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Abstract This article aims to investigate the
implications of grief among family members
of COVID-19 victims; verify the prevalence of
prolonged grief symptoms; and identify family
members’ expectations regarding end-of-life care
for their loved ones affected by COVID-19. De-
scriptive, cross-sectional research, with a quanti-
tative-qualitative approach. Data collection was
performed using an online questionnaire, guided
by the PG-13 instrument. Descriptive and in-
ferential statistics were applied. The results were
presented descriptively and with the aid of tables.
The study sample included 142 family members,
mostly female, who presented emotional, physi-
cal, social, and financial implications as a result
of grief. A prevalence of prolonged grief symptoms
was observed in 11.4% of the mourners with more
than six months and 29.6% of those with less than
six months. Three thematic categories were iden-
tified: transparency in communicating the health
situation, access to moments of farewell, and pro-
motion of comfort in care actions. The symptoms
of Prolonged Grief Disorder have a significant as-
sociation with the degree of kinship. In final care,
family members’ expectations were classified as:
permission for a dignified farewell, effective com-
munication, and promotion of comfort and care.

Key words Bereavement, COVID-19, Palliative
Care, Nursing, Health Communication

Resumo O objetivo deste artigo é investigar
implicagoes do luto em familiares de vitimas da
COVID-19; verificar a prevaléncia de sintomas
de luto prolongado; identificar expectativas dos
familiares acerca do cuidado em fim de vida de
seus entes acometidos por COVID-19. Pesquisa
descritiva, transversal, com abordagem quanti-
-qualitativa. Coleta de dados mediante questio-
ndrio on-line, norteado pelo instrumento PG-13.
Aplicou-se estatistica descritiva e inferencial. Os
resultados foram apresentados de forma descriti-
va e com auxilio de tabelas. Amostra de 142 fa-
miliares, maioria do sexo feminino, que apresen-
taram implicagdes emocionais, fisicas, sociais e
financeiras em decorréncia do luto. Houve preva-
léncia de sintomas de luto prolongado em 11,4%
dos enlutados com mais de seis meses e 29.6% dos
que tinham menos de seis meses. Foram identifi-
cadas trés categorias temdticas: transparéncia na
comunicagdo da situagdo de satide, acesso a mo-
mentos de despedida e promogdo de conforto nas
agoes de cuidado. Os sintomas de Transtorno de
Luto Prolongado possuem associagdo significati-
va com o grau de parentesco. Nos cuidados finais
as expectativas dos familiares foram classificadas
em: permissdo para despedida digna, comunica-
¢do efetiva e promogdo de conforto e cuidado.
Palavras-chave Luto, COVID-19, Cuidados Pa-
liativos, Enfermagem, Comunicagio em Satide
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Introdugao

O Cuidado Paliativo ¢ uma abordagem holistica
indicada para individuos de todas as idades com
qualquer doenca ameagadora a continuidade da
vida ou condigdo de alto risco de mortalidade,
que acarrete sofrimento que ndo pode ser alivia-
do sem intervengio profissional e que compro-
mete o fisico, funcionamento social, espiritual
e/ou emocional. Tem como objetivo melhorar a
qualidade de vida dos pacientes, de seus fami-
liares e de seus cuidadores. Utiliza estratégias de
cuidado para atender a familia e os cuidadores
durante a doenga do paciente até a fase final de
vida e o processo de luto’.

Os cuidados paliativos na fase final de vida
reconhecem os riscos de um rapido agravamento
dos pacientes e preconizam a formula¢do de um
plano de cuidado antecipado, que inclua desejos
e preferencias dos pacientes e de seus familiares,
assegurando o cumprimento de protocolos para
o manejo dos sintomas, fornecimento de cuida-
dos psicossociais e de luto.

O luto é uma resposta natural e universal que
grande parte das pessoas enfrentard diante da per-
da de alguém significativo, sendo considerado um
acontecimento bastante estressante’. No entanto,
uma propor¢ao substancial das reagdes de luto
pode ser grave, incapacitantes e durar além das
expectativas normais, acarretando a necessidade
de um acompanhamento profissional apropriado®.

A vivéncia da perda subita de um familiar de-
vido a uma doenca ameagadora a continuidade
da vida, a exemplo da COVID-19, combinada
com a exposi¢do a varios estressores secunda-
rios, por exemplo, infec¢do, isolamento social,
quarentena e perda de emprego, pode afetar os
rituais de morte e o apoio social, provocando re-
agoes graves de luto em pessoas nessa pandemia,
a exemplo do luto prolongado*’. Esse disturbio
causa comprometimento social e ocupacional no
enlutado, ao gerar sintomas progressivos de an-
siedade da separagao, sintomas cognitivos, emo-
cionais e comportamentais’.

