigar como familiares de vitimas
da COVID-19 caracterizam a comunicagdo do 6bito e a comunicagdo de outras méas noticias
fornecidas durante o periodo de internamento de seus entes queridos; analisar as informagdes
acerca da comunicagdo de mas noticias vivenciada por esses familiares, a partir do protocolo

SPIKES no contexto dos Cuidados Paliativos.

Método
Tipo de desenho de pesquisa

O delineamento do estudo foi exploratério, descritivo e transversal, utilizando-se da
abordagem quanti-qualitativa, do tipo concomitante. A apresentacdo da pesquisa foi norteada
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por elementos dos instrumentos: COnsolidated criteria for REporting Qualitative research
(COREQ) e Strengthening the Reporting of Observational Studies in Epidemiology
(STROBE).
Local

A pesquisa foi realizada no cenério virtual brasileiro devido as medidas de prevengéo
adotadas durante a pandemia da COVID-19, entre as quais se preconiza o distanciamento
social. Ressalta-se que o link do estudo foi inicialmente divulgado no Estado da Paraiba, por
ser 0 local da instituicdo proponente. Para a escolha da modalidade de pesquisa on-line,
levou-se em consideracdo também o crescimento do numero de estudos utilizando essa
formatacdo, visto que amplia o acesso geografico do pesquisador ao publico, colabora para
privacidade do participante e possui relativo baixo custo*.
Populacdo e Amostra

A populacdo deste estudo foi constituida por brasileiros que sdo familiares de vitimas
da COVID-19. Adotou-se a amostragem ndo probabilistica, com divulgagdo via internet, por
meio de aplicativos e redes sociais, sendo utilizada a snowball sampling, estratégia que o
participante inicial pode repassar o link do estudo, suscitando assim novos participantes.

Os critérios utilizados para selecionar a amostra foram: pessoas com idade a partir de
18 anos, de ambos os sexos, capazes de ler, que tivessem dispositivos eletronicos com acesso
a internet, e fossem familiares de pessoas com COVID-19 que se internaram em servicos de
salde publicos ou privados e faleceram. Os critérios de exclusdo foram: participantes que
abandonassem o preenchimento do questionario antes de sua concluséo.
Tamanho da amostra

O numero de participantes que acessou 0 questionario foi de 263, destes, trés pessoas
acionaram o botdo ndo participar (contudo ndo explicaram os motivos), 125 ndo se
enquadraram nos critérios de elegibilidade pelos seguintes motivos: 118 tinham seus parentes
internados com COVID-19, mas ndo haviam falecido (o que inviabiliza a andlise da
comunicacdo do Obito); sete participantes informaram que o seu parente faleceu mas nao
haviam conseguido vaga para internamento (0 que inviabiliza a analise da comunicagdo
institucional). Dessa forma, 135 pessoas atenderam aos critérios de selecdo e compuseram a
amostra do estudo.
Instrumento de medida

Para viabilizar a coleta de dados foi utilizado um questionario online,

estruturado em seis etapas: 1 — termo de consentimento; 2 — pergunta de triagem; 3 -
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caracteristicas sécio-demograficas do participante; 4 — questdes acerca da comunicacdo diaria
entre familiares e servico de saude; 5 — questfes sobre a comunicagdo do 6bito e 6 — sugestdes
dos participantes para a melhoria da comunicacdo. As questbes continham opcdes de
respostas pré-determinadas, e entre elas foi inserido a opcdo outros, na qual o participante
poderia escrever uma resposta diferente. Além disso, com exce¢do do termo de consentimento
e da pergunta de triagem, todas as demais perguntas eram facultativas, respeitando o principio
da autonomia do participante ao permitir auséncia de resposta em questdo que ndo achasse
pertinente. Para a formulacdo do questiomario foram consideradas as etapas do protocolo
SPIKES®, além de informacdes da literatura complementar sobre més noticias, para ent&o
realizar adaptagdes e enfocar exclusivamente a comunicagdo com os familiares das vitimas da
COVID-19.

Importante ressaltar que este instrumento passou por um processo de validacao de face
e conteldo com seis especialistas em cuidados paliativos e foi pré-testado com trés pessoas
enlutadas, sendo realizado adaptacbes em algumas questdes e posteriormente considerado
adequado para aplicacdo. Como o estudo enfocou familiares de pacientes graves e em final de
vida, todo o contexto das comunicacdes foi tratado como maéas noticias, em virtude do
consequente oObito.
Coleta de dados

O levantamento dos dados ocorreu de 05 de abril a 30 de junho de 2021. O
questionario foi vinculado ao Google Forms®, e o seu link de acesso on-line foi disseminado
pelos autores nos seguintes meios: listas pessoais de e-mail, grupos de WhatsApp®,
Instagram®, Facebook®. Para encontrar contatos de outros estados, utilizou-se a estratégia de
pesquisar as hashtags #lutocovid19, #lutocovid e #vitimascovid no Instagram®. O link estava
inserido em um texto curto de apresentacdo e o contetdo da pesquisa foi projetado com
linguagem simples. As perguntas forneciam um conjunto predefinido de respostas, além de
espaco para comentarios. A questdo sobre as sugestes dos participantes sobre melhorias na
comunicagéo foi subjetiva.
Tratamento e Analise dos dados

Para analise dos dados quantitativos, aplicou-se a estatistica descritiva utilizando-se o
Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) versdo 22.0, por meio de tabelas de
frequéncia absoluta e relativa, média, mediana e desvio padréo. Para a anélise dos dados
qualitativos, as respostas foram gerenciadas no software IRaMuTeQ 0.7 alpha 2,
categorizadas e submetidas a andlise tematica. As principas respostas dentro dos dominios
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estudados foram transfomadas em frequéncias para indicar as classes, com énfase nas palavras
com alto significado textual. A sintese dos resultados foi apresentada de forma descritiva e
por intermedio de figuras. A andlise das respostas foi fundamentada na literatura acerca do
protocolo SPIKES, com vistas a suscitar possiveis contribui¢cdes no contexto da COVID-19.
Aspectos éticos

Os pesquisadores seguiram o0s preceitos da Resolugdo n.° 466/12, do Conselho
Nacional de Saude do Brasil. Foram consideradas as orientacbes da Comissdo Nacional de
Etica em Pesquisa (CONEP) para conducdo de pesquisa em ambiente virtual. O projeto de
pesquisa foi aprovado por Comité de Etica e Pesquisa da instituicio proponente, sob parecer
n° 4.584.374.

O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido foi exposto no inicio da pesquisa e 0
consentimento foi obtido por meio da resposta a primeira questdo. Para garantir o anonimato
dos participantes, utilizou-se a letra P para participante, seguida pelo nimero da ordem de
realizacdo da pesquisa para se referir aos fragmentos das respostas subjetivas.

Resultados
Caracteristicas socio-demograficas

A amostra composta por 135 familiares se caracterizou majoritariamente por mulheres
(84%, n=114), com média de 41,5 anos (DP=12,6), responsaveis por receber as comunicagdes
do servico de saude (38,5%; n=52), conviviam ou se comunicavam regularmente com a
pessoa responsavel (61,5%; n=83). Observou-se que 53,3% (n=72) dos participantes
moravam na mesma cidade em que ocorreu o internamento. Quanto a regido do internamento
dos pacientes, constatou-se que o Nordeste foi responsavel por 72,6% (n=98) das internagdes,
seguido pelo Sudeste 17,8% (n=24), o Norte 4,4% (n=6), o Centro-oeste 3,0% (n=4) e o Sul
2,2% (n=3).

Em relagdo ao grau de parentesco dos participantes, verificou-se a perda de pai/mée
(28,9%; n=39), tio (a) (25,9%; n=35), avd (0) (8,9%; n=12), irmédo (a) (8,9%; n=12), cObnjuge
(3,7%; n=5); filho (0,7%; n=1) e outros (15,6%; n=21), tais como madrasta/padrasto, cunhado
(@) e sogro (a).

O periodo de internacdo variou de 01 a 90 dias de hospitalizagdo, sendo a média de
16,1 dias (DP=14,3). Os maiores indices se concentraram em: até 1 semana (28,9%; n=39), entre
1 e 2 semanas (23,0%; n=31); entre 2 semanas e 1 més (35,6%; n=48).

Caracteristicas da comunicacao diaria
A Tabela 1 apresenta a distribuicdo dos familiares das vitimas da COVID-19 segundo

as caracteristicas da comunicacéo vivenciada.
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Tabela 1. Distribuicdo dos familiares das vitimas da COVID-19 segundo as caracteristicas da
comunicagao.

Variaveis n %
Possibilidade de visita durante o internamento
Sim, visita virtual (telefone/video) 9 6,7
Sim, visita presencial (dentro do servico) 16 11,9
N&o permitiram visitas 99 73,3
Outros (antes de ser entubado; fora da UT]I; pelo vidro da UTI) 11 8,1
Frequéncia de informacdes fornecidas sobre o paciente
Uma vez por dia 108 80
Mais de uma vez por dia 8 59
Frequéncia irregular (auséncia de informacgdo em alguns dias) 12 8,9
Nenhuma informac&o (apenas a do 6bito) 4 2,9
N&o sei a frequéncia exata 3 2,2
Compreensao sobre a linguagem utilizada pelos profissionais
A familia entendia completamente 65 48,2
A familia entendia parcialmente 42 31,1
A familia ndo entendia 10 7.4
Outros (comunicacéo superficial, ausente ou repassada por outros) 18 13,3
Estado clinico informado até 24h antes do 6bito
Estado gravissimo/irreversivel 54 40,0
Estado regular/estavel 32 23,7
Apresentou melhora clinica 11 8,1
Nenhuma informacéo prévia (apenas informado o 6bito) 31 23,0
Outros (ndo houve tempo, informacado dubia, piora clinica) 7 5,2
Comunicacdo ofertada para despedida entre familia e paciente
Despedida por telefone/tablet 6 4,4
Despedida presencial 13 9,6
N&o foi ofertado meio de despedida 114 84,5
Outros (ndo sabe informar) 2 15

Caracteristicas da comunicacao do ébito
A pesquisa coletou informacdes sobre como o servico de salide comunicou o 6bito aos
familiares. A tabela 2 apresenta algumas caracteristicas desse momento.

Tabela 2. Distribuicdo dos familiares das vitimas da COVID-19 segundo as caracteristicas da
comunicacgéo do ébito.

Variaveis n %
Local onde foi noticiado o 6bito
Dentro do servigo, em espaco reservado apenas com a familia 62 46
Dentro do servigo, sem privacidade (corredores, recepcoes) 32 23,7
Por telefone 37 27,4
Outros (ndo sabe) 4 2,9
Profissdes identificadas na comunicacéo do 6bito*
Medicina 70 51,9
Servigo Social 52 38,5
Enfermagem 22 16,3

Psicologia 9 6,7
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Mais de um profissional no momento 38 28,1

Outros (ndo sabe a profissao) 34 25,2
InformacGes sobre a causa determinante do obito

Sim, foi fornecido um resumo do ocorrido 103 76,3

Né&o explicaram a causa, apenas informaram o falecimento 28 20,7

Outros (nédo sabe) 4 3,0
Acolhimento do servico de saude para o familiar expressar emocdes

Sim 37 27,4

Nao 86 63,7

Outros (nédo sabe) 12 8,9

*No item profissGes identificadas os participantes podiam acionar mais de uma opc¢do ao
mesmo tempo

Além dos aspectos abordados na Tabela 2, verificou-se que no momento do aviso do
obito 37,8% (n=51) dos participantes afirmaram que quem recebeu a noticia do falecimento
estavam sozinhos, 60,7% (n=82) encontravam-se acompanhados por algum parente ou amigo
e 1,5% (n=2) nédo responderam a questdo. No tocante ao (s) profissional(is) que estava(m)
presente(s) durante a comunicacdo do 6bito, os dados apontam que 78,5% (n=106) dos
funcionarios se identificaram pelo nome, 8,1% ndo se identificaram e 13,3% (n=18) dos
participantes afirmaram ndo saber a resposta.

Sugestdes dos participantes acerca da comunicagao

Em seguida os participantes foram questionados se algo precisaria se melhorado

referente a experiéncia de comunicacao vivenciada, 69,6% (n=94) afirmaram que sim, 25,9%

(n=35) que ndo e 4,4% (n=6) ndo responderam.

Considerando as respostas obtidas para a questdo Resumidamente, quais pontos
precisam ser melhorados? foi construido um corpus textual e processado através do software
IRaMuTeQ 0.7 alpha 2, gerando uma Classificacdo Hierarquica Descente — CHD, com
aproveitamento de 85,36% dos segmentos de textos. Com base na CHD, emergiram trés
classes de palavras (Figura 1). Para melhor compreensdo das respectivas classes, alguns

trechos seréo apresentados.

Oportunizar despedida do paciente 30,1%

Ampliar informacdes e preparar os familiares
para mas noticias

34,2%

Apresentar empatia e humanizagéo na

comunicagédo 35,6%
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Figura 1. Categorizacdo das respostas dos familiares sobre quais itens precisam ser
melhorados na comunicagdo ou no servico.

CLASSE 1 (35,6%) — Apresentar empatia e humanizac¢éo na comunicagio

Essa classe obteve retencdo de 35,60% dos segmentos de texto, os trechos agrupados
representam a necessidade de maior empatia e humanizacéo na relagdo do profissional e do

servigo de satide com os familiares e pacientes.

Tratamento mais humano. (P-27)

Maior tempo do profissional para explicar sobre a doenca e estado de salde. Mais
tempo para a visita, acolhimento de um profissional psicélogo. (P-50)

Melhorar com um espaco reservado e seguro, com medidas sanitarias adequadas
para os familiares verem os internados![...] (P-62)

Mais atencdo, maior quantidade de profissionais, mais leitos, treinamento e esses
profissionais. (P-137)

Ter equipe multidisciplinar para lidar com a familia na questdo do o6bito. (P-151)

A comunicagéo com os familiares, a empatia dos profissionais com as familias. (P-
162)

O pessoal precisa de mais acolhimento do profissional médico, o pessoal é muito
seco, somos vidas e nem todos sabemos termos médicos. (P-213)

Na fase pré-6bito minha avé solicitou apoio religioso e emocional e o hospital ndo
tinha nenhum suporte para ofertar a ela e muito menos se preocupou em nos auxiliar
nesse momento tao critico (P228).

