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RESUMO

Objetivo: Caracterizar os cuidadores nos doze meses ap6s a morte do doente (dados sociodemogréficos, acompanhamento cli-
nico, problemas de salde e terapéutica farmacoldgica).

Métodos: Realizou-se um estudo observacional, retrospetivo e analitico, ao nivel dos cuidados de satide primarios. A populacdo
era constituida por cuidadores de doentes falecidos no ano de 2017, identificados pelo médico de familia dos ultimos. Apds en-
vio de convite a participacdo de todas as Unidades Funcionais foram obtidos os dados que permitiram caracterizar os cuida-
dores e o acompanhamento clinico no primeiro ano de luto, através dos médicos de familia que aceitaram participar. Para a
analise descritiva foram utilizadas frequéncias absolutas e relativas, mediana, minimo e méaximo.

Resultados: Dos 308 cuidadores destaca-se a representatividade dos idosos (mediana de idade — 66,5 anos) e das mulheres
(79,2%), bem como o acompanhamento exclusivo pelo médico de familia em 93,2% das situagdes. A prescri¢do de novo e/ou
alteracdo de dosagem de psicotrépicos ocorreu em 35,1% dos cuidadores, contrastando com a baixa taxa de acompanhamen-
to em psicologia (3,5%) e/ou psiquiatria (4,2%) e auséncia de avaliagdo de risco no luto e fornecimento de ferramentas de
apoio.

Conclusao: As caracteristicas dos cuidadores foram concordantes com as descritas na literatura. A medicalizacdo do luto pode
refletir escassez de formagdo, tempo de consulta e de recursos de psicologia e psiquiatria. Comprova-se o papel essencial do
médico de familia no apoio ao luto; a implementacdo de medidas institucionais e organizacionais pode melhorar a prestacdo

de cuidados no luto.

Palavras-chave: Cuidados de satde primarios; Luto; Cuidadores; Médicos de familia.

INTRODUCAO
egundo o modelo cooperativo com interven-
¢aonas crises, os cuidados paliativos implicam,
para além dos cuidados ao doente, o apoio e o
cuidar da sua familia durante o fim de vida, pro-
longando-se ap6s a morte, nomeadamente no luto.!
Este poderd ser definido como uma “reacao caracteris-
tica a uma perda significativa”, em que a perda pode ser,
por exemplo, de uma pessoa ou de uma expectativa.!
Esta perda podera ter caracteristicas comuns, mas terad
sempre uma componente individual, uma vez que cada
pessoa € tnica — “eu sou eu e a minha circunstancia’,
citacdo de Ortega e Gasset por Lucilia Nunes.?

O cuidador informal pode ser definido como um fa-
miliar, amigo ou vizinho que presta apoio didrio, ndo re-
munerado, a uma pessoa incapaz de realizar as ativida-
des inerentes a vida didria.® Este papel pode gerar im-
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pacto emocional, fisico e econémico, que podera levar a
uma menor qualidade de vida,** ao aumento de preva-
léncia de depressao e sintomas do foro emocional®® e
também ao desenvolvimento de complicac¢des no luto.”

Em Portugal foi publicado o Estatuto do Cuidador
Informal, em setembro de 2019, reconhecendo o
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impacto que a prestacao de cuidados tem no cuidador
e, desta forma, regulando os direitos e os deveres do cui-
dador e da pessoa cuidada, estabelecendo as respetivas
medidas de apoio.®

A maioria dos cuidadores tera um luto «normal»,
adaptativo, conquanto alguns terdo uma resposta nao
adaptativa, prolongada, que poderd exacerbar proble-
mas fisicos, psicolégicos e sociais.”'? Estima-se que o
luto complicado/prolongado/patolégico afete 10-20%
dos enlutados,'*'*!®* embora um estudo portugués, de
2015, tenha identificado, em cuidadores de doentes
acompanhados em cuidados paliativos, uma prevalén-
cia de luto complicado de 28,8%.% Este luto complica-
do/prolongado/patolégico é designado na DSM-V
como Perturbacdo do Luto Complexo Persistente.!® Esta
distingue-se do luto normal pela presenca de reacoes
graves de luto que se mantém por, pelo menos, doze
meses (ou seis meses em criancas) ap6s a morte da pes-
soa préxima. O transtorno é diagnosticado somente
quando persistem niveis graves de resposta de luto pelo
periodo indicado, interferindo na capacidade do indi-
viduo de funcionar, sendo fatores de risco para o seu de-
senvolvimento ser do sexo feminino, idoso, com ante-
cedentes psiquidtricos, morte do filho ou conjuge ou
morte do stibita do ente querido, entre outros.!’

A evidéncia parece demonstrar que o apoio no luto
devera ser oferecido a todos os enlutados, sendo que o
tipo de apoio deverd ser diferenciado de acordo com as
necessidades evidenciadas, nomeadamente perante a
presenca de fatores de risco para luto complicado ou de
sinais de patologia psiquidtrica, tendo sempre presente
que os individuos de baixo risco poderao nao beneficiar
de agdes mais complexas.'>!* Assim, a maioria dos enlu-
tados apresentara necessidades de nivel baixo a inter-
médio, estando indicado o apoio ndo especializado,*® pelo
que outros profissionais de satide, como os médicos de
familia e os enfermeiros, serdo fundamentais para o as-
segurar.”? O documento conjunto da European Associa-
tion for Palliative Caree daWONCA sustenta o apoio aos
cuidadores/familiares e prestagcao de apoio no luto como
uma das areas de intervencao dos médicos de familia.'*

Em Portugal é desconhecido qual o apoio prestado
pelos médicos de familia aos cuidadores em luto, bem
como o modo como estes utilizam os cuidados de sau-
de, aincidéncia de problemas de satide e o recurso a te-
rapéutica farmacolégica apés a morte do doente.
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Com este estudo pretende-se, assim, caracterizar os
cuidadores nos doze meses ap6s a morte do doente de
quem cuidavam, no que se refere a caracteristicas so-
ciodemograficas, acompanhamento clinico no luto,
problemas de satide e terapéutica farmacolégica.