A doenga por coronavirus (COVID-19) tem
como agente causador o virus SARS- CoV-2 e re-
presenta uma patologia potencialmente fatal, que
¢ de grande interesse para a saude publica mun-
dial. Os primeiros casos foram notificados na
China, em dezembro de 2019, quando cinco pes-
soas foram hospitalizadas com sindrome do des-
conforto respiratorio agudo e uma delas faleceu®.

A medida que a COVID-19 afeta as comu-
nidades em geral, as experiéncias de morte tor-
nam-se cada vez mais pessoal, e considerando o

cendrio em que ocorrem, as consequéncias fisi-
cas, mentais e sociais do distanciamento social
podem potencializar complicag¢des para o luto
dos familiares das vitimas dessa doenga’. Dados
da Organizagdo Mundial da Saude apontam que
até junho de 2021 aproximadamente quatro mi-
lhdes de mortes por COVID-19 ocorreram no
mundo, correspondendo a 540 mil no Brasil®.

Haé previsao de aumento de perturbagdes no
luto relacionadas a pandemia, e isso deve preci-
pitar uma maior necessidade de tratamentos’.
Portanto, torna-se fundamental para informar as
abordagens de cuidados paliativos, a realizac¢do
de estudos para investigar continuamente os im-
pactos das mudangas dos servicos para os cuida-
dores familiares, tanto durante o cuidado quanto
no luto®. Esse fato demostra a importancia dos
cuidados paliativos na fase final de vida e no pro-
cesso de luto.

Ante o exposto, o presente estudo tem como
objetivos: investigar acerca de implicagdes do
luto para familiares de vitimas da COVID-19;
verificar a prevaléncia de sintomas de luto pro-
longado em familiares de vitimas da COVID-19;
identificar quais eram as expectativas dos fami-
liares acerca do cuidado em fase final de vida de
seus entes queridos acometidos pela COVID-19.

Método
Delineamento do estudo

Trata-se de um estudo exploratorio, descri-
tivo 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)''? e Strengthening the Re-
porting of Observational Studies in Epidemiology
(STROBE).

Cenario em que aconteceu a coleta de dados

Por se tratar de evidéncias nacionais na vi-
géncia da pandemia da COVID-19, a pesquisa
foi realizada no cendrio virtual brasileiro. Essa
escolha foi influenciada pela estratégia de saude
publica do isolamento social, medida governa-
mental empregada para minimizar a propagac¢do
do virus nessa nagdo®. Salienta-se que a institui-
¢do proponente do estudo se situa na cidade de
Joao Pessoa-PB, Brasil.

A modalidade de pesquisa on-line tem sido
um recurso bastante utilizado para coleta de da-



dos, principalmente por ampliar possibilidade de
acesso do pesquisador a diferentes publicos, pro-
porciona redugio de custos com etapas presen-
ciais, como deslocamento e pessoal, e permite aos
participantes privacidade e flexibilidade quanto
ao momento de responder questionarios'.

Populagao

A populagdo desta pesquisa foi constituida
por brasileiros que vivenciaram o luto apds fa-
lecimento de algum familiar em decorréncia da
COVID-19.

Critérios de selecao

Foram adotados os seguintes critérios de in-
clusdo: familiares de pessoas que faleceram em
decorréncia da COVID-19, com ou sem interna-
mento em servico de saude; com idade a partir
de 18 anos, independente do sexo, que tivessem
algum equipamento digital com acesso a inter-
net, que fossem capazes de ler. Os critérios de
exclusdo foram: participantes que abandonassem
o preenchimento do questiondrio antes de sua
conclusao.

Defini¢ao da amostra

A amostra foi do tipo ndo probabilistica, uti-
lizando-se da estratégia bola de neve (snowball
sampling) e por acessibilidade. Observou-se que
263 pessoas participaram acessando o questiona-
rio, destes, trés pessoas acionaram o botdo nio
participar (no entanto, ndo explicaram os mo-
tivos), 118 ndo se enquadraram nos critérios de
elegibilidade pois seus parentes estavam interna-
dos com COVID-19, entretanto nao haviam fale-
cido até o momento de responderem a pesquisa,
o que inviabiliza a andlise do luto apds morte.
Diante disso, 142 pessoas atenderam aos critérios
de selecdo e compuseram a amostra do estudo.

Variaveis do estudo

O estudo contemplou as seguintes variaveis:
caracteristicas sociodemograficas do participan-
te; 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
relacdo aos cuidados do seu parente em final de
vida.

Instrumentos utilizados para a coleta
das informagdes

Para viabilizar a coleta de dados foi utilizado
um questionario on-line, estruturado em cinco
etapas: 1 - termo de consentimento; 2 - pergunta
de triagem; 3 - caracteristicas sociodemograficas
basicas do participante; 4 - instrumento PG-13;
5 - questdes adicionais (referentes a repercus-
soes do adoecimento e dbito na vida do enluta-
do, acompanhamento profissional para o luto e
expectativas dos familiares acerca do cuidado em
fim de vida).