Humanizacao, entendimento que néo se trata de um paciente apenas, mas de alguém
muito amado por quem esté ouvindo a ligacéo. (P-229)

Se importar mais com os familiares, também morremos um pouco (P-241)

Apoio, acolhimento, paciéncia. Queria ter despedido dele (P-252)

CLASSE 2 (34,2%) — Ampliar informacdes e preparar os familiares para mas noticias

Nesta classe, representada por 34,20% dos segmentos de textos, observou-se a
importancia de melhorar o contetdo e a frequéncia das informagGes, assim como a forma de

transmitir as noticias, de maneira que os familiares entendam a real situag&o.

Explicar melhor a situacdo real do paciente a todo tempo para, talvez, com uma
noticia tdo ruim como o 6bito, ndo seja uma surpresa tdao grande. (P-07);

O modo como se comunica 0 evento e, sobretudo, o preparo dos familiares para a
possibilidade e o risco de morte. (P-156);

Forma de comunicar a noticia em espago reservado, se certificar que a pessoa que vai
receber tem condicBes de receber a noticia, iniciar com uma conversa se houver piora
antes, ir informando. (P-74);
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[...] meu pai perguntou se "o pior havia acontecido™” e a funcionaria disse que "nao
sabia de nada, s6 estavam solicitando isso". Claro que ninguém solicita documento do
nada apos 12 dias internados, entdo poderiam ter dado a noticia de outra maneira (P-
219);

Ser mais claro com os parentes, sem enrolarem se vai ter intubacdo ou ndo. Tentar
trazer mais uma solugdo, se parentes tinha condicdo de trazer algo que nédo tem no
hospital. (P-196);

Ser mais objetivo e claro nas informagdes. (P-97);

Explicar sem rodeios e pausas na fala, ser mais diretos na informacdo a ser
comunicada. (P-210);

A forma de dizer. (P-178);

O preparo da noticia. Eles ndo informaram o real estado (P-179)

Comunicacéo clara com familiares, diagndstico assertivo, empatia. (P-99);

[...] Apos a transferéncia para um hospital normal (santa casa) ndo pudemos mais
falar com ele nem por telefone, mesmo apos ser extubado. As ligagdes informando o
boletim ndo eram diérias e tivemos essa dificuldade também (P-223);

A guantidade de vezes que tem noticias do paciente e com horarios mais regulares,
pois horas incertas trazem grande ansiedade para os familiares que estdo a espera
por noticias. (P-48);

Preparo profissional da equipe sobre o fato e informar que apenas duas pessoas
podem acompanhar no cemitério. (P-45);

CLASSE 3 (30,1%) — Oportunizar despedida entre familia e paciente

Com 30,10% dos segmentos de texto, essa classe apresentou o desejo dos familiares
terem oportunidade de algum tipo de despedida.

Mais humanizacdo, mais comunicacdo sobre o estado do paciente, mais clareza e
direito de despedida, principalmente antes da intubacao. (P-65)

Permissao de despedida antes do 6bito. (P-212)

Ja sabiam ha varios dias do estado gravissimo do meu pai € ndo nos deram
oportunidade de despedir dele, nem com o caix&o lacrado e com vidro, abriram 0 saco
para que o vissemos pela ultima vez. Nos ddi até hoje. (P-226)

A oportunidade de ver a pessoa internada, na hora de comunicar o Obito ter um
psicologo e algum profissional que teve o ultimo contato com a paciente. (P-230)
Minha avo foi enterrada sem roupas dentro de um saco preto. Foi algo muito
mecanico e automatico, por parte dos profissionais que estavam a frente. Pulamos
varias etapas do luto, nunca me recuperarei disso. (P-245)

Deveriam deixar a pessoa falar com familia antes de intubar; uma despedida no
cemitério também, fiquei sozinha para tudo, foi rapido, frio e triste. (P-224)

Precisa ser comunicado a familia quando se percebe a piora do quadro, dar
oportunidade de despedir, meu pai foi enterrado as pressas mesmo depois de 21 dias
depois dos sintomas. (P-77)

Apesar dos dias achei que poderia velar pelo menos o corpo e colocar uma roupa e
flores , a maneira que o falecido é visto é muito triste coloca em um caixdo dentro de
um saco plastico e depois vai pra uma cova sem despedir (P-237).

Discussao
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Os resultados desse estudo representam um panorama abrangente de informacoes
acerca da comunicacdo vivenciada por familiares de pessoas que desenvolveram a forma
grave da COVID-19, necessitando de hospitalizagéo e posteriormente evoluiram a o6bito.

O Cuidado Paliativo € uma abordagem holistica indicada para individuos de todas as
idades com qualquer doenga ameacadora a continuidade da vida ou condigéo de alto risco de
mortalidade, como as situacOes graves da COVID-19. Essa modalidade terapéutica utiliza
estratégias de cuidado para atender tanto os pacientes, como a familia em todas as fases das
doencas e no processo de luto*?.

Nesse contexto, o uso de ferramentas dos Cuidados Paliativos para a comunicacao de
noticias dificeis, a exemplo do protocolo SPIKES, pode contribuir para o trabalho de
enfermeiros e outros profissionais da salude durante a assisténcia de pessoas nessas situacoes,
uma vez que fornece etapas que norteiam o processo de transmissao de informacfes entre
profissional, paciente e familia®.

No presente estudo, adaptamos todos os passos do mencionado protocolo aos
resultados referentes a comunicacao com os familiares. Evidenciou-se que as mas noticias, no
contexto da COVID-19, podem se referir a piora clinica, a gravidade da doenca, a realizacao
de procedimentos mais complexos (por exemplo, intubacédo, traqueostomia, hemodialise), ou
a morte da pessoa internada.

A etapa S (setting up the interview) do acronimo SPIKES, consiste em planejar a
entrevista, momento em que o profissional se prepara pessoalmente e organiza o local para a
comunicacdo da ma noticia®. A comunicacdo pode ser no ambiente hospitalar ou virtual.
Caso seja por dispositivo eletronico, deve-se ter uma boa qualidade de som e imagem. As
interacdes por telecomunicacdo estdo sujeitas a interferéncias, lapsos, atrasos e cortes nas
comunicagdes. Quando esses problemas aparecem na frase mais significativa da
comunicacéo, o efeito pode ser assustador ao familiar'®.

Nesse momento é importante que os principais topicos da evolucdo do paciente sejam
destacados, e para isso € necessario verificar todos os dados do prontuario e as informacdes
repassadas pelos demais membros da equipe, pois considerando que os profissionais da salude
realizam escalas de servico alternadas, o profissional que ird fazer a comunicacédo pode nédo
saber detalhes da historia previa do paciente.

Os resultados demonstraram 0s cenarios em que ocorreram 0s comunicados de 6bito.
Observou-se que parte das conversas aconteceu em um lugar reservado dentro do servigo de

salde, vale ressaltar que geralmente esse momento é precedido por uma ligacdo feita pelo
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servico para convocar a presenca da familia, contudo sem comunicar o 6bito por telefone.
Contudo, uma parcela afirmou que a comunicagdo ocorreu em locais ndo adequados como em
recepcdes, corredores ou em frente a algum setor de assisténcia. Outros participantes
afirmaram que a noticia de 6bito foi informada pelo servigo por meio de ligacéo telefonica.
Vale ressaltar que o ambiente deve oferecer privacidade e dignidade para a transmissdo da
informacéo ao familiar™.

Cabe destacar ainda que o profissional deve reduzir riscos de acidente e violéncia no
local da conversa, considerando que podem ocorrer variadas manifestacbes emocionais nas
pessoas, desde desmaios a condutas violentas contra a equipe.

O segundo topico P (perception), consiste em o profissional verificar o grau de
informacdo do familiar sobre o quadro clinico do paciente internado. O profissional deve se
identificar pelo nome e funcdo, e tratar os pacientes e familiares pelo nome'®. Caso esta etapa
seja feita a distancia, é preferivel o uso da videochamada, uma vez que facilitara a captacdo da
linguagem ndo verbal, como gestos, aspecto fisico e psicoldgico.

Caso a ligacdo seja um dia apds um procedimento recém-informado, o profissional
pode verificar qual a compreensdo do familiar acerca das razbes pelas quais aquele
procedimento foi adotado com o paciente (intubacdo, por exemplo). Considerando-se que
80% dos participantes recebiam noticias apenas uma vez ao dia, a adocdo dessa atitude pode
reforcar alguma informacdo anteriormente dita por outro profissional, ou até identificar a
desinformacdo do familiar sobre determinado procedimento.

Verificou-se que a maior parte dos familiares ndo teve acesso a qualquer tipo de visita
presencial ou virtual, o que sugere que a maioria das informacdes sobre a pessoa internada era
repassada por chamada telefénica convencional. Outro ponto a destacar é que varios
participantes sugeriram melhorias no acesso as informag6es, como pode ser visto na classe 2
dos discursos, além do fato que alguns afirmaram ndo morar na mesma cidade em que o
familiar foi internado.

A pandemia de COVID-19 trouxe consigo mudancgas que impactaram as relacdes entre
as pessoas. Uma dessas mudancas € o impedimento de visitas hospitalares para os pacientes
acometidos pela doenca, assim como a permanéncia de acompanhantes. Outra caracteristica
forte € a suspensdo dos rituais funebres do paciente acometido pela doenga tornando o
processo de enlutamento incompleto®’.

O passo trés, I (inviting), conduz o profissional a considerar o limite do desejo do
familiar obter informagGes complexas sobre detalhes do diagndstico, exames, progndstico e
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tratamento™®. Esse fato se deve & possibilidade de alguns familiares preferirem informagdes
detalhadas e outros com menos detalhes, ou ainda pela possibilidade de estarem em algum
tipo de negacdo da gravidade do paciente. Essa dinamica pode ser vista nos discursos que
pedem maior objetividade das informacGes (Classe 2: P-210, P-97), e nos que esperam maior
tempo do profissional para explicar sobre a doenga e estado de salde (Classe 2: P-07; Classe
1: P-50).

Deve-se considerar o grau de instrucdo do familiar, tendo em vista que algumas
familias escolhem a pessoa mais instruida da casa ou até um amigo proximo para receber as
informagdes e posteriormente repassd-la aos demais, como foi constatado em alguns
participantes, por exemplo P-5, P-42, P-90, P-196, que se identificaram na pesquisa enquanto
familiares profissionais de salde e responsaveis por receber as informacdes. Mesmo que seja
por meio de um smartphone, o profissional deve passar seguranca e usar tom acolhedor,
demonstrando disposicdo em ajudar. Caso ndo queiram detalnes no momento, deixar claro
que estaré disponivel para esclarecer futuras davidas®®.

A comunicacdo € um desafio para familiares de pessoas com COVID-19, devido ao
resultado incerto no curso da doenca®. Equilibrar esperancas e medos requer honestidade e
compaixdo. Além disso, evidéncias emergentes apoiam o0 uso de consultas por video com
pacientes e familiares como um método de comunicagdo eficaz e acessivel*.

A quarta etapa K (Knowledge), ser& o momento da transmissdo da informacéo
principal, como a piora clinica, procedimento de urgéncia ou a morte. Caso hajam lacunas de
conhecimento identificadas em relacdo ao familiar nas etapas dois e trés, como o fato de
terem ocorrido novos eventos desde a ligagcdo no dia anterior, o profissional devera prosseguir
a explicacdo (de eventos e procedimentos) a partir das dltimas informacgdes que o familiar
possufa, contudo, sem informar a morte neste momento™. Evidenciou-se que muitos dos
participantes da pesquisa mencionaram que foi feito um resumo antes da comunicagdo do
obito.

Nesta fase é fundamental fornecer informacgdes de forma simples, com linguagem
acessivel e interessar-se pelas duvidas dos pacientes sobre termos técnicos. No tocante a
informacgdo passada a familia até 24h antes do ébito, verificaram-se situacdes de melhora
clinica do paciente e outros que estavam em estado clinico regular, portanto a noticia de morte
pode se tornar uma surpresa, como pode ser percebido nos participantes P-07, P-156 e P-2109.

Em seguida, utilize frases preparatorias como Lamento informa-lo, Infelizmente, tenho

mas noticias para Ihe contar e na sequéncia transmita a mensagem de maneira empaética,
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expressando claramente que o estado de salide da pessoa piorou seriamente ou que o paciente
morreu®. Se tiverem adotado condutas para aliviar a dor ou sofrimento do paciente, informe
ao familiar, pois pode ajudar a diminuir a sensacéo de estresse. Certifique-se que ha alguém
para acompanhar o familiar, ou que esteja ao seu lado no momento da noticia. Os resultados
indicaram que boa parte dos familiares estavam sozinhos no momento da comunicagdo do
obito.

Quando a noticia for sobre uma piora severa ou situacao irreversivel, o profissional
deve deixar evidente que o paciente ndo sera abandonado, e evitar a ideia que ndo ha mais
nada a fazer'®. Essa atitude é inconsistente com a pratica dos cuidados paliativos,
considerando que outros objetivos terapéuticos sdo importantes, como o alivio dos sintomas.
Portanto, é imperativo que os profissionais que estejam respondendo a crise da COVID-19
tenham acesso a ferramentas clinicas para apoiar 0 gerenciamento dos sintomas e para
colaborar na resolugo dos dilemas de comunicacéo entre o paciente e a familia®.

Os resultados desse estudo apoiam a importancia da inclusdo de momentos de
despedida para a familia sejam eles presenciais com as devidas preventivas ou virtuais.
Constatou-se que a maior propor¢ao dos participantes afirmou que ndo foram ofertados meios
para a familia se despedir de seus entes queridos, como pode ser notado na tabela 1 e nos
discursos dos participantes da classe 3.

Na quinta etapa E (emotions), o acolhimento do profissional é essencial para o familiar
expressar suas emocgoes. As reacdes emocionais dos familiares podem variar do siléncio a
descrenca, choro, negagdo ou raiva®™. O profissional deve oferecer afeto e apoio frente &
emocdo identificada. A necessidade de maior empatia e humanizacdo foi uma tematica
bastante presente nas falas dos participantes, como pode ser visto nos discursos dos
participantes da classe 1. Esse fato sugere que além de seguir regras e resumir 0s eventos
ocorridos, os familiares valorizam a demonstracdo de afeto e de respeito a dignidade do
paciente e da familia. Entre as pessoas que receberam a noticia de 6bito dentro dos servigos de
salde, observou-se que mais da metade mencionaram que nao houve acolhimento profissional
diante das emocdes expressadas pelos familiares.

Nos cuidados paliativos, as conversas por meio de sistemas de comunicagdo on-line
tém assumido uma importancia cada vez maior frente as mudancgas, como a reducdo do
contato face a face e as restricdes nos rituais funebres tradicionais. No entanto, é valido

suscitar reflexdes sobre a eficacia da modalidade on-line na comunicacéo de més noticias®, a
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exemplo de qual sensivel ou impessoal esse meio é para entender e apoiar emocionalmente 0s
familiares.

E fundamental reconhecer as necessidades emocionais, sociais e espirituais dos
pacientes e familiares. Para tanto, destaca-se a importancia de uma equipe multiprofissional.
Verificou-se que poucos participantes mencionaram a presenca de psicélogos no momento da
comunicagdo do 6bito dentro do servico de saude, o que sugere a necessidade de ampliacao
do nimero desses profissionais em servicos de urgéncia, emergéncia e UT]I.

A etapa seis S (strategy and summary) equivale a apresentar aos familiares as opcoes
de tratamento disponiveis para 0s pacientes, e se perceber algum mal entendido em relagdo ao
real quadro clinico, pode-se revisar os principais topicos da conversa”. E importante ratificar
gue o paciente e a familia ndo serdo abandonados, independente da gravidade. Os
encaminhamentos devem ser feitos, incluindo para um suporte psicologico e de assistentes
sociais.

Considera-se importante que 0s servi¢cos cumpram as rotinas referentes a comunicagao
com a familia, incluindo informacGes do estado clinico do paciente e de possiveis
intercorréncias, no intuito de reduzir a ansiedade dos familiares a espera de noticias, como
pode ser exemplificado na fala P-48. Em caso de morte, os profissionais devem orientar 0s
familiares acerca dos regulamentos locais para 0 manejo do corpo e realizagcdo de rituais
fanebres.

N&o se sabe dizer quantos dos familiares dos participantes deste estudo efetivamente
tiveram acesso aos cuidados paliativos, contudo, a partir dos achados é possivel afirmar que a
adocdo dessa abordagem de cuidado favorece o reconhecimento de necessidades abrangentes
dos pacientes e contribui para um eficaz processo de comunicacdo. Nesse sentido, torna-se
essencial o investimento na educagdo em Cuidados Paliativos, para que enfermeiros de
qualquer especialidade possam desenvolver competéncias basicas da assisténcia paliativa
como a gestdo rigorosa de sintomas e a comunicacdo de noticias dificeis, como também
identificarem os casos em que h& necessidade de atuacdo de equipes especializadas em
cuidados paliativos?®.

Como limitagdes do estudo, consideramos a escassez de instrumentos especificos para
a comunicacdo no contexto da pandemia que tenham passado por testes de validagéo
cientifica, contudo essa ndo é uma realidade exclusiva dessa tematica, uma vez que grande
parte das pesquisas relacionadas a COVID-19 ainda estdo em desenvolvimento e
aprofundamento. Outro fato a considerar foi o critério de participagdo de pessoas com
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dispositivos eletrénicos com internet (computador/smartphone), o que pode reduzir o nimero
da amostra, contudo essa opg¢do garantiu maior seguranga ao pesquisador e aos participantes.
Portanto, novas pesquisas sdo necessarias para aprofundar a explicacdo de situacGes descritas
nesse estudo.

Concluséo

O estudo evidenciou caracteristicas da comunicacdo de méas noticias para familiares de
vitimas da COVID-19, com énfase nas informacdes sobre o estado de salde da pessoa
internada e o dbito. Constatou-se que a transmissao das informacdes era pouco frequente, em
média uma vez ao dia, e que a maioria dos familiares ndo teve acesso a visitas e despedidas.

O uso da telecomunicacdo desempenhou um papel relevante para viabilizar o contato
dos servicos de saude com os familiares. A noticia de 6bito em sua maioria foi informada por
telefone ou dentro dos servicos de saude, contudo é necessario ampliar espacgos de privacidade
e acolhimento emocional aos familiares, mantendo os requisitos sanitarios de seguranga.

As etapas do protocolo SPIKES embasaram a andlise das caracteristicas da
comunicacdo e das sugestdes dos participantes, e a partir dessa andalise é possivel identificar a
necessidade de investimento no aprimoramento de pesquisas, ampliacdo das equipes e
treinamento de profissionais em Cuidados Paliativos, para suscitar melhores resultados em
situacOes parecidas.

Os enfermeiros possuem conhecimento cientifico para explicar sobre procedimentos,
equipamentos e agravos na saude dos pacientes, colaborando no processo de transmissédo de
noticias dificeis, preparacdo para a noticia de 6bito e também no acolhimento dos familiares
nos servicos de salde. Espera-se que o estudo proposto possa contribuir para uma maior
reflexdo acerca da assisténcia de satde ao paciente com COVID-19 e aos familiares.
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4.2 ARTIGO 3

Cuidados no final de vida e luto: estudo com familiares de vitimas da Covid-19

Resumo

Objetivos: investigar acerca de implica¢fes do luto para familiares de vitimas da COVID-19;
verificar a prevaléncia de sintomas de luto prolongado nesses familiares; identificar quais
eram as expectativas dos familiares acerca do cuidado em fim de vida de seus entes queridos
acometidos pela covid-19. Método: pesquisa descritiva, transversal, com abordagem quanti-
qualitativa. Coleta de dados mediante questionario on-line, norteado pelo instrumento PG-13.
Aplicou-se estatistica descritiva e inferencial. Os resultados foram apresentados de forma
descritiva e com auxilio de tabelas. Resultados: amostra de 142 familiares, maioria do sexo
feminino, média de 41 anos e que apresentaram implicacGes emocionais, fisicas, sociais e
financeiras em decorréncia do luto. Houve prevaléncia de sintomas de luto prolongado em
11,4% dos enlutados com mais de meses e 29.6% dos que tinham menos de seis meses. Foram
identificadas trés categorias tematicas: transparéncia na comunicacdo da situacdo de salde,
acesso a momentos de despedida e promocdo de conforto nas acdes de cuidado. Conclusao:
os achados evidenciaram elementos de sofrimento relacionados ao luto, possibilitando ao
enfermeiro a pratica de Cuidados Paliativos para identificacdo de pessoas em risco e alivio de
sintomas. Os sintomas de Transtorno de Luto Prolongado possuem associagdo significativa
com o grau de parentesco.

Descritores: Luto, COVID-19; Cuidados Paliativos; Enfermagem; Comunica¢do em Saude;
Cuidados de Enfermagem

Descriptors: Bereavement; COVID-19; Palliative Care; Nursing; Health Communication;

Nursing Care
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Descriptores: Afliccion; COVID-19; Cuidados Paliativos; Enfermeria; Comunicacion en

Salud; Atencién de Enfermeria

Introducéo

O Cuidado Paliativo € uma abordagem holistica indicada para individuos de todas as
idades com qualquer doenca ameacadora a continuidade da vida ou condigéo de alto risco de
mortalidade, que acarrete sofrimento que ndo pode ser aliviado sem intervencéo profissional e
que compromete o fisico, funcionamento social, espiritual e/ou emocional. Tem como
objetivo melhorar a qualidade de vida dos pacientes, de seus familiares e de seus cuidadores.
Utiliza estratégias de cuidado para atender a familia e os cuidadores durante a doenca do
paciente até a fase final de vida e o processo de luto V.

Os cuidados paliativos na fase final de vida reconhecem os riscos de um répido
agravamento dos pacientes e preconizam a formulacdo de um plano de cuidado antecipado,
que inclua desejos e preferéncias dos pacientes e de seus familiares, assegurando o
cumprimento de protocolos para 0 manejo dos sintomas, fornecimento de cuidados
psicossociais e de luto.

O luto é uma resposta natural e universal que grande parte das pessoas enfrentara
diante da perda de alguém significativo, sendo considerado um acontecimento bastante
estressante . No entanto, uma proporcdo substancial das reacées de luto pode ser graves,
incapacitantes e durar além das expectativas normais, acarretando a necessidade de um
acompanhamento profissional apropriado .

A vivéncia da perda subita de um familiar devido a uma doenca ameacadora a
continuidade da vida, a exemplo da COVID-19, combinada com a exposi¢cdo a Vvarios
estressores secundarios, por exemplo, infeccdo, isolamento social, quarentena e perda de
emprego, pode afetar os rituais de morte e o0 apoio social, provocando reagdes graves de luto
em pessoas nessa pandemia, a exemplo do luto prolongado “®. Esse distirbio causa
comprometimento social e ocupacional no enlutado, ao gerar sintomas progressivos de
ansiedade da separaco, sintomas cognitivos, emocionais e comportamentais ©.

A doenca por coronavirus (COVID-19) tem como agente causador o virus SARS-
COV2 e representa uma patologia potencialmente fatal, que é de grande interesse para a saude
publica mundial. Os primeiros casos foram notificados na China, em dezembro de 2019,
quando cinco pessoas foram hospitalizadas com sindrome do desconforto respiratorio agudo e

uma delas faleceu ©.
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A medida que a COVID-19 afeta as comunidades em geral, as experiéncias de morte
tornam-se cada vez mais pessoal, e considerando o0 cenéario em que ocorrem, as consequéncias
fisicas, mentais e sociais do distanciamento social podem potencializar complicacdes para o
luto dos familiares das vitimas dessa doenca . Dados da Organizagdo Mundial da Satde
apontam que até junho de 2021 aproximadamente quatro milhdes de mortes por COVID-19
ocorreram no mundo, correspondendo a 540 mil no Brasil ®.

Ha previsdo de aumento de perturbac6es no luto relacionadas a pandemia, e isso deve
precipitar uma maior necessidade de tratamentos . Portanto, torna-se fundamental para
informar as abordagens de cuidados paliativos, a realizacdo de estudos para investigar
continuamente os impactos das mudangas dos servi¢os para os cuidadores familiares, tanto
durante o cuidado quanto no luto “?. Esse fato demostra a importancia dos cuidados
paliativos na fase final de vida e no processo de luto.

Ante 0 exposto, o presente estudo tem como objetivos: investigar acerca de
implicagbes do luto para familiares de vitimas da COVID-19; verificar a prevaléncia de
sintomas de luto prolongado em familiares de vitimas da COVID-19; identificar quais eram as
expectativas dos familiares acerca do cuidado em fase final de vida de seus entes queridos

acometidos pela covid-19.
Método

Tipo ou delineamento do estudo

Trata-se de um estudo exploratério, descritivo e transversal, utilizando-se da
abordagem quanti-qualitativa, do tipo concomitante. Para nortear o estudo fora utilizados os
instrumentos: COnsolidated criteria for REporting Qualitative research (COREQ)“HZ) e
Strengthening the Reporting of Observational Studies in Epidemiology (STROBE).
Local ou Cenario em que aconteceu a coleta de dados

Por se tratar de evidéncias nacionais na vigéncia da pandemia da COVID-19, a
pesquisa foi realizada no cenario virtual brasileiro. Essa escolha foi influenciada pela
estratégia de salde publica do isolamento social, medida governamental empregada para
minimizar a propagagdo do virus nessa nacdo ™. Salienta-se que a instituicdo proponente do
estudo situa-se na cidade de Jodo Pessoa — PB, Brasil.

A modalidade de pesquisa on-line tem sido um recurso bastante utilizado para coleta
de dados, principalmente por ampliar possibilidade de acesso do pesquisador a diferentes
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publicos, proporciona redugdo de custos com etapas presenciais, como deslocamento e
pessoal, e permite aos participantes privacidade e flexibilidade quanto a0 momento de
responder questionarios .
Populacéo

A populagdo desta pesquisa foi constituida por brasileiros que vivenciaram o luto apos

falecimento de algum familiar em decorréncia da COVID-19.

Definicdo da amostra

A amostra foi do tipo ndo probabilistica, utilizando-se da estratégia bola de neve
(snowball sampling) e por acessibilidade. Foram adotados os seguintes critérios de incluséo:
familiares de pessoas que faleceram em decorréncia da COVID-19, com ou sem internamento
em servico de salde; com idade a partir de 18 anos, independente do sexo, que tivessem
algum equipamento digital com acesso a internet, que fossem capazes de ler.

Observou-se que 263 pessoas participaram acessando o0 questionério, destes, trés
pessoas acionaram o botdo ndo participar (no entanto, ndo explicaram os motivos), 118 nao
se enguadraram nos critérios de elegibilidade pois seus parentes estavam internados com
COVID-19, entretanto ndo haviam falecido até 0 momento de responderem a pesquisa, 0 que
inviabiliza a andlise do luto ap6s morte. Diante disso, 142 pessoas atenderam aos critérios de
selecdo e compuseram a amostra do estudo.

Os critérios de exclusdo foram: participantes que abandonassem o preenchimento do
questionario antes de sua conclusao.

Variaveis do estudo

O estudo contemplou as seguintes variaveis: caracteristicas socio-demograficas do
participante; sentimentos e sintomas relacionados ao luto; repercussdes do luto na vida do
familiar; acesso/interesse do enlutado para acompanhamento profissional e expectativas dos
participantes em relacéo aos cuidados do seu parente em final de vida.