Seis especialistas em cuidados paliativos fo-
ram convidados a avaliar o instrumento quanto a
clareza, importancia e adequagio de cada um dos
itens do mencionado instrumento, com vistas a
validagdo de face e conteudo. O questionario foi
pré-testado com trés pessoas enlutadas, sendo re-
alizadas adaptacdes em algumas questdes e poste-
riormente considerado adequado para aplicagio.

As questoes apresentadas continham opgdes
de respostas pré-determinadas, seguidas da op-
¢do outros, em que o familiar participante teria
acesso a incluir a resposta que desejasse. Salien-
ta-se que exceto o termo de consentimento e a
pergunta de triagem, todas as demais questdes
nao eram obrigatdrias, o que permite ao parti-
cipante a autonomia de se abster caso entenda
ser inadequada alguma questdo, no entanto sem
necessariamente ter que abandonar o questiona-
rio. As perguntas e o formato da pesquisa foram
inseridos no Google Forms®.

Para avaliar o luto foi utilizada a versao va-
lidada no contexto brasileiro do instrumento
de avalia¢do do luto prolongado (do inglés Pro-
longed Grief) PG-13, desenvolvido a partir dos
critérios para diagnostico do transtorno de luto
prolongado®.

O questionario PG-13 é composto por 13
itens descritivos de um conjunto de sintomas
(sentimentos, pensamentos e agdes) reativos a
perda de um ente significativo, e estio necessa-
riamente associados a uma disfungdo social e/
ou funcional. Para critério diagndstico de luto
prolongado no mencionado instrumento vali-
dado no Brasil, os sintomas devem ser frequen-
tes, intensos e estarem presentes pelo menos seis
meses apds a perda. No entanto, pesquisador e
autor de instrumentos acerca do luto prolonga-
do, aponta que uma escala de luto pode ser usada
com o duplo propdsito: avaliar continuamente a
intensidade do luto em uma escala dimensional
e diagnosticar a desordem de luto prolongado de
acordo com os critérios propostos’.
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Nesta pesquisa examinaram-se as reagdes de
luto devido ao COVID-19 e dividiram-se os par-
ticipantes em dois grupos: familiares enlutados
com menos de seis meses apds o 6bito, e fami-
liares enlutados no periodo maior ou igual a seis
meses apos o Obito. Pesquisadores de referéncia
internacional em luto utilizaram essa estratégia
de pesquisa, ao considerarem o carater recen-
te da pandemia, as divergéncias de critérios de
diagndstico em relagdo ao tempo, e a oportuni-
dade de fornecerem dados que servirdo de base
empirica para verificar se complicagdes do luto
aumentardo devido a pandemia®'>".

Além do mencionado instrumento de luto,
os pesquisadores formularam questdes comple-
mentares que abrangeram as variaveis elencadas
e atendessem ao objetivo do estudo, como podem
ser vistos na sec¢do de resultados. Ademais, o in-
tuito do presente estudo é colaborar no avango do
conhecimento ao apresentar evidéncias do luto
envolvendo familiares de vitimas da COVID-19
como tépico que merece aten¢do na pesquisa e na
assisténcia de enfermagem para a populagdo em
estudo no campo dos Cuidados Paliativos.

Coleta de dados

O levantamento dos dados ocorreu nos me-
ses de abril a junho de 2021. Um link foi gerado a
partir do Google Forms® e posteriormente divul-
gado pelo autor nos seguintes meios: listas pesso-
ais de e-mail, contatos de Facebook®, grupos de
WhatsApp® e Instagram®. Alguns contatos foram
encontrados aos serem utilizadas as hashtags #lu-
tocovid19, #lutocovid e #vitimascovid nas redes
sociais Facebook® e Instagram®. O link estava
inserido em um texto curto de apresentagio e o
contetido da pesquisa foi projetado com lingua-
gem simples. Adicionalmente foi feito um video
explicativo sobre a pesquisa, que foi divulgado
junto ao link. O participante era convidado a par-
ticipar 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
saturacio das respostas.

Tratamento e Andlise dos dados

Os dados quantitativos foram exportados em
Planilhas Google, tabulados e organizadas para
analise no Statistical Package for the Social Scien-
ces (SPSS) versdo 22.0, aplicando a estatistica des-
critiva (frequéncia, percentual, média, mediana e

desvio padrio) e inferencial, com o uso do teste
de associagdo qui-quadrado de Pearson, p-valor
inferior ou igual a 0,05 foi considerado significa-
tivo. Os resultados foram apresentados de forma
descritiva e com o auxilio de figuras e tabelas que
sintetizaram os achados. Os dados qualitativos
foram gerenciados 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 interpre-
tagdo'®. Frequéncias foram produzidas para in-
dicar sentidos comuns e as principais respostas
dentro dos dominios de questdo foram apresen-
tadas em discursos.

Aspectos éticos

O projeto de pesquisa foi aprovado por Co-
mité de Etica e Pesquisa da institui¢do propo-
nente, parecer no 4.584.374, e foram respeitados
0s preceitos éticos que constam na Resolu¢io n°
466/2012, do Conselho Nacional de Saude. Os
pesquisadores também seguiram as recomen-
da¢des da Comissio Nacional de Etica em Pes-
quisa para condugédo de pesquisa na modalidade
on-line®. A utilizagdo do instrumento PG-13 foi
autorizada por e-mail da autora que realizou a
validagdo no Brasil.

O consentimento foi obtido por meio da res-
posta a primeira questdo apds 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 parti-
cipante, seguida pelo nimero da ordem de reali-
zagdo da pesquisa.

Resultados
Caracterizagao 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), que mo-
ravam na mesma localidade (52,1%; n=74) onde
ocorreu o falecimento do familiar ou em outras
cidades (47,9%; n=68). Em relagdo 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), o Centro-oeste (2,8%; n=4) e
o Sul (2,1%; n=3).



No tocante ao grau de parentesco dos partici-
pantes em relacdo as vitimas, observou-se a perda
de pai/mae (27,5%; n=39), tio(a) (26,1%; n=37),
avo(0) (9,2%; n=13), primo(a) (9,2%; n=13), ir-
mao(a) (8,5%; n=12), conjuge (3,5%; n=>5), filho
(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 partici-
pantes eram familiares de pessoas que morreram
sem conseguir vaga em servigo de satde.

Foi questionado sobre se o falecimento do
parente gerou mudangas na vida do participan-
te. Entre as respostas verificou-se: Nao comple-
tamente (27,5%; n=39), Repercussdes fisicas
(4,2%; n=4,2), Repercussoes psicoldgicas (47,9%;
n=68), Repercussdes fisicas e psicologicas
(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 os seguintes resultados: Sim
(21,8%; n=31), Nao (6,3%; n=9), Acredito que
nao necessito no momento (47,2%; n=67), Preci-
so de acompanhamento para o luto, mas nio sei
em qual servico ser atendido (19,0%; n=27), Ja
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 sin-
tomas dos familiares de acordo com as questdes
abordadas no instrumento de avaliagdo do Luto
Prolongado. Nota-se que os participantes foram
divididos em dois grupos de acordo com o pe-
riodo de vivéncia do luto, Grupo 1: Menos de 6
meses de luto; Grupo 2: 6 meses ou mais de luto.

Foram analisados 98 participantes com peri-
odo 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 Transtor-
no de Luto Prolongado para essa pesquisa, en-
quanto dos demais 98 participantes, 29 (29,6% da
amostra total) foram classificados como pessoas
com intensos sintomas de Transtorno de Luto
Prolongado, com exce¢do do critério tempo =6
meses (Tabela 2).

De acordo com os dados observados, em re-
lagdo ao grau de parentesco, foi possivel identi-
ficar que a maior concentracdo de pessoas sob
condi¢do de luto perdeu parentes mais préximos
(17,6%; n=25), tais como Pai/mae/filhos/irmaos/
conjuges. Ja em relagio ao acompanhamento

profissional foi possivel observar que a maioria
dos respondentes que ndo faz acompanhamento
profissional (46,5%; n=66) é também a maioria a
nao ter diagndstico de luto prolongado (Tabela
3).

Transtorno de Luto

A terceira questdo, “Se vocé soubesse que o
seu parente ficaria tdo doente a ponto de mor-
rer, 0 que vocé gostaria que fosse feito por ele no
servico de saide?”, abrange as expectativas dos
participantes relacionadas aos cuidados em fim
de vida dos seus familiares internados. Consi-
derando as respostas obtidas, foi construido um
corpus textual e processado através do software
IRaMuTeQ 0.7 alpha 2, gerando uma Classifi-
cagdo Hierarquica Descente (CHD), com apro-
veitamento de 85,46% dos segmentos de textos.
Na CHD emergiram 3 classes de palavras, como
observado na Figura 1.

Classe 1 - Permissio para despedida digna

Essa classe obteve retencdo de 55,32% dos
segmentos de texto, os termos agrupados repre-
sentam a angustia dos familiares por ndo terem
sido oportunizados a participarem dos momen-
tos 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).

[...] 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 acom-
panhar o doente e falar as mensagens de afeto que
gostariam, dar apoio psicoldgico, mostrar como
o paciente é querido no seu meio de convivéncia.

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

Falar com ele, permitir dizer o quanto eu ama-
va (P-224).

Deixassem dar um tltimo abraco (P-249).

Principalmente ficar ao lado dele falando do
amor de Deus para com todos (P-115).
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Tabela 1. Distribuicido dos dados quanto aos itens abordados no instrumento de avaliagdo (n=142). Jodo Pessoa-
PB, Brasil, 2022.