Instrumentos utilizados para a coleta das informacoes

Para viabilizar a coleta de dados foi utilizado um questionario online, estruturado em
cinco etapas: 1 — termo de consentimento; 2 — pergunta de triagem; 3 - caracteristicas socio-
demogréaficas basicas do participante; 4 — instrumento PG-13; 5 — questdes adicionais
(referentes a repercussdes do adoecimento e Obito na vida do enlutado, acompanhamento

profissional para o luto e expectativas dos familiares acerca do cuidado em fim de vida).
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Seis especialistas em cuidados paliativos foram convidados a avaliar o instrumento
quanto a clareza, importancia e adequacao de cada um dos itens do mencionado instrumento,
com vistas a validacdo de face e conteldo. O questionario foi pré-testado com trés pessoas
enlutadas, sendo realizadas adaptagdes em algumas questdes e posteriormente considerado
adequado para aplicacao.

As questdes apresentadas continham opc¢Oes de respostas pré-determinadas, seguidas
da opcdo outros, em que o familiar participante teria acesso a incluir a resposta que desejasse.
Salienta-se que exceto o termo de consentimento e a pergunta de triagem, todas as demais
questBes ndo eram obrigatdrias, 0 que permite ao participante a autonomia de se abster caso
entenda ser inadequada alguma questdo, no entanto sem necessariamente ter que abandonar o
questionario. As perguntas e o formato da pesquisa foram inseridos no Google Forms®.

Para avaliar o luto foi utilizada a verséo validada no contexto brasileiro do instrumento
de avaliacdo do luto prolongado (do inglés Prolonged Grief) PG-13, desenvolvido a partir dos
critérios para diagnéstico do transtorno de luto prolongado .

O questionario PG-13 é composto por 13 itens descritivos de um conjunto de sintomas
(sentimentos, pensamentos e acOes) reativos a perda de um ente significativo, e estdo
necessariamente associados a uma disfuncdo social e/ou funcional. Para critério diagndstico
de luto prolongado no mencionado instrumento validado no Brasil, 0s sintomas devem ser
frequentes, intensos e estarem presentes pelo menos seis meses ap6s a perda. No entanto,
pesquisador e autor de instrumentos acerca do luto prolongado, aponta que uma escala de luto
pode ser usada com o duplo propésito: avaliar continuamente a intensidade do luto em uma
escala dimensional e diagnosticar a desordem de luto prolongado de acordo com 0s critérios
propostos &.

Nesta pesquisa examinaram-se as reac¢des de luto devido ao COVID-19 e dividiram-se
os participantes em dois grupos: familiares enlutados com menos de seis meses apds o 6bito, e
familiares enlutados no periodo maior ou igual a seis meses apds o Obito. Pesquisadores de
referéncia internacional em luto utilizaram essa estratégia de pesquisa, ao considerarem 0
carater recente da pandemia, as divergéncias de critérios de diagndstico em relagdo ao tempo,
e a oportunidade de fornecerem dados que servirdo de base empirica para verificar se
complicacdes do luto aumentaréo devido & pandemia ©%17.

Além do mencionado instrumento de luto, os pesquisadores formularam questfes
complementares que abrangeram as variaveis elencadas e atendessem ao objetivo do estudo,

como podem ser vistos na se¢do de resultados. Ademais, o intuito do presente estudo é
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colaborar no avanco do conhecimento ao apresentar evidéncias do luto envolvendo familiares
de vitimas da COVID-19 como topico que merece atencdo na pesquisa e na assisténcia de

enfermagem para a populacdo em estudo no campo dos Cuidados Paliativos.

Coleta de dados

O levantamento dos dados ocorreu nos meses de abril a junho de 2021. Um link foi
gerado a partir do Google Forms® e posteriormente divulgado pelo autor nos seguintes
meios: listas pessoais de e-mail, contatos de Facebook®, grupos de WhatsApp® e
Instagram®. Alguns contatos foram encontrados aos serem utilizadas as hashtags
#lutocovid19, #lutocovid e #vitimascovid nas redes sociais Facebook® e Instagram®. O link
estava inserido em um texto curto de apresentacdo e o contetdo da pesquisa foi projetado com
linguagem simples. Adicionalmente foi feito um video explicativo sobre a pesquisa, que foi
divulgado junto ao link. O participante era convidado a participar e divulgar a pesquisa entre
seus contatos. A decisdo em encerrar a pesquisa se deu partir da caracteristica do
comportamento dos dados, uma vez que apresentaram constancia a partir da 10® semana de

coleta, o que sugere uma possivel saturacédo das respostas.

Tratamento e Anélise dos dados

Os dados quantitativos foram exportados em Planilhas Google, tabulados e
organizadas para analise no Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) versdo 22.0,
aplicando a estatistica descritiva (frequéncia, percentual, média, mediana e desvio padrdo) e
inferencial, com o uso do teste de associacdo qui-quadrado de Pearson, p-valor inferior ou
igual a 0.05 foi considerado significativo. Os resultados foram apresentados de forma
descritiva e com o auxilio de figuras e tabelas que sintetizaram os achados. Os dados
qualitativos foram gerenciadas no software IRaMuTeQ 0.7 alpha 2, sendo submetidos a
analise tematica a partir de trés etapas: pré-analise, exploracdo do material e tratamento dos
resultados e interpretacio™®. Frequéncias foram produzidas para indicar sentidos comuns e as
principas respostas dentro dos dominios de questdo foram apresentadas em discursos.
Aspectos éticos

O projeto de pesquisa foi aprovado por Comité de Etica e Pesquisa da instituigio
proponente, parecer n° 4.584.374, e foram respeitados 0s preceitos éticos que constam na
Resolugdo n.° 466/12, do Conselho Nacional de Saude. Os pesquisadores também seguiram as
recomendacdes da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa para conducdo de pequisa na
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modadidade on-line . A utilizacdo do instrumento PG-13 foi autorizada por e-mail da
autora que realizou a validacdo no Brasil.

O consentimento foi obtido por meio da resposta a primeira questdo apos a leitura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Todas as pesquisas foram devolvidas
anonimamente via Google Forms®. Quando fragmentos das falas dos familiares foram
utilizadas, como garantia de anonimato empregou-se a letra P para participante, seguida pelo

numero da ordem de realizacdo da pesquisa.
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Resultados

Caracterizacao dos familiares

A amostra do estudo foi composta por 142 familiares e se caracterizou em sua maioria
por mulheres (84%; n=119), com uma mediana de idade de 41 anos (média 41,3; DP=12,4),
gue moravam na mesma localidade (52,1%; n=74) onde ocorreu o falecimento do familiar ou
em outras cidades (47,9%; n=68). Em relacdo a regido em que ocorreu o falecimento,
constatou-se que o Nordeste foi responsavel por 73,2% (n=104) das respostas, seguido pelo
Sudeste (17,6%; n=25), o Norte (4,2%; n=6), 0 Centro-oeste (2,8%; n=4) e o0 Sul (2,1%; n=3).

No tocante ao grau de parentesco dos participantes em relacdo as vitimas, observou-se
a perda de pai/mae (27,5%; n=39), tio(a) (26,1%; n=37), avd(d) (9,2%; n=13), primo(a) (9,2%;
n=13), irmao(d) (8,5%; n=12), conjuge (3,5%; n=5), filno (0,7%; n=1) e outros (15,5%; n=22),
tais como padrasto/madrasta, sogro(a), cunhado(a). Vale mencionar que entre os enlutados,
sete participantes eram familiares de pessoas que morreram sem conseguir vaga em servico de
salde.

Foi questionado sobre se o falecimento do parente gerou mudangas na vida do participante.
Entre as respostas verificou-se: Nao completamente (27,5%; n=39), Repercussdes fisicas (4,2%;
n=4,2), RepercussGes psicolégicas (47,9%; n=68), Repercussdes fisicas e psicoldgicas
(10,6%; n=15), Repercussdes sociais/financeiras (9,2%; n=13), Sem resposta (0,7%; n=1).

Questionou-se ainda se o participante fazia acompanhamento profissional para o
processo de luto. Notaram-se 0s seguintes resultados: Sim (21,8%; n=31), Nao (6,3%; n=9),
Acredito que ndo necessito no momento (47,2%; n=67), Preciso de acompanhamento para o
luto, mas ndo sei em qual servigo ser atendido (19,0%; n=27), J& tenho acompanhamento
profissional por outros motivos (4,2%; n=6), Sem resposta (1,4%; n=2).

Sintomas de Luto nos familiares

A Tabela 1 apresenta os dados acerca dos sintomas dos familiares de acordo com as
questdes abordadas no instrumento de avaliagdo do Luto Prolongado. Nota-se que o0s
participantes foram divididos em dois grupos de acordo com o periodo de vivéncia do luto,

Grupo 1: Menos de 6 meses de luto; Grupo 2: 6 meses ou mais de luto.
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Tabela 1. Distribui¢do dos dados quanto aos itens abordados no instrumento de avaliacdo do

Luto Prolongado. (n=142)

n

%

- Grupo 1°
Variavel N %
Q1 - NO ULTIMO MES, com que frequéncia sentiu saudades ou a auséncia da pessoa que
perdeu?
Quase nunca 1 0,7%
Pelo menos uma vez 14 9,9%
Pelo menos uma vez por semana 12 8,5%
Pelo menos uma vez por dia 23 16,2%
Varias vezes por dia 48 33,8%

Q2 - NO ULTIMO MES, com que frequéncia sentiu intensa dor emocional, tristeza/pesar
ou episoédios de angustia relacionados com a relagéo perdida?

Quase nunca 0 0,0%
Pelo menos uma vez 16 11,3%
Pelo menos uma vez por semana 19 13,4%
Pelo menos uma vez por dia 27 19,0%
Vérias vezes por dia 36 25,4%

Q3 - Em relacgdo as 2 (duas) questdes anteriores, experimentou esses sintomas pelo menos
uma vez por dia, depois de transcorrido ao menos 6 meses da sua perda?

Sim - -
Nao - -

3
10
12

9
10

6
11
13

5

9

13
31

2,1%
7,0%
8,5%
6,3%
7,0%

4,2%
7,7%
9,2%
3,5%
6,3%

9,2%

21,8%

Q4 - NO ULTIMO MES, com que frequéncia tentou evitar contato com o que lhe faz

lembrar que a pessoa realmente faleceu?

Quase nunca 29 20,4%
Pelo menos uma vez 12 8,5%
Pelo menos uma vez por semana 11 7,7%
Pelo menos uma vez por dia 24 16,9%
Varias vezes por dia 22 15,5%

27
7
2
1
7

19,0%
4,9%
1,4%
0,7%
4,9%

Q5 - NO ULTIMO MES, quantas vezes se sentiu atordoado/a, chocado/a ou confuso/a

pela sua perda?

Quase nunca 9 6,3%
Pelo menos uma vez 20 14,1%
Pelo menos uma vez por semana 19 13,4%
Pelo menos uma vez por dia 24 16,9%
Vérias vezes por dia 26 18,3%

Q6 - Sente-se confuso/a quanto ao seu papel na vida ou sente que ndo sabe quem é desde a

sua perda (isto é, sente que uma parte de si morreu)?

Néao de todo 25 17,6%
Ligeiramente 15 10,6%
Razoavelmente 21 14,8%
Bastante 25 17,6%
Extremamente 12 8,5%
Q7 - Tem tido dificuldade em aceitar a perda?

Naéo de todo 13 9,2%
Ligeiramente 13 9,2%
Razoavelmente 24 16,9%
Bastante 36 25,4%

Extremamente 12 8,5%

10
14
10
7
3

19
5
6

10
4

[EY
w

o0 N~ ©

7,0%
9,9%
7,0%
4,9%
2,1%

13,4%
3,5%
4,2%
7,0%
2,8%

9,2%
6,3%
4,9%
4,9%
5,6%



Q8 - Tem tido dificuldade em confiar nos outros desde a sua perda?

N&o de todo 44 31,0% 26 18,3%
Ligeiramente 9 6,3% 3 2,1%
Razoavelmente 15 10,6% 9 6,3%
Bastante 24 16,9% 5 3,5%
Extremamente 6 4,2% 1 0,7%
Q9 - Sente amargura pela sua perda?

Naéo de todo 18 12, 7% 15 10,6%
Ligeiramente 19 13,4% 10 7,0%
Razoavelmente 16 11,3% 6 4,2%
Bastante 31 21,8% 8 5,6%
Extremamente 14 9,9% 5 3,5%

Q10 - Sente que continuar com a sua vida (por exemplo, fazer novos amigos, ter novos

interesses) seria dificil para vocé agora?

Né&o de todo 40 28,2% 29 20,4%
Ligeiramente 15 10,6% 6 4,2%
Razoavelmente 20 14,1% 4 2,8%
Bastante 17 12,0% 3 2,1%
Extremamente 6 4,2% 2 1,4%
Q11 - Sente-se emocionalmente dormente desde a sua perda?

Né&o de todo 29 20,4% 17 12,0%
Ligeiramente 21 14,8% 12 8,5%
Razoavelmente 21 14,8% 7 4,9%
Bastante 19 13,4% 4 2,8%
Extremamente 8 5,6% 4 2,8%
Q12 - Sente que a sua vida é insatisfatéria, vazia ou sem significado desde a sua perda?

Né&o de todo 49 34,5% 29 20,4%
Ligeiramente 16 11,3% 3 2,1%
Razoavelmente 11 7,7% 6 4.2%
Bastante 12 8,5% 4 2,8%
Extremamente 10 7,0% 2 1,4%
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Q13 - Sentiu uma reducdo significativa na sua vida social, profissional ou em outras areas
importantes (por exemplo, responsabilidades domésticas)?

Sim 66 46,5% 21 14,8%
Né&o 32 22,5% 23 16,2%
Total 98 69,0% 44 31,0%

a— Grupo 1: Menos de 6 meses de luto; b — Grupo 2: 6 meses ou mais de luto.

Foram analisados 98 participantes com periodo de luto inferior a 6 meses e 44
participantes com periodo de luto equivalente a 6 meses ou mais. No tocante ao segundo
grupo, 5 (11,4% da amostra) foram diagnosticados com o Transtorno de Luto Prolongado
para essa pesquisa, enquanto dos demais 98 participantes, 29 (29,6% da amostra total) foram
classificados como pessoas com intensos sintomas de Transtorno de Luto Prolongado, com

excecdo do critério tempo > 6 meses (Tabela 2).



Tabela 2 — Prevaléncia de sintomas do luto de acordo com o instrumento PG-13

Grupo 1° Grupo 2°

Variavel
n % n %

Parte | - Em relacdo as 2 questdes (Q1 — Q2), experimentou esses sintomas pelo menos
uma vez por dia?

Sim 57 58.2% 13 29,5%
Né&o 41 41.8% 31 70,5%
Parte Il - Em relacéo as 9 questdes (Q4 — Q12), experimentou ao menos 5 (cinco) destes
sintomas pelo menos uma vez por dia?

Sim 33 33.7% 7 15,9%
Né&o 65 66.3% 37 84,1%
Parte 111 - Sentiu uma reducéo significativa na sua vida social, profissional ou em outras
areas importantes (por exemplo, responsabilidades domésticas)?

Sim 66 67.3% 21 47,7%
Né&o 32 32.7% 23 52,3%
Avaliacao Total (Resposta positiva nas 3 etapas de avaliacio simultaneamente)

Sim 29 29.6% 5 11,4%
Né&o 69 70.4% 39 88,6%
Total 98 100% 44 100%

a— Grupo 1: Menos de 6 meses de luto; b — Grupo 2: 6 meses ou mais de luto.
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O teste qui-quadrado (y*) mostrou que ha associacdo estatisticamente significativa

entre o Transtorno de Luto Prolongado e o grau de parentesco do participante da pesquisa

com o parente que foi a 6bito [)((22) = 21,681; p < 0,001]; bem como também ha associacdo

significativa entre o Transtorno de Luto Prolongado e acompanhamento profissional nesse

processo [x ¢y = 11,280; p = 0,010].

De acordo com os dados observados, em relacdo ao grau de parentesco, foi possivel

identificar que a maior concentracdo de pessoas sob condicdo de luto perdeu parentes mais

proximos (17,6%; n=25), tais como Pai/mde/filhos/irmdos/cénjuges. JA& em relacdo ao

acompanhamento profissional foi possivel observar que a maioria dos respondentes que nao

faz acompanhamento profissional (46,5%; n=66) é também a maioria a ndo ter diagnostico de

luto prolongado (Tabela 3).

Tabela 3. Tabela de associagdo com aplicacdo do Teste Qui-Quadrado Pearson.

Transtorno de Luto

Prolongado

Sim Nao 1 gl p-valor
Grau de parentesco
Pais/filhos/irmdos/conjuges 25 32
Av0s/Tios/primos 5 58 21,681 2 <0001
Demais familiares 4 18
Acompanhamento profissional
Sim 12 19 11,280 3 0,010

Nao 12 66
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Preciso de acompanhamento, mas

n&o sei onde ser atendido. 10 17

Ja tenho acompanhamento 0 6

profissional por outros motivos

Total 34 108 - - -

A terceira questdo, Se vocé soubesse que 0 seu parente ficaria tdo doente a ponto de
morrer, 0 que vocé gostaria que fosse feito por ele no servico de saude? Abrange as
expectativas dos participantes relacionadas aos cuidados em fim de vida dos seus familiares
internados.

Considerando as respostas obtidas, foi construido um corpus textual e processado
através do software IRaMuTeQ 0.7 alpha 2, gerando uma Classificacdo Hierarquica Descente
— CHD, com aproveitamento de 85,46% dos segmentos de textos. Na CHD emergiram 3

classes de palavras, a saber:

Figura 1. Dendograma da Classificacdo Hierarquica Descendente (palavras com alto conteGdo
semantico e x* > 3,80).

Classe 1 - 55,32% Classe 2 - 29,79% Classe 3 - 14,89%
Permisséo para Comunicagéo Promogéo de
despedida digna efetiva conforto e cuidado
Palavra X2 Palavra X2 Palavra X2
despedir 10.06 video 9.85 possivel 36.62
deixar 9.04 morrer 8.79 acreditar 23.87
permitir 8.04 prever 7.30 dor 23.68
familiar 7.06 gravidade 7.30 cuidado 8.48
ficar 7.06 explicar 7.30 sentir 6.55
mais 6.38 admissao 7.30 médico 4.67
familia 6.15 oportunidade 6.47
muito 4.17
chamado 4.08

Classe 1 — Permissao para despedida digna

Essa classe obteve retencdo de 55,32% dos segmentos de texto, os termos agrupados
representam a angustia dos familiares por ndo terem sido oportunizados a participarem dos
momentos finais de vida do seu parente, assim como também a impossibilidade de se
despedir.

[...] eles permitissem que a familia pudesse se despedir com mais calma. (P-100)
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[...]deixasse se despedir, é muito dificil ficar longe das pessoas que amamos, a dor da
perda é muito maior quando ndo podemos estar perto da pessoa. (P-163)

[...]Que eu pudesse dizer adeus e beijar seus cabelinhos brancos pela ultima vez. Eu
sinto que ndo fizemos de tudo e isso ird me assombrar o resto da vida. (P-245)

[...]que tivesse a oportunidade de se despedir da familia, nem que fosse por telefone e
rede social. (P-63)

Os familiares expressaram o desejo de acompanhar o doente e falar as mensagens de
afeto que gostariam, dar apoio psicolégico, mostrar como o paciente é querido no seu meio de
convivéncia.

Queria ter ficado ao lado, jamais deixar sozinho, as vezes acho que ter ficado sozinho
Ia foi o que levou a morte[...] (P-92)

Falar com ele, permitir dizer o quanto eu amava. (P-224)
Deixassem dar um Gltimo abrago (P-249)
Principalmente ficar ao lado dele falando do amor de Deus para com todos (P-115)

Classe 2 — Comunicacao efetiva

Nesta classe, representada por 29,79% dos segmentos de textos, observou-se uma
concentracdo de falas no sentido da dificuldade de comunicacdo, os entrevistados relataram
que ndo havia clareza nas informacdes, nem todos faziam chamadas de video e quando faziam
ndo seguiam horarios regulares, o que aumentava ainda mais a ansiedade dos familiares.

Explicassem para ele a gravidade prevista ja na admissdo e dessem oportunidade de
falar com as filhas, néo sei se ele soube que ia morrer. (P-42)

Queria que tivesse feito video chamada para ele ver a familia e assim saber que nao
estava so. (P-13)

[...]Cada dia recebiamos as informacBes por um médico e, alguns eram frios. O
altimo foi terrivel, nos deixou sem o que falar e pensar por horas, aflitos demais, até
que na madrugada seguinte tivemos a pior noticia. (P-219)

[...]Eu fiz muito pouco, néo fui informada que ele precisaria de um suporte de VNI e
ndo tinha no hospital.[...] Falta de comunicagdo pra os parentes, eu poderia levar
medicacdes que estava em falta. (P-196)

A vontade de realizar o desejo do paciente também foi uma resposta recorrente, 0s
familiares relataram que gostariam de dar esse prazer ao doente:
Atender seu ultimo pedido. (P-30)

Observar os ultimos desejos. (P-18)

Atendesse algum pedido desse familiar (P-257)
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Mas também houve relatos de parentes conformados com a situacdo e conscientes de
que ndo havia muito a fazer por parte da equipe de salde:

Na minha visdo eu penso que fizeram o melhor, mas eles intubaram meu pai e
avisaram depois, enfim, dificil dizer. (P-220)

[...]o hospital foi perfeito[...] (P-57)

Acredito que os médicos fizeram o possivel, mas gostaria que houvesse transparéncia
nas noticias, pelo menos. (P-188)

[...]foi feito tudo com exceléncia pelo meu pai e por mim (que era com gquem 0S
médicos e assistentes sociais se comunicavam). (P-166)

Classe 3 — Promocéao de conforto e cuidado

Com 14,89% dos segmentos de texto, essa classe apresentou o desejo dos familiares
de que seus pacientes tivessem por parte dos profissionais o conforto e o cuidado que eles
gostariam de proporcionar e ndo puderam em nome das restricdes dos acompanhantes.

Que morresse sentindo o minimo de dor possivel. (P-74)
Que fornecessem o conforto possivel para amenizar a dor dele. (P-52)
Que evitasse ao maximo que ele sentisse dores. (P-48)

Que promovesse um atendimento com maior atencéo (part-69)

Nesse contexto de dor e sofrimento, mas também de esperanca, observou-se o desejo
de que o paciente fosse salvo apesar da gravidade da doenca, 0s entrevistados esperavam
trazer seus parentes de volta para casa:

Todos os servigos médicos e tecnoldgicos disponiveis, acolhimento e humanizagdo no
cuidado. (P-28)

Tudo o que fosse possivel para ser salvo. (P-101)

Tivesse dado a oportunidade de tentar sobreviver, de poder ter um atendimento
Digno, foi mandado duas vezes pra casa, sendo que ja estava grave e quando voltou
nao tinha leito e quando surgiu ele ndo resistiu, nem chegou ao leito com oxigénio!
Muito triste saber que meu tio morreu sem ar! (P-29)

N3o sei expressar o que gostaria. E uma dor imensa perder alguém que
acreditdvamos que ia voltar para casa. (P-238)
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Discussao

Os resultados forneceram evidéncias da complexidade de respostas ao luto de
familiares de vitimas da COVID-19, revelando principalmente caracteristicas emocionais,
comportamentais e possiveis riscos de ma adaptacao do enlutado.

Verificou-se que hd um elevado nivel de sintomas graves no luto de pessoas que
perderam familiares por COVID-10 recentemente (<6meses), também conhecido por periodo
de luto agudo, uma vez que aproximadamente 30% (n=29) corresponderam aos critérios de
luto prolongado (tabela2), com excecdo do elemento tempo. Tal achado condiz com
resultados encontrados em estudos recentes na Holanda, nos quais pessoas que sofreram uma
perda recente durante a pandemia apresentaram niveis de luto mais elevados do que as
pessoas que sofreram uma perda recente antes da pandemia. Os autores sugerem que a
expectativa da morte explica esse efeito, haja vista as pessoas que experimentaram luto
relacionado a COVID-19 vivenciaram a perda como inesperada com mais frequéncia do que
aquelas que vivenciaram uma perda natural. Acrescentam ainda que profissionais de cuidados
paliativos, conselheiros de luto e formuladores de politicas devem atentar para essa demanda
(9,15).

Por outro lado, no tocante ao grupo de familiares com periodo de luto maior ou igual a
seis meses, evidenciou-se um percentual de 11,4% (n=5) de atendimento integral aos critérios
diagnosticos de Transtorno de Luto Prolongado (tabela 2). Esse resultado assemelha-se ao
encontrado no estudo de validacdo do PG-13 na populacdo brasileira anterior a pandemia, em
foi encontrado um percentual de 10,43% de pessoas com critérios de Luto Prolongado . Esse
resultado diverge da expectativa de aumento de niveis de luto prolongado ap6s 6bito por
COVID-19, uma vez que as pessoas que estdo efetivamente dentro de todos os critérios
apresentam percentual semelhante ao periodo pré-pandemia.

De acordo com os dados observados na tabela 3, ha relacdo significativa entre os
familiares que atenderam aos critérios de Transtorno de Luto Prolongado e o grau de
parentesco. Também foi possivel identificar que a maioria dos respondentes que ndo faz
acompanhamento profissional (46,5%; n=66) é também a maioria a ndo ter diagndstico de
luto prolongado (Tabela 3). No entanto, esse dado ndo significa necessariamente que as
pessoas que ndo atenderam a todos os critérios diagnosticos ndo estejam em algum tipo de

sofrimento. Vale salientar que alguns familiares (19,0%; n=27) responderem que precisam de
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acompanhamento para o luto, mas ndo sabem em qual servico podem ser atendidos para essa
demanda.

Um estudo sobre luto prolongado na China apresentou que sintomas de luto
prolongado mais graves foram associados a perda de uma pessoa proxima por COVID-19.
Essa pesquisa investigou pessoas com periodo de luto inferior e superior a seis meses,
constatando uma prevaléncia de 29,3% de sintomas de luto prolongado, sem diferenca
consideravel entre os grupos. No entanto, um fato interessante a destacar é que
aproximadamente 30% dos participantes que sofreram luto por mais de 6 meses acreditavam
que suas reacdes de luto eram acima do esperado para a cultura local. Esse fato sugere uma
discrepancia entre o que a pessoa pensa ou sente em si mesma e o conceito de anormalidade
do luto a partir da avaliacdo profissional ‘7).

Notavelmente, por tras de cada morte listada como estatistica, existe uma rede social

de familiares e amigos que serdo profundamente impactados pela perda ®

, que por vezes é
encarada como inesperada em decorréncia da possibilidade de rapida progressdo para reacées
graves da doenca.

A partir da analise dos resultados para cada questdo do instrumento PG-13, verificam-
se consideraveis frequéncias para sentimentos de saudades ou de auséncia da pessoa que
perdeu, assim como episddios de angustia. No tocante aos sintomas cognitivos, emocionais e
comportamentais, demonstraram-se familiares chocados ou confusos pela perda, com
sentimento de amargura e com dificuldade em aceitar o falecimento (tabela 1).

Um estudo que investigou o desenvolvimento de luto complicado, ansiedade e
sintomas depressivos constatou que os primeiros sintomas de ansiedade (no primeiro més)
parecem contribuir para o desenvolvimento de sintomas depressivos subsequentes e sintomas
de luto complicados em um estagio posterior(lg).

Por outro lado, alguns resultados sugerem aspectos relevantes no processo de
enfrentamento a perda de alguns participantes, como pode ser visto nas pessoas que
afirmaram continuar a vida, preservando algum significado e mantendo relagdes interpessoais
(tabela 1).