Varidvel Grupo 1 Grupo 2
n % n %
Q1 - NO ULTIMO MES, com que frequéncia sentiu saudades ou a auséncia da pessoa que perdeu?
Quase nunca 1 0,7% 3 2,1%
Pelo menos uma vez 14 9,9% 10 7,0%
Pelo menos uma vez por semana 12 8,5% 12 8,5%
Pelo menos uma vez por dia 23 16,2% 9 6,3%
Varias vezes por dia 48 33,8% 10 7,0%

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

Quase nunca 0 0,0% 6 4,2%
Pelo menos uma vez 16 11,3% 11 7,7%
Pelo menos uma vez por semana 19 13,4% 13 9,2%
Pelo menos uma vez por dia 27 19,0% 5 3,5%
Varias vezes por dia 36 25,4% 9 6,3%

Q3 - Em relagdo 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 - - 13 9,2%
Nao - - 31 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% 27 19,0%
Pelo menos uma vez 12 8,5% 7 4,9%
Pelo menos uma vez por semana 11 7,7% 2 1,4%
Pelo menos uma vez por dia 24 16,9% 1 0,7%
Varias vezes por dia 22 15,5% 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% 10 7,0%
Pelo menos uma vez 20 14,1% 14 9,9%
Pelo menos uma vez por semana 19 13,4% 10 7,0%
Pelo menos uma vez por dia 24 16,9% 7 4,9%
Varias vezes por dia 26 18,3% 3 2,1%

Q6 - Sente-se confuso/a quanto ao seu papel na vida ou sente que nao sabe quem é desde a sua perda (isto é,
sente que uma parte de si morreu)?

Nao de todo 25 17,6% 19 13,4%
Ligeiramente 15 10,6% 5 3,5%
Razoavelmente 21 14,8% 6 4,2%
Bastante 25 17,6% 10 7,0%
Extremamente 12 8,5% 4 2,8%
Q7 - Tem tido dificuldade em aceitar a perda?
Nao de todo 13 9,2% 13 9,2%
Ligeiramente 13 9,2% 9 6,3%
Razoavelmente 24 16,9% 7 4,9%
Bastante 36 25,4% 7 4,9%
Extremamente 12 8,5% 8 5,6%
Q8 - Tem tido dificuldade em confiar nos outros desde a sua perda?
Nio 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%

continua



Tabela 1. Distribuicio dos dados quanto aos itens abordados no instrumento de avaliagdo (n=142). Jodo Pessoa-

PB, Brasil, 2022.

., Grupo 1 Grupo 2
Variavel
n % n %
QO - Sente amargura pela sua perda?
Nio 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?
Nio de todo
Ligeiramente
Razoavelmente
Bastante
Extremamente

Q11 - Sente-se emocionalmente dormente desde a sua perda?

Naio de todo
Ligeiramente
Razoavelmente
Bastante
Extremamente

Q12 - Sente que a sua vida é insatisfatdria, vazia ou sem significado desde a sua perda?

Naio de todo
Ligeiramente
Razoavelmente
Bastante
Extremamente

40 28,2% 29 20,4%
15 10,6% 6 4,2%
20 14,1% 4 2,8%
17 12,0% 3 2,1%

6 4,2% 2 1,4%
29 20,4% 17 12,0%
21 14,8% 12 8,5%
21 14,8% 7 4,9%
19 13,4% 4 2,8%

8 5,6% 4 2,8%
49 34,5% 29 20,4%
16 11,3% 3 2,1%
11 7,7% 6 4,2%
12 8,5% 4 2,8%
10 7,0% 2 1,4%

Q13 - Sentiu uma redugio significativa na sua vida social, profissional ou em outras dreas importantes (por

exemplo, responsabilidades domésticas)?
Sim
Nio
Total

66 46,5% 21 14,8%
32 22,5% 23 16,2%
98 69,0% 44 31,0%

Fonte: Autores.

Classe 2 - Comunicagio efetiva

Nesta classe, representada por 29,79% dos
segmentos de textos, observou-se uma concen-
tracdo de falas no sentido da dificuldade de co-
municag¢do, os entrevistados relataram que nio
havia clareza nas informagdes, nem todos faziam
chamadas de video e quando faziam nio seguiam
horarios regulares, o que aumentava ainda mais a
ansiedade dos familiares.

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

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

[...] Cada dia recebiamos as informagdes por
um médico e, alguns eram frios. O ultimo foi terri-

vel, nos deixou sem o que falar e pensar por horas,
aflitos demais, até que na madrugada seguinte ti-
vemos a pior noticia (P-219).

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

A vontade de realizar o desejo do paciente
também foi uma resposta recorrente, os familia-
res relataram que gostariam de dar esse prazer ao
doente:

Atender seu tiltimo pedido (P-30).

Observar os ultimos desejos (P-18).

Atendesse algum pedido desse familiar (P-257).

Mas também houve relatos de parentes con-
formados com a situagdo e conscientes de que

N
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Tabela 2. Prevaléncia de sintomas do luto de acordo com o instrumento PG-13 (n=142). Jodo Pessoa-PB, Brasil,

2022.

Variavel

Grupo 1 Grupo 2
n % n %

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

Sim
Nao

57 58,2% 13 29,5%
41 41,8% 31 70,5%

Parte II - Em relagio as 9 questoes (Q4-Q12), experimentou ao menos 5 (cinco) destes sintomas pelo menos

uma vez por dia?
Sim
Nao

33 33,7% 7 15,9%
65 66,3% 37 84,1%

Parte IIT - Sentiu uma redugio significativa na sua vida social, profissional ou em outras areas importantes (por

exemplo, responsabilidades domésticas)?

Sim 66 67,3% 21 47,7%
Nao 32 32,7% 23 52,3%
Avaliagido Total (Resposta positiva nas 3 etapas de avaliacdo simultaneamente)

Sim 29 29,6% 5 11,4%
Nao 69 70,4% 39 88,6%
Total 98 100% 44 100%

Fonte: Autores.

Tabela 3. Tabela de associa¢ao com aplica¢do do Teste Qui-Quadrado Pearson (n=142). Jodo Pessoa-PB, Brasil,

2022.

Transtorno de Luto
Prolongado X gl  p-valor
Sim Nao

Grau de parentesco

21,681 2 <0,001

Pais/filhos/irmaos/conjuges 25 32
Avos/Tios/primos 5 58
Demais familiares 18
Acompanhamento profissional
Sim 12 19 11,280 3 0,010
Nao 12 66
Preciso de acompanhamento, mas néo sei onde ser atendido 10 17
Ja tenho acompanhamento profissional por outros motivos 0 6
Total 34 108 - - -

Fonte: Autores.

nio havia muito a fazer por parte da equipe de
saude:

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

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

Acredito que os médicos fizeram o possivel,
mas gostaria que houvesse transparéncia nas no-
ticias, pelo menos (P-188).

[...] foi feito tudo com exceléncia pelo meu pai
e por mim (que era com quem os médicos e assis-
tentes sociais se comunicavam) (P-166).

Classe 3 - Promogio 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 profissio-
nais o conforto e o cuidado que eles gostariam de
proporcionar e ndo puderam em nome das restri-
¢des dos acompanhantes.

Que morresse sentindo o minimo de dor pos-
sivel (P-74).

Que fornecessem o conforto possivel para ame-
nizar a dor dele (P-52).

Que evitasse ao mdximo que ele sentisse dores
(P-48).



Cllasse‘l - 55,32% Classe 2 - 29,79% Class~e 3-14,89%
ermls‘sao p.ara Comunicagio efetiva Promogao de conforto e
despedida digna cuidado
Palavra X2 Palavra X Palavra .S
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

Figura 1. Dendrograma da Classificagdo Hierdrquica Descendente (palavras com alto conteido semantico e

X2>3,80).

Fonte: Autores.

Que promovesse um atendimento com maior
atengio (P-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
doenga, os entrevistados esperavam trazer seus
parentes de volta para casa:

Todos os servigos médicos e tecnologicos dis-
poniveis, acolhimento e humanizagdo no cuidado
(P-28).

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

Tivesse dado a oportunidade de tentar sobre-
viver, de poder ter um atendimento Digno, foi
mandado duas vezes pra casa, sendo que jd estava
grave e quando voltou ndo 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).

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

Discussao
Os resultados forneceram evidéncias da comple-

xidade de respostas ao luto de familiares de vi-
timas da COVID-19, revelando principalmente

caracteristicas emocionais, comportamentais e
possiveis riscos de ma adaptagdo do enlutado.

Verificou-se que hd um elevado nivel de sin-
tomas graves no luto de pessoas que perderam
familiares por COVID-10 recentemente (<6 me-
ses), também conhecido por periodo de luto agu-
do, uma vez que aproximadamente 30% (n=29)
corresponderam aos critérios de luto prolongado
(Tabela 2), com excegdo do elemento tempo. Tal
achado condiz com resultados encontrados em
estudos recentes na Holanda, nos quais pessoas
que sofreram uma perda recente durante a pan-
demia apresentaram niveis de luto mais elevados
do que as pessoas que sofreram uma perda recen-
te 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 inespe-
rada 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®"*.

Por outro lado, no tocante ao grupo de fami-
liares 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 en-

O
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contrado no estudo de valida¢io do PG-13 na
populagio brasileira anterior & pandemia, em foi
encontrado um percentual de 10,43% de pessoas
com critérios de Luto Prolongado®. Esse resulta-
do diverge da expectativa de aumento de niveis
de luto prolongado apds 6bito por COVID-19,
uma vez que as pessoas que estdo efetivamente
dentro de todos os critérios apresentam percen-
tual semelhante ao periodo pré-pandemia.