Embora a experiéncia do luto seja algo natural, é valido considerar que a perturbacéo
do apego que caracteriza o anseio persistente e generalizado pelo falecido, perda de
significado e perturbacéo da identidade, sdo sintomas que podem surgir tardiamente ou durar
além de um ano apd6s a morte, revelando-se angustiante e incapacitante. Esses sintomas,

combinados com qualquer uma das 10 reagdes de luto adicionais, previstas no instrumento de
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luto e presumidas como indicativas de dor emocional intensa, apontam a necessidade de
tratamento especializado do enlutado .

Varios participantes referiram repercussdes do luto na vida social, profissional e outras
atividades, parte 111 do instrumento de luto (tabela 2). Esse resultado foi complementado por
questdo de caracterizagdo em que afirmou-se que o falecimento do parente gerou mudancas na
vida do participante nas dimensdes fisica, psicoldgica, sociais e financeiras.

As dificuldades econdmicas, a incerteza sobre o futuro, bem como as abordagens
necessarias para conter a propagacao do virus, estdo todos desempenhando papéis criticos no
impacto social e psicologico de curto e longo prazo da pandemia da COVID-19. As
desigualdades com base na raca e nivel socioeconémico influenciam as taxas de infecgdo e
mortes e as etapas necessarias para alcancar a recuperagdo ®%. No Brasil, o alto nimero de
infeccdes e mortes por COVID-19, denota também um perfil do impacto social, visto que a
epidemia que se iniciou nos bairros de alto nivel socio econémico foi gradualmente
disseminando-se para as periferias .

Quanto as expectativas dos participantes relacionadas aos cuidados em fim de vida dos
seus familiares internados, caso soubessem que eles ficariam tdo doentes a ponto de morrer,
emergiram os temas: Permissdo para despedida digna, Comunicacgéo efetiva e Promocéo de
conforto e cuidado.

As repostas dos familiares foram em sua maioria concisas, algo tipico da comunicagao
pela internet, contudo sintetizaram o que realmente faz sentido aos participantes nas situacdes
de extrema gravidade. Os achados apontam que as caracteristicas da forma de acesso dos
familiares aos pacientes durante a pandemia representaram a privacdo de um contato mais
préximo e frequente (classe 1).

Os hospitais tornaram-se um local habitual para situacdes de fim de vida, mas ndo nas
condicBes habituais porque, por exemplo, as medidas restritivas impedem as familias de
permanecerem com parentes hospitalizados. Fatores como distanciamento social, morte
inesperada e impossibilidade de despedida podem ser preditores de Transtorno do Luto
Prolongado. Portanto, é necessario dignificar as condigdes de cuidado em fim de vida na
pandemia de COVID-19%2.

Em varias situacbes, os corpos foram removidos apds a morte, a identificacdo das
pessoas foi feita a distancia e por meio de fotografias digitais do rosto, e os cadaveres foram
mantidos em uma sacola sem a vestimenta normalmente escolhida pela familia. Os caixdes

sdo fechados e mantidos fechados durante o funeral; e os sepultamentos sdo adiados, ou
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realizados & distancia, ou com a presenca de poucas pessoas “®. No estudo proposto foi
constatado realidades semelhantes, como pode ser viso na fala da participante a respeito de
sua mée falecida: Gostaria que deixassem a familia levar a roupa que ela mais gostava, para
vestirem nela (part-66).

E interessante ressaltar que alguns familiares entendem ser imprescindivel uma
comunicagdo frequente e com informagdes sobre a gravidade (Classe 2 - Comunicagdo
efetiva). Nesse sentido, entende-se que familiares e pacientes em cuidados paliativos querem
conversar sobre as suas preferéncias caso a doenca progrida ®®, haja vista que a obscuridade
pode se tornar fonte de estresse adicional. Com as circunstancias que envolvem a pandemia,
profissionais precisam de ferramentas e recursos para favorecer o planejamento de cuidados e
uma comunicagdo com qualidade .

Os dados sugerem que em casos de morte iminente, 0s participantes expressam que
gostariam que seus parentes tivessem Promocéao de conforto e cuidado (Classe 3), com énfase
no alivio da dor.

O controle dos sintomas é essencial, manifestacdes como dispneia, dor e delirium em
pacientes graves devem ser efetivamente manejados, pois a falta de conforto causa angustia
aos pacientes, familiares e aos membros equipe de salde, levando ao esgotamento e a fadiga
da compaixo .

Considerando os participantes que afirmaram que, mesmo na iminéncia de morte,
esperavam que fosse feito Tudo o que fosse possivel para deixa-lo vivo. (P-20). Pode-se que
enfatizar os cuidados paliativos ndo nega a importancia dos cuidados que salvam vidas ou
mesmo que as sustentem ©®® mas reconhece o imperativo moral de fornecer a
proporcionalidade terapéutica na assisténcia e alivio do sofrimento a todos, mesmo quando a
cura ndo é possivel.

O manejo de sintomas e 0 apoio ao luto sdo partes essenciais dos cuidados paliativos
@7 Isto posto, o luto relacionado & terminalidade no contexto atual precisa se reformular,
incluindo formas inovadoras de vinculagdo entre as pessoas, antes e depois da morte,
adaptando os rituais, utilizando alternativas reais ou virtuais de rememoragdo e comemoracéo,
a fim de proporcionar conforto as familias e mantendo as regras de controle de infecgao 329,

Os resultados apresentados nessa pesquisa contribuem para o avango do conhecimento
na area dos cuidados paliativos, com énfase no reconhecimento do luto e na reflexdo sobre a
assisténcia em fim de vida. O uso de um instrumento para avaliar a pessoa em luto, a exemplo

do PG-13, pode ser empregado na pratica de enfermagem em cuidados paliativos, como uma
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das varias formas de identificar indicadores de sofrimento, e assim poder colaborar no alivio
dos sintomas e suscitar atuacdo da equipe multiprofissional.

Intervencdes realizadas por enfermeiros, tais como: contato telefonico,
acompanhamento e apoio emocional antes e apos o falecimento, podem ajudar na reducéo dos
sintomas de luto em cuidadores familiares tais como a ansiedade, angustia e humor
deprimido, no entanto tais préticas carecem de estudos mais aprofundados e com maior nivel
de evidéncia ®?.

Como limitacGes do estudo, consideram-se os desafios de realizar uma pesquisa com
tema complexo pela internet durante a pandemia, uma vez que foram observadas vérias
respostas curtas, tipicas da linguagem das redes sociais on-line, dificultando o
aprofundamento na analise dos discursos. Outros fatores de destaque sdo: amostragem néo
probabilistica, maior nimero de respostas no nordeste (regido do autor principal), e o fato de
apenas pessoas com dispositivos (computador/smartphone) com internet poderem acessar 0
questionario, o que ndo representa a totalidade dos brasileiros.

Concluséo

O estudo apresenta elementos da avaliagdo do luto vivenciado por familiares de
vitimas da COVID-19, abrangendo aspectos da ansiedade da separagdo, sintomas cognitivos e
comportamentais e implicagcdes sociais. Os sintomas de Transtorno de Luto Prolongado
possuem associacao significativa com o grau de parentesco, assim, pessoas que perdem algum
familiar préximo em decorréncia da COVID-19, geralmente apresentam reacdes intensas ao
luto.

Instrumentos de avaliacdo de luto, a exemplo do PG-13, podem ser Uteis aos
enfermeiros na identificagcdo de elementos de sofrimento em pessoas enlutadas, viabilizando
melhor suporte a salde mental, alivio de sintomas e 0 encaminhamento das pessoas em risco a
atencdo especializada.

Ressalta-se que diante de situacdes de final de vida, em que as pessoas estejam téo
doentes a ponto de morrer, os achados apontam que familiares esperam transparéncia na
comunicagdo da situacdo de saude, acesso a momentos de despedida e promocao de conforto
a pessoa doente. Os achados servem de evidéncias para enfermeiros e outros profissionais da
salde buscarem adotar a pratica dos cuidados paliativos para pacientes e familiares em
situacOes semelhantes. Sugere-se a realizacdo de novos estudos para investigar relagdes entre
0s resultados descritos e para ampliar o conhecimento acerca desse complexo momento

vivido pela humanidade.
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5. CONSIDERACOES FINAIS

Esta tese averiguou evidéncias cientificas acerca da comunicacdo de més noticias e do
luto de familiares de vitimas da covid-19. O estudo enfocou as contribui¢bes para
enfermagem no contexto dos cuidados paliativos e foi composto por trés artigos cientificos,
em conformidade com a modalidade de formatacdo permitida pelo Programa de Pds-
Graduagdo em Enfermagem da Universidade Federal da Paraiba (PPGENF/UFPB).

O primeiro artigo equivale ao capitulo de revisdo da literatura, consiste de uma reviséo
de escopo que mapeou evidéncias cientificas, acerca da Enfermagem, disseminadas em
periddicos internacionais sobre cuidados paliativos e COVID-19. Os resultados revelaram
elementos do protagonismo nacional e internacional da Enfermagem no fornecimento de
cuidados paliativos e 0 avanco do conhecimento na referida érea.

O segundo artigo consistiu em um estudo de campo, exploratério, descritivo, de corte
transversal e com abordagem quanti-qualitativa do tipo concomitante. A pesquisa levantou
dados de como familiares de vitimas da COVID-19 caracterizam as suas experiéncias de
comunicagdo com os profissionais de satde durante o periodo de internamento, com énfase na
comunicacdo de mas noticias e ha comunicacdo do ébito.

Constatou-se que as informacGes eram transmitidas com baixa frequéncia, em média
uma vez ao dia, e que parte dos familiares ndo teve acesso a visitas e despedidas. A
telecomunicacgéo foi uma ferramenta importante para viabilizar o contato entre os familiares e
os servicos de salde. O 6bito foi noticiado ora por telefone ora presencialmente dentro dos
servicos de salde, contudo em alguns casos foram afetadas a privacidade e o acolhimento
emocional aos familiares. O uso de guias para a comunicacdo pode contribuir
expressivamente nesse processo, a exemplo do protocolo SPIKES.

O terceiro artigo investigou quais os sintomas e as implicacdes de luto prolongado em
familiares de vitimas da COVID-19. Os achados apontam que as pessoas que perdem algum
familiar proximo em decorréncia da COVID-19 geralmente apresentam reagdes intensas ao
luto, tais como ansiedade da separagdo, sintomas cognitivos e comportamentais. O processo
de morte e o luto geram implicagdes emocionais e sociais em parte dos enlutados.

Esse estudo abordou também quais eram as expectativas de familiares acerca do
cuidado em fase final de vida de seus entes queridos acometidos pela Covid-19. Nesse
sentido, familiares esperam clareza na comunicacdo da situacdo de salde, oportunidade para

vivenciar momentos de despedida e promocao de conforto a pessoa doente.
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Entende-se que Cuidados Paliativos e Luto ainda s&o temas tabus em nossa sociedade,
e associado a isso, as medidas restritivas impostas pela pandemia da Covid-19 geraram
limitacOes a esta pesquisa, mais precisamente no que concerne na dificuldade de acesso aos
participantes e a caréncia de estudos semelhantes no campo da enfermagem, para a analogia
de resultados. Frente as mencionadas limitaces, foram realizadas coletas de dados por
intermédio de plataforma digital, além do uso de publicacGes de varias areas do saber.

Espera-se que essa pesquisa seja reconhecida no campo do ensino, da pesquisa e da
assisténcia, sobretudo na area da enfermagem, contribuindo para uma maior reflexdo acerca

do cuidado paliativo a pessoas doentes e seus familiares em situac6es de pandemia.
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APENDICE A - Instrumento de Coleta de Dados

26/07/2021 Formulario sem titulo - Formularios Google

D o >

Formulario sem titulo

Perguntas  Respostas

><

PESQUISA NACIONAL SOBRE
COMUNICACAOQO, LUTO E COVID-19

Descrigao do formulario

Prezado(a) participante , este estudo é sobre como tem ocorrido a comunicagao * *

entre os servicos de saude e as familias de pessoas internadas com covid-19, tanto as
pessoas que receberam alta, como as que infelizmente faleceram. Neste ultimo caso,
estudaremos como as familias vivenciam o luto. Acreditamos que as respostas nos
possibilitara conhecer melhor essa realidade, propor melhorias aos servicos e ajudar
familias que estdo passando por essa situagao. Sua participacao sera responder
voluntariamente a este questionario on-line, anénimo, que levara aproximadamente
15 minutos. Ressaltamos que NAO existem perguntas sobre o nome do participante,
do paciente e nem do servico de saude. Este estudo € desenvolvido por Pablo Leonid
Carneiro Lucena, enfermeiro da linha de frente, estudante de doutorado (Ppgenf-
UFPB), sob a orientagao da Prof@. Dra. Solange Fatima Geraldo da Costa. Na imagem a
seguir, apresentamos o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) com
essas e outras informagdes da pesquisa. Informamos que é possivel fazer o donwload
do TCLE ao selecionar a imagem. A pesquisa iniciara apos vocé selecionar a opgao

® & Tr & =

https://docs.google.com/forms/d/198SA5IMbA3YhHkADaAmK2mI89PLpgsuDUp4nMtgroX8/edit 1/33
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Formulario sem titulo - Formularios Google

APENDICE A
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Prezado(a) Participante ,

Essa pesquisa ¢ sobre “CUIDADOS PALIATIVOS: comunicagdo e luto prolongado apos perda de
pessoa significativa durante pandemia Covid-19” e esta sendo desenvolvida por Pablo Leonid Carneiro
Lucena, enfermeiro e membro do Nucleo de Estudos e Pesquisas em Bioética e Cuidados Paliativos da
Universidade Federal da Paraiba, sob a orientagdo da Prof*. Dr". Solange Fatima Geraldo da Costa (UFPB).

Convido vocé para participar de forma voluntaria da pesquisa, declarando que vocé tera livre
decisdo para participar do estudo, bem como retirar-se a qualquer momento sem quaisquer prejuizos para

vocé. Esclarego que sua participagdo sera responder a um questionario exclusi online, o que levara
aproximadamente 15 minutos.
Este estudo possibilitard melhor conhecimento de como os familiares enfrentaram situagdes para

se icar e como vi iam o luto. Tem como objetivos: analisar como familiares caracterizam as suas
experiéncias de comunicagdo com os profissionais de saude acerca da pessoa internada com covid-19;
avaliar o luto de individuos que passaram por perdas de familiares durante a pandemia da Covid-19.

Quanto aos beneficios do estudo espera-se que a partir das respostas dos participantes poderemos
propor intervengdes adequadas para melhorar a qualidade de servigos e reduzir impactos negativos na vida
de outras pessoas que passardo por situagoes semelhantes. Vale ressaltar que esta pesquisa ¢ isenta de
custos para o participante, ndo implicara em remuneragdo e ndo trard dano previsivel a sua pessoa.
Contudo, consideramos como um risco minimo a ocorréncia de desconforto emocional durante as
respostas ao questionario. Caso isso acontega vocé podera parar a pesquisa.

Ressalto que estamos dispostos a ouvir vocé e dirimir qualquer davidas pelos contatos do
pesquisador responsavel (83) 2178.5804/pabloleonid@hotmail.com. O Comité de Etica em Pesquisa do
CCS/UFPB bém podera ser ¢ Itado para esclarecer diividas sobre aspectos éticos do estudo pelos
contatos (83) 3216.7791 e comitedeetica@ccs.ufpb.br.

Considerando a relevancia da tematica para vérias areas do saber, solicito a sua permissao para

disseminar o conhecimento que sera produzido por este estudo em eventos ¢ em revistas cientificas que
abordem o tema. Para tanto, asseguro o sigilo acerca dos dados de identificagdo dos participantes.
O presente Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) ficara sob guarda e manuseio em

arquivo pessoal do pesquisador. Acesse e faga o download da sua copia do TCLE apertando aqui 0.

Pesquisador Responsavel: Pablo Leonid Carneiro Lucena

Declaragio do Participante

Declaro que li as informagdes contidas neste documento, considerando que fui informado (a) dos
objetivos ¢ da relevancia do estudo proposto, bem como da minha participagdo, declaro o meu
consentimento em participar da pesquisa, bem como concordo que os dados obtidos na investigagdo sejam
utilizados para fins cientificos. Estou ciente que receberei uma via deste documento ao fazer o download.

0 Sim, assim eu declaro e aceito participar da pesquisa como voluntério(a)

o Nio, eu ndo declaro e ndo aceito participar da pesquisa

Cidade: s / /2021.

Assinatura do Participante (e-mail do participante)

Sim, aceito participar da pesquisa

=) Tr (] =

https://docs.google.com/forms/d/198SA5IMbA3YhHkADaAmK2mI89PLpgsuDUp4nMtgroX8/edit

Il
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26/07/2021 Formulario sem titulo - Formularios Google

Apés asegdo 1 Continuar para a proxima segéo v

><

Pergunta de triagem

Esta pergunta ira direcionar vocé a parte do questionario adequado ao que vocé vivenciou. Caso tenha
sido mais de um parente internado, solicitamos que responda com base na situagdo que vocé foi o
responsdvel por se comunicar com o servigo de salde, ou no caso que vocé conversou frequentemente
com o familiar responsavel.

POO. Qual situacéo representa o que ocorreu com seu/sua parente? *

1. Meu(minha) familiar estd atualmente internado(a) com Covid-19
2. Meu(minha) parente ficou internado com covid-19 e depois recebeu alta
3. Meu(minha) parente ficou internado com covid-19 e faleceu (exemplo: hospital, UPA, emergéncia....

4. Meu(minha) familiar ndo conseguiu internamento e faleceu em outro local (exemplo: casa, ambul...

Apés a segdo 2 Continuar para a proxima segéo v

Caracterizagao basica do participante A
Descrigéo (opcional)
PO1. Qual é a sua idade? (em numeros)
Texto de resposta curta
® 2 T [ > =

https://docs.google.com/forms/d/198SA5IMbA3YhHkADaAmK2mI89PLpgsuDUp4nMtgroX8/edit 3/33
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D L R L S e e e R

Texto de resposta longa

Apés a segdo 5 Enviar formulario v

Caracterizagao basica do participante

Descrigéo (opcional)

P26. Qual é a sua idade? (em numeros)

Texto de resposta curta

P27. Qual é o seu sexo?

Feminino
Masculino

Outros...

P28. O que a pessoa era seu/sua (grau de parentesco)?

1. Filho
2. Filha
3. Pai

4. Mae

® & Tr & =

https://docs.google.com/forms/d/198SA5IMbA3YhHkADaAmK2mI89PLpgsuDUp4nMtgroX8/edit
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P29. Em qual estado ocorreu o internamento do seu parente?

Formulario sem titulo - Formularios Google

6. Avo

7. Tio

8. Tia

9. Marido
10. Esposa

Outros...

1. Acre (AC)

2. Alagoas (AL)

3. Amapa (AP)

4. Amazonas (AM)

5. Bahia (BA)

6. Cearéd (CE)

7. Distrito Federal (DF)
8. Espirito Santo (ES)
9. Goias (GO)

10. Maranhao (MA)
11. Mato Grosso (MT)
12. Mato Grosso do Sul (MS)

13. Minas Gerais (MG)

® =) Tr &

https://docs.google.com/forms/d/198SA5IMbA3YhHkADaAmK2mI89PLpgsuDUp4nMtgroX8/edit
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15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27

P30. Vocé mora na mesma cidade em que seu familiar foi internado?

Sim

Paraiba (PB)

Parana (PR)

Pernambuco (PE)

Piaui (PI)

Rio de Janeiro (RJ)

Rio Grande do Norte (RN)

Rio Grande do Sul (RS)

Rondonia (RO)

Roraima (RR)

Santa Catarina (SC)

Sé&o Paulo (SP)

Sergipe (SE)

Tocantins (TO)

Nao

Outros...

Formulario sem titulo - Formularios Google

P31. Vocé era o responsavel por receber as informagdes do servi¢o de saude sobre o paciente?

1.8

im

® 2)

https://docs.google.com/forms/d/198SA5IMbA3YhHkADaAmK2mI89PLpgsuDUp4nMtgroX8/edit
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26/07/2021 Formulario sem titulo - Formularios Google
UuLIos...

Apds a segdo 6 Continuar para a proxima segao v

><

Luto

Descrigéo (opcional)

P32. NO ULTIMO MES, com que frequéncia sentiu saudades ou a auséncia da pessoa que

1= Quase nunca

2= Pelo menos uma vez

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

5= Varias vezes por dia

P33. NO ULTIMO MES, com que frequéncia sentiu intensa dor emocional, tristeza/pesar ou
episodios de angustia relacionados com a relagédo perdida?

1= Quase nunca

2= Pelo menos uma vez

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

5= Varias vezes por dia

® & Tr & =

https://docs.google.com/forms/d/198SA5IMbA3YhHkADaAmK2mI89PLpgsuDUp4nMtgroX8/edit 16/33
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26/07/2021 Formulario sem titulo - Formularios Google

1. Tmés

2. 2 meses
3. 3 meses
4. 4 meses
5. 5meses
6. 6 meses
7. 7 meses
8. 8 meses
9. 9 meses
10. 10 meses
11. 11 meses

12. 12 meses

P35. NO ULTIMO MES, com que frequéncia tentou evitar contato com o que lhe faz lembrar que
a pessoa realmente faleceu?

1= Quase nunca

2= Pelo menos uma vez

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

5= Vdrias vezes por dia

0o

® & Tr & =

https://docs.google.com/forms/d/198SA5IMbA3YhHkADaAmK2mI89PLpgsuDUp4nMtgroX8/edit 17/33
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1= Quase nunca

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

5= Varias vezes por dia

P37. Sente-se confuso/a quanto ao seu papel na vida ou sente que nao sabe quem € desde a
sua perda (isto &, sente que uma parte de si morreu)?

1= Nao, de todo
2= Ligeiramente
3= Razoavelmente
4= Bastante

5= Extremamente

P38. Tem tido dificuldade em aceitar a perda?

1= Nao, de todo
2= Ligeiramente
3= Razoavelmente
4= Bastante

5= Extremamente

P39. Tem tido dificuldade em confiar nos outros desde a sua perda?

® & Tr & =

https://docs.google.com/forms/d/198SA5IMbA3YhHkADaAmK2mI89PLpgsuDUp4nMtgroX8/edit 18/33
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26/07/2021 Formulario sem titulo - Formularios Google

2= Ligeiramente
3= Razoavelmente
4= Bastante

5= Extremamente

P40. Sente amargura pela sua perda?

1= N&o, de todo
2= Ligeiramente
3= Razoavelmente
4= Bastante

5= Extremamente

P41. Sente que continuar com a sua vida (por exemplo, fazer novos amigos, ter novos
interesses) seria dificil para vocé agora?

1= Nao, de todo
2= Ligeiramente
3= Razoavelmente
4= Bastante

5= Extremamente

P42. Sente-se emocionalmente dormente desde a sua perda?

1= Nao. de todo

® & Tr & =
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2= Ligeiramente

3= Razoavelmente
4= Bastante

5= Extremamente

P43. Sente que a sua vida € insatisfatoria, vazia ou sem significado desde a sua perda?

1= N&o, de todo
2= Ligeiramente
3= Razoavelmente
4= Bastante

5= Extremamente

P44. Sentiu uma reducéao significativa na sua vida social, profissional ou em outras areas
importantes (por exemplo, responsabilidades domésticas)?

Sim

Nao

Apds a segcdo 7 Continuar para a proxima segao v

Parte final: comunicacao de mas

v

Por favor, escolha sempre as afirmagdes que mais se aproximam de sua opnido. Caso ndo encotre uma
opgéo adequada, vocé pode marcar (clicar) em "OUTROS" e escrever o que vocé desejar.

©) 2 Tr (] > =
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P45. Aproximadamente, quantos dias a pessoa ficou internada?

Texto de resposta curta

P46. Durante o internamento a familia pdde visitar o(a) paciente?

1. Sim, foi permitido visitar dentro do servigo (presencial)
2. Sim, mas foi visita virtual (aquela visita por telefone/video)
3. Nao foi permitido visitar

QOutros...

P47. Com qual frequéncia o servigo de saude fornecia informacdes sobre a pessoa internada?

1. Nenhuma informacao foi dada

2. Nao informava todos os dias

3. Informava uma vez ao dia

4. Informava mais de uma vez ao dia

QOutros...

P48. Como vocé se sentia em relacéo a clareza da comunicagao (liguagem) utilizada pelos
profissionais sobre o estado de saude?

1. Eu entendia tudo que eles falavam sobre o paciente
2. Eu entendia um pouco do que eles falavam
3. Eu néo entendia (termos) o que eles falavam

4. Eles ndo conversavam com a familia

® £ Tr & =
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Apés a segdo 8 Continuar para a proxima segao ~

><

Titulo da secao (opcional)

Esta é a parte final da pesquisa. Agradecemos a sua participagao. Vocé estd contribuindo para a ciéncia e
para a melhor forma de cuidar das pessoas!

P49. Qual foi o meio utilizado pela instituicdo de saude para comunicar a noticia de falecimento
do seu familiar?

Informou o falecimento por telefone
Primeiro chamou a familia ao servigo de saudde e informou pessoalmente

QOutros...

P50. Caso a noticia tenha sido comunicada no servico de saude, onde ocorreu a conversa?

Espago reservado, apenas com a familia e o profissional

A conversa foi em espago ndo reservado, com circulagdo de pessoas (exemplo: corredor, recepgao, ...

QOutros...

P51. No momento do aviso do obito, a pessoa da familia que recebeu a noticia estava

Sim

® & Tr & =
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AHEUT U YUt 1 U U U1 IO U o )
Sim
Nao

QOutros...

P53. Qual(is) profissional(is) estava(m) presente(s) durante a comunicagao do 6bito?

Pode marcar mais de uma opgéo
1. Néo sei qual a profissdo
2. Médico
3. Assistente social
4. Enfermeiro
5. Psicoélogo

QOutros...

P54. O profissional forneceu informagdes sobre o que ocorreu com o seu parente para leva-lo
amorte?

Né&o, apenas informou que o familiar morreu, mas nédo explicou o que levou a isso
Sim, primeiro foi feito um resumo do que ocorreu com a pessoa e em seguida foi comunicado sobr...

QOutros...

P55. Foi fornecido algum apoio no local para vocé expressar suas emogdes em virtude do
falecimento?

Sim

® & Tr & =
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Outros...

P56. No ultimo dia (ou horas) antes do falecimento do seu familiar, o servico entrou em contato
para informar algo do estado de saude?

1. Sim, informaram que o estado era muito grave e irreversivel
2. Sim, informaram que o estado era estavel (ou regular)
4. Sim, informaram que houve melhora em seu estado

3. Néo, deixaram para avisar apenas na hora da morte

Outros...

P57. Foi disponibilizado algum meio para a familia se despedir da pessoa antes de seu

(Despedir = dizer adeus ou algo de sentido particular para a familia)
1. Sim, foi permitido se despedir pessoalmente
2. Sim, mas s6 por telefone (dudio/video)

3. Nao foram dadas oportunidades de despedida

QOutros...

P58. O adoecimento do seu parente gerou repercussoes (mudangas) na sua vida?

E possivel marcar mais de uma resposta
1. Nao completamente
2. Sim, repercussdes fisicas (desenvolvi ou pioriei de doengas)
3. Sim, repercussdes psicoldgicas (exemplo: ansiedade, depresséo, panico)

® & Tr & =
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Outros...

P59. Vocé faz algum acompanhamento profissional para o processo de luto?

1. Sim fago acompanhamento (exemplo: consultas, tratamento) profissional
2. Nao preciso de acompanhamento profissional no momento
3. Preciso de um acompanhamento profissional mas néo sei onde ser atendido(a)

QOutros...

P60. Sabemos que ter alguém internado e receber a noticia de morte € algo dificil. Por esse
motivo, queremos saber se algo precisa ser melhorado no servi¢go ou na comunicagao do

Sim

Pé61. Resumidamente, quais pontos precisam ser melhorados?