De acordo com os dados observados na Ta-
bela 3, ha relagdo significativa entre os familia-
res que atenderam aos critérios de Transtorno de
Luto Prolongado e o grau de parentesco. Tam-
bém foi possivel identificar que a maioria dos
respondentes que nio faz acompanhamento pro-
fissional (46,5%; n=66) é também a maioria a nio
ter diagndstico de luto prolongado (Tabela 3). No
entanto, esse dado nao significa necessariamen-
te que as pessoas que ndo atenderam a todos os
critérios diagndsticos ndo estejam em algum tipo
de sofrimento. Vale salientar que alguns familia-
res (19,0%; n=27) responderem que precisam de
acompanhamento para o luto, mas ndo sabem
em qual servigo podem ser atendidos para essa
demanda.

Um estudo sobre luto prolongado na Chi-
na 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 preva-
léncia 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 reagdes de luto eram acima do esperado
para a cultura local. Esse fato sugere uma discre-
pancia entre o que a pessoa pensa ou sente em si
mesma e o conceito de anormalidade do luto a
partir da avaliagdo profissional'.

Notavelmente, por tras de cada morte listada
como estatistica, existe uma rede social de fami-
liares e amigos que serdo profundamente im-
pactados pela perda'®, que por vezes é encarada
como inesperada em decorréncia da possibilida-
de de rapida progressdo para reagdes graves da
doenga.

A partir da andlise dos resultados para cada
questio 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 compor-
tamentais, demonstraram-se familiares choca-

dos ou confusos pela perda, com sentimento de
amargura e com dificuldade em aceitar o faleci-
mento (Tabela 1).

Um estudo que investigou o desenvolvimen-
to de luto complicado, ansiedade e sintomas de-
pressivos 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?’.

Por outro lado, alguns resultados sugerem
aspectos relevantes no processo de enfrentamen-
to 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 experiencia do luto seja algo na-
tural, é valido considerar que a perturba¢io do
apego que caracteriza o anseio persistente e ge-
neralizado pelo falecido, perda de significado e
perturbacdo da identidade, sdo sintomas que po-
dem surgir tardiamente ou durar além de um ano
apos a morte, revelando-se angustiante e incapa-
citante. Esses sintomas, combinados com qual-
quer uma das 10 reagdes de luto adicionais, pre-
vistas no instrumento de luto e presumidas como
indicativas de dor emocional intensa, apontam a
necessidade de tratamento especializado do en-
lutado’.

Varios participantes referiram repercussoes
do luto na vida social, profissional e outras ati-
vidades, parte III do instrumento de luto (Tabela
2). Esse resultado foi complementado por ques-
tdo de caracterizagdo em que se afirmou que o
falecimento do parente gerou mudangas 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 propagac¢do do virus, estdo todos
desempenhando papéis criticos no impacto so-
cial e psicoldgico de curto e longo prazo da pan-
demia da COVID-19. As desigualdades com base
na raga e nivel socioeconémico influenciam as
taxas de infec¢do e mortes e as etapas necessarias
para alcangar a recupera¢ao®. No Brasil, o alto
nimero de infec¢des e mortes por COVID-19,
denota também um perfil do impacto social, vis-
to que a epidemia que se iniciou nos bairros de
alto nivel socioecondmico foi gradualmente dis-
seminando-se para as periferias®..

Quanto as expectativas dos participantes re-
lacionadas aos cuidados em fim de vida dos seus
familiares internados, caso soubessem que eles
ficariam tdo doentes a ponto de morrer, emergi-



ram os temas: Permissdo para despedida digna,
Comunicagéo efetiva e Promocio de conforto e
cuidado.

As repostas dos familiares foram em sua
maioria concisas, algo tipico da comunica¢io
pela internet, contudo sintetizaram o que real-
mente faz sentido aos participantes nas situagdes
de extrema gravidade. Os achados apontam que
as caracteristicas da forma de acesso dos familia-
res aos pacientes durante a pandemia represen-
taram a privagdo de um contato mais proximo e
frequente (Classe 1).

Os hospitais tornaram-se um local habitual
para situagdes de fim de vida, mas néo nas condi-
¢des habituais porque, por exemplo, as medidas
restritivas impedem as familias de permanece-
rem com parentes hospitalizados. Fatores como
distanciamento social, morte inesperada e im-
possibilidade de despedida podem ser preditores
de Transtorno do Luto Prolongado. Portanto, é
necessario dignificar as condi¢des de cuidado em
fim de vida na pandemia de COVID-19%.

Em varias situagdes, os corpos foram removi-
dos 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
sao adiados, ou realizados a distancia, ou com a
presenca de poucas pessoas®. No estudo propos-
to foi constatado realidades semelhantes, como
pode ser viso na fala da participante a respeito
de sua mae falecida: “Gostaria que deixassem a
familia levar a roupa que ela mais gostava, para
vestirem nela” (P-66).