Texto de resposta longa

P62. Se vocé soubesse que o seu parente ficaria tdo doente a ponto de morrer, o que vocé
gostaria que fosse feito por ele no servigo de saude?

Texto de resposta longa

Apés a segdo 9 Enviar formulario v

g0
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Descrigéo (opcional)

P63. Qual é a sua idade? (em numeros)

Texto de resposta curta

P64. Qual é o seu sexo?

Feminino
Masculino

QOutros...

P65. O que a pessoa era seu/sua (grau de parentesco)?

1. Filho
2. Filha

3. Pai

6. Avo
7. Tio
8. Tia
9. Marido

10. Esposa

® £ Tr & =
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P66. Em qual estado ocorreu o internamento do seu parente?

1. Acre (AC)

. Alagoas (AL)

. Amapa (AP)

. Amazonas (AM)

. Bahia (BA)

. Cearéd (CE)

. Distrito Federal (DF)

. Espirito Santo (ES)

. Goias (GO)

10. Maranh&o (MA)

11. Mato Grosso (MT)

12. Mato Grosso do Sul (MS)

13. Minas Gerais (MG)

14. Para (PA)

15. Paraiba (PB)

16. Parana (PR)

17. Pernambuco (PE)

18. Piaui (PI)

19. Rio de Janeiro (RJ)

® ) Tr [
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21. Rio Grande do Sul (RS)

22. Rondonia (RO)

23. Roraima (RR)

24. Santa Catarina (SC)
25. Sao Paulo (SP)

26. Sergipe (SE)

27. Tocantins (TO)

P67. Vocé mora na mesma cidade em que seu familiar foi internado?
Sim
Néo

Outros...

P68. O adoecimento/falecimento do seu parente gerou repercussdes (mudangas) na sua vida?

E possivel marcar mais de uma resposta
1. Ndo completamente
2. Sim, repercussdes fisicas (desenvolvi ou pioriei de doengas)
3. Sim, repercussdes psicoldgicas (exemplo: ansiedade, depressé&o, panico)
4. Sim, repercussoes sociais e financeiras

Outros...

DLO \NAAA Fam Alaiima aammammanhanaanta mvafinalianal mnava A mvAamn~amnaa Ala LidAD
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1. Sim fago acompanhamento (exemplo: consultas, tratamento) profissional

2. Nao preciso de acompanhamento profissional no momento
3. Preciso de um acompanhamento profissional mas nédo sei onde ser atendido(a)

Outros...

Apds a segdo 10  Continuar para a proxima segao v

><
eoe

Parte Final: Luto

Esta é a parte final da pesquisa. Agradecemos a sua participagao. Vocé estd contribuindo para a ciéncia e
para a melhor forma de cuidar das pessoas!

P70. NO ULTIMO MES, com que frequéncia sentiu saudades ou a auséncia da pessoa que

1= Quase nunca

2= Pelo menos uma vez

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

5= Varias vezes por dia

P71. NO ULTIMO MES, com que frequéncia sentiu intensa dor emocional, tristeza/pesar ou
episodios de angustia relacionados com a relagao perdida?

1= Quase nunca

2= Pelo menos uma vez

0o
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4= Pelo menos uma vez por dia

5= Vdrias vezes por dia

P72. Aproximadamente, ha quantos meses ocorreu a morte?

1. Tmés

2. 2 meses
3. 3 meses
4. 4 meses
5. 5meses
6. 6 meses
7. 7 meses
8. 8 meses
9. 9 meses
10. 10 meses
11. 11 meses

12. 12 meses

P73.NO ULTIMO MES, com que frequéncia tentou evitar contato com o que |he faz lembrar que
a pessoa realmente faleceu?

1= Quase nunca
2= Pelo menos uma vez

3= Pelo menos uma vez por semana

® & Tr & =
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5= Varias vezes por dia

P74.NO ULTIMO MES, quantas vezes se sentiu atordoado/a, chocado/a ou confuso/a pela sua

1= Quase nunca

2= Pelo menos uma vez

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

5= Varias vezes por dia

P75. Sente-se confuso/a quanto ao seu papel na vida ou sente que nao sabe quem é desde a
sua perda (isto &, sente que uma parte de si morreu)?

1= N&o, de todo
2= Ligeiramente
3= Razoavelmente
4= Bastante

5= Extremamente

P76. Tem tido dificuldade em aceitar a perda?
1= Nao, de todo
2= Ligeiramente
3= Razoavelmente

A= Ractante

® & Tr & =
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5= Extremamente

P77. Tem tido dificuldade em confiar nos outros desde a sua perda?

1= N&o, de todo
2= Ligeiramente
3= Razoavelmente
4= Bastante

5= Extremamente

P78. Sente amargura pela sua perda?

1= N&o, de todo
2= Ligeiramente
3= Razoavelmente
4= Bastante

5= Extremamente

P79. Sente que continuar com a sua vida (por exemplo, fazer novos amigos, ter novos
interesses) seria dificil para vocé agora?

1= Nao, de todo
2= Ligeiramente
3= Razoavelmente

4= Bastante

® & Tr & =
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P80. Sente-se emocionalmente dormente desde a sua perda?

1= N&o, de todo
2= Ligeiramente
3= Razoavelmente
4= Bastante

5= Extremamente

P81. Sente que a sua vida € insatisfatoria, vazia ou sem significado desde a sua perda?

1= Nao, de todo
2= Ligeiramente
3= Razoavelmente
4= Bastante

5= Extremamente

P82. Sentiu uma redugao significativa na sua vida social, profissional ou em outras areas
importantes (por exemplo, responsabilidades domésticas)?

Sim

0o
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APENDICE A
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Prezado(a) Participante ,

Essa pesquisa ¢ sobre “CUIDADOS PALIATIVOS: comunicagio e luto prolongado apés perda de
pessoa significativa durante pandemia Covid-19” e esta sendo desenvolvida por Pablo Leonid Carneiro
Lucena, enfermeiro e membro do Nicleo de Estudos e Pesquisas em Bioética e Cuidados Paliativos da
Universidade Federal da Paraiba, sob a orientagdo da Prof*. Dr". Solange Fatima Geraldo da Costa (UFPB).

Convido vocé para participar de forma voluntaria da pesquisa, declarando que vocé tera livre
decisdo para participar do estudo, bem como retirar-se a qualquer momento sem quaisquer prejuizos para

vocé. Esclarego que sua participagdo sera responder a um questionario exclusi online, o que levara

aproximadamente 15 minutos.

T

Este estudo pc 4 melhor conheci ) de como os familiares enfrentaram situagdes para

se comunicar e como vivenciam o luto. Tem como objetivos: analisar como familiares caracterizam as suas
experiéncias de comunicagdo com os profissionais de saide acerca da pessoa internada com covid-19;
avaliar o luto de individuos que passaram por perdas de familiares durante a pandemia da Covid-19.
Quanto aos beneficios do estudo espera-se que a partir das respostas dos participantes poderemos
propor intervengdes adequadas para melhorar a qualidade de servigos e reduzir impactos negativos na vida
de outras pessoas que passardo por situagdes semelhantes. Vale ressaltar que esta pesquisa ¢ isenta de
custos para o particif ndo implicara em r agdo e nao trard dano previsivel a sua pessoa.

Contudo, consideramos como um risco minimo a ocorréncia de desconforto emocional durante as
respostas ao questionario. Caso isso acontega vocé podera parar a pesquisa.

Ressalto que estamos dispostos a ouvir vocé e dirimir qualquer duvidas pelos contatos do
pesquisador responsével (83) 2178.5804/pabloleonid@hotmail.com. O Comité de Etica em Pesquisa do
CCS/UFPB também poderd ser consultado para esclarecer duvidas sobre aspectos éticos do estudo pelos
contatos (83) 3216.7791 e comitedeetica@ccs.ufpb.br.

Considerando a relevincia da tematica para varias areas do saber, solicito a sua permissdo para
disseminar o conhecimento que sera produzido por este estudo em eventos ¢ em revistas cientificas que
abordem o tema. Para tanto, asseguro o sigilo acerca dos dados de identificagdo dos participantes.

O presente Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) ficara sob guarda e manuseio em

arquivo pessoal do pesquisador. Acesse e faga o download da sua copia do TCLE apertando aqui 0.

Pesquisador Responsavel: Pablo Leonid Carneiro Lucena

Declaragdo do Participante

Declaro que li as informagdes contidas neste documento, considerando que fui informado (a) dos
objetivos ¢ da relevancia do estudo proposto, bem como da minha participagdo, declaro o meu
consentimento em participar da pesquisa, bem como concordo que os dados obtidos na investigagdo sejam
utilizados para fins cientificos. Estou ciente que receberei uma via deste documento ao fazer o download.

o Sim, assim eu declaro e aceito participar da pesquisa como voluntério(a)

o Nio, eu ndo declaro e ndo aceito participar da pesquisa

Cidade: s / /2021.

Assinatura do Participante (e-mail do participante)

Sim, aceito participar da pesquisa

=) Tr [ >
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ANEXO A - Instrumento de luto PG-13

PG-13 (verséo Brasileira Delalibera, M. et al., 2017)
INSTRUCOES DA PARTE I: Assinale a sua resposta para cada um dos itens:

o No ultimo més, com que frequéncia sentiu saudades ou a auséncia da pessoa que
perdeu?

1= Quase nunca

___ 2=Pelo menos uma vez

___ 3=Pelo menos uma vez por semana
4= Pelo menos uma vez por dia
___ 5= Varias vezes por dia

. No ultimo més, com que frequéncia sentiu intensa dor emocional,
tristeza/pesar ou episodios de angustia relacionados com a relagdo perdida?
1= Quase nunca

2= Pelo menos uma vez

___ 3=Pelo menos uma vez por semana

4= Pelo menos uma vez por dia

__ b= Varias vezes por dia

o Em relacdo as questdes 1 e 2, experienciou esses sintomas pelo menos
diariamente, e depois de transcorridos 6 meses da sua perda?

__ Nao

_____Sim

o No ultimo més, com gue frequéncia tentou evitar contato com o que lhe faz
lembrar que a pessoa realmente faleceu?

1= Quase nunca

2= Pelo menos uma vez

____ 3=Pelo menos uma vez por semana

____4=Pelo menos uma vez por dia

__ 5= Vérias vezes por dia

. No Gltimo més, quantas vezes se sentiu atordoado/a, chocado/a ou confuso pela sua perda?
1= Quase nunca
2= Pelo menos uma vez

3= Pelo menos uma vez por semana



4= Pelo menos uma vez por dia
5= Vérias vezes por dia

INSTRUCOES DA PARTE Il: Por favor, indique com um circulo o nimero adequado

correspondente ao que tipicamente sente em resposta a cada questao.

6. Sente-se confuso/a quanto ao seu papel na vida ou sente
que ndo sabe quem é desde a sua perda (isto é, sente que

uma parte de si morreu)?
7. Tem tido dificuldade em aceitar a perda?

8. Tem tido dificuldade em confiar nos outros desde a sua

perda?
9. Sente amargura pela sua perda?

10. Sente que continuar com a sua vida (por exemplo, fazer
novos amigos, ter novos interesses) seria dificil para vocé

agora?
11. Sente-se emocionalmente dormente desde a sua perda?

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

significado desde a sua perda?

‘0ENpOpO}

duawelIabig

U

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

e Sentiu uma reducdo significativa na sua vida social, profissional ou em outras areas

importantes (por exemplo, responsabilidades domesticas)?
Né&o

Sim

oW [aAROZEY
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Instrumento de Avaliacédo do Luto Prolongado — PG-13

(versdo brasileira Delalibera et al., 2017)

INSTRUCOES

Segue abaixo as instru¢des sobre como diagnosticar o Transtorno de Luto Prolongado (TLP). Cada um
dos critérios de A a E devem ser cumpridos para que um individuo seja diagnosticado com TLP.

A. Evento: perda de uma pessoa significativa;

B. Distress (Angustia) de separacdo: o entrevistado deve experienciar diariamente e a um nivel intenso
saudades, dor emocional, tristeza e pesar pela auséncia da pessoa falecida, ou seja, deve responder as perguntas

1 e 2 com “pelo menos uma vez por dia” ou “varias vezes por dia”;

C. Duracéo: Os sintomas da angustia de separagdo devem estar presentes pelo menos 6 meses apds a perda. Ou
seja, a pergunta 3 deve ser respondida com "Sim";

D. Sintomas cognitivos, emocionais e comportamentais: o respondente deve experienciar diariamente ou a um
nivel disruptivo pelo menos cinco dos nove sintomas apresentados nas questfes de 4 a 12, ou seja, nas questdes 4
e 5 o entrevistado deve responder “Pelo menos uma vez por dia” ou “Varias vezes por dia” e entre as questdes de

6 e 12 o entrevistado deve responder “extremamente” ou “bastante”, em cinco dessas questoes;

E. Comprometimento social e ocupacional: o entrevistado deve ter um comprometimento significativo em
areas sociais, ocupacionais ou outras areas importantes de funcionamento (por exemplo, responsabilidades
domeésticas). Ou seja, a pergunta 13 deve ser respondida com "Sim".

Um critério adicional estipula que o TLP ndo esteja relacionado com efeitos fisioldgicos, consumo de
substancias ou outras condi¢cdes médicas, e ainda que os sintomas nao se expliquem melhor com a Perturbacéo
Depressiva Major, Perturbacdo de Ansiedade ou Perturbacdo de Stress Pds-traumatico.

O PG-13 é uma ferramenta de diagndstico. Se um entrevistado atende aos critérios de TLP, deve

procurar uma avaliagcdo mais completa e 0 acompanhamento de um profissional de salde mental.
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ANEXO C — Anuéncia para uso do instrumento PG-13

@8 Email - pablo leonid — Outlook X =

¢ C @ outlooklive.com/mail/0/search/id/AQMKADAWATYWMAROTMOOCOZYWYyLTAWAIOWMAOARGAAA43 IkHRgb3F DmIUGvxQvaLsHAACVKOSBIKNClyXqq5kYcaBAAAI... [

_ Tudo ~ < instrumento v /O
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