E interessante ressaltar que alguns familiares
entendem ser imprescindivel uma comunicacio
frequente e com informacdes sobre a gravidade
(Classe 2). Nesse sentido, entende-se que fami-
liares e pacientes em cuidados paliativos que-
rem conversar sobre as suas preferencias caso a
doenga progrida®, haja vista que a obscuridade
pode se tornar fonte de estresse adicional. Com
as circunstncias 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, os participantes expressam que gosta-
riam que seus parentes tivessem Promogdo de
conforto e cuidado (Classe 3), com énfase no ali-
vio da dor.

O controle dos sintomas é essencial, ma-
nifestacbes como dispneia, dor e delirium em

pacientes graves devem ser efetivamente ma-
nejados, pois a falta de conforto causa angustia
aos pacientes, familiares e aos membros equipe
de saude, levando ao esgotamento e a fadiga da
compaixao®.

Considerando os participantes que afirma-
ram que, “mesmo na iminéncia de morte, espera-
vam que fosse feito tudo o que fosse possivel para
deixd-lo vivo” (P-20), pode-se enfatizar que os
cuidados paliativos ndo negam a importancia dos
cuidados que salvam vidas ou mesmo que as sus-
tentem?, mas reconhecem o imperativo moral
de fornecer a proporcionalidade terapéutica na
assisténcia e alivio do sofrimento a todos, mesmo
quando a cura néo é possivel.

O manejo de sintomas e o apoio ao luto sdo
partes essenciais dos cuidados paliativos?. Isto
posto, o luto relacionado & terminalidade no
contexto atual precisa se reformular, incluindo
formas inovadoras de vincula¢do entre as pesso-
as, antes e depois da morte, adaptando os rituais,
utilizando alternativas reais ou virtuais de reme-
moragdo e comemoragdo, a fim de proporcionar
conforto as familias e mantendo as regras de con-
trole de infecgdo®*.

Os resultados apresentados nessa pesqui-
sa contribuem para o avan¢o do conhecimento
na drea dos cuidados paliativos, com énfase no
reconhecimento do luto e na reflexdo sobre a
assisténcia em fim de vida. O uso de um instru-
mento para avaliar a pessoa em luto, a exemplo
do PG-13, pode ser empregado na pratica de
enfermagem em cuidados paliativos, como uma
das varias formas de identificar indicadores de
sofrimento, e assim poder colaborar no alivio
dos sintomas e suscitar atuagdo da equipe mul-
tiprofissional.

Intervengdes realizadas por enfermeiros, tais
como: contato telefénico, acompanhamento e
apoio emocional antes e apos o falecimento, po-
dem ajudar na redugdo dos sintomas de luto em
cuidadores familiares tais como a ansiedade, an-
gustia e humor deprimido, no entanto tais prati-
cas carecem de estudos mais aprofundados e com
maior nivel de evidéncia®.

Como limitagdes 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 sio:
amostragem ndo probabilistica, maior nimero
de respostas no Nordeste (regido do autor princi-
pal), e o fato de apenas pessoas com dispositivos
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(computador/smartphone) com internet pode-
rem acessar o questionario, o que néo representa
a totalidade dos brasileiros.

Conclusao

O estudo apresenta elementos da avaliagdo do
luto vivenciado por familiares de vitimas da CO-
VID-19, abrangendo aspectos da ansiedade da
separagao, sintomas cognitivos e comportamen-
tais e implicagdes sociais. Os sintomas de Trans-
torno de Luto Prolongado possuem associagdo
significativa com o grau de parentesco, assim,
pessoas que perdem algum familiar préximo em
decorréncia da COVID-19, geralmente apresen-
tam reagdes intensas ao luto.

Instrumentos de avaliagdo de luto, a exem-
plo do PG-13, podem ser tteis aos enfermeiros
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na identificagdo de elementos de sofrimento em
pessoas enlutadas, viabilizando melhor suporte a
satude mental, alivio de sintomas e o encaminha-
mento das pessoas em risco a ateng¢do especiali-
zada.

Ressalta-se que diante de situagdes de final
de vida, em que as pessoas estejam tdo doentes a
ponto de morrer, os achados apontam que fami-
liares esperam transparéncia na comunicagdo da
situacdo de saude, acesso a momentos de despe-
dida e promogao de conforto a pessoa doente. Os
achados servem de evidéncias para enfermeiros e
outros profissionais da saide buscarem adotar a
pratica dos cuidados paliativos para pacientes e
familiares em situagdes semelhantes. Sugere-se a
realizagdo de novos estudos para investigar rela-
¢Oes entre os resultados descritos e para ampliar
o conhecimento acerca desse complexo momen-
to vivido pela humanidade.
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