METODOS

Realizou-se um estudo observacional, retrospetivo e
analitico, entre novembro de 2018 e agosto de 2019, em
dois Agrupamentos de Centros de Satide (ACeS) da
Administracao Regional de Satide (ARS) do Norte: Gran-
de Porto VII - Gaia e Grande Porto VIII - Espinho/Gaia.

A populacao em estudo era constituida pelos cuida-
dores dos doentes falecidos no ano de 2017, identifica-
dos como tal pelo médico de familia dos dltimos. Fo-
ram incluidos cuidadores com, pelo menos, 18 anos de
idade, que se encontrassem inscritos, tal como o doen-
te, num dos ACeS, na mesma unidade e com médico de
familia atribuido. Definiram-se como critérios de ex-
clusao: cuidadores de doentes falecidos que nao te-
nham tido contacto (presencial e/ou ndo presencial)
com o médico de familia nos doze meses que antece-
deram a sua morte ou cujo médico de familia tenha
sido atribuido por um periodo inferior a doze meses
prévios a morte; cuidadores sem contacto (presencial
e/ou ndo presencial) com médico de familia nos trés
anos prévios a morte do doente ou sem consulta mé-
dica presencial nos doze meses ap6s; cuidador princi-
pal desconhecido; médico de familia indisponivel.

Realizou-se um censo, com contagem exaustiva,
identificando todos os 6bitos ocorridos em 2017 em
cada um dos ACeS envolvidos.?” Apds este processo,
contactaram-se, via email, todos os coordenadores das
Unidades Funcionais — Unidade de Satiide Familiar
(USF) e Unidade de Cuidados de Satde Personalizados
(UCSP) -, enderecando um convite a participacao de to-
dos os médicos de familia. Aos que aceitaram, ap6s
identificacao dos 6bitos na lista de utentes que lhes es-
tava atribuida, solicitou-se a identificagao do cuidador
principal do doente falecido e o cumprimento dos pres-
supostos apresentados no fluxograma (Figura 1).

Nos casos em que se aplicavam os critérios de in-
clusdo e nenhum dos critérios de exclusao obtiveram-
se os seguintes dados: caracterizacao do cuidador; ca-
racterizacao do doente falecido; acompanhamento cli-
nico, problemas de satde identificados e terapéutica
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Doente falecido em
2017

Com contacto com
médico de familia
nos ultimos 12
meses de vida

nho/Gaia, formaliza-
dos pelos seus Presi-
dentes do Conselho
Clinico e da Saude, e
da Comissdo de Etica
para a Saude da ARS
do Norte.

RESULTADOS
Em 2017, os ACeS

Identificagdo pelo
médico de familia do
cuidador

Cuidador inscrito na
unidade de satde do
doente falecido

Cuidador com
contacto com
médico de familia
nos trés anos
prévios a morte do
doente

Gaia e Espinho/Gaia
eram constituidos por
12 e 23 unidades de
saude (respetivamen-
te, sete — USF modelo

Cuidador com
consulta médica
presencial nos 12

meses ap6s a morte
do doente

Figura 1. Fluxograma de selecdo de participantes.

farmacolégica, de novo ou com dosagem alterada, do
cuidador nos doze meses apés a morte do doente.

Os problemas de satde foram definidos de acordo
com a codificacdo da Classificacdo Internacional dos
Cuidados de Satide Primarios - 22 edicao (ICPC-2).%

Construiu-se uma base de dados e realizou-se o tra-
tamento dos dados através do programa informadtico
Statistical Package for the Social Sciences®, v. 26.

Avaliou-se a normalidade da distribui¢ao da amos-
tra nas varidveis quantitativas através do teste Kolmo-
gorov-Smirnov.

Procedeu-se a uma andlise descritiva, utilizando para
as varidveis qualitativas as frequéncias absolutas e rela-
tivas e para as varidveis quantitativas a mediana, mini-
mo e maximo, quando a distribuicdo ndo cumpria os
principios da normalidade. Na anadlise estatistica infe-
rencial foram utilizados os testes de hipdteses y? para as
varidveis qualitativas e Mann-Whitney e Kruskal-Wallis
paraas varidveis quantitativas sem distribui¢ao normal.

Definiu-se um nivel de significancia de 0,05. As va-
ridveis que demonstraram um nivel de significancia
menor ou igual a 0,08 foram analisadas num modelo de
regressdo logistica.

As regras de conduta ética e de boas praticas foram
sempre acauteladas para que fossem cumpridos os pre-
ceitos da Declaracao de Helsinquia.?

Obtiveram-se pareceres favoraveis dos Conselhos
Clinicos e de Satide do ACeS Gaia e do ACeS Espi-
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A, 13 — USF modelo B,
15 - UCSP), que
abrangiam uma popu-
lacdo residente de 329.561 habitantes, representando
cercade 9,2% da populagdo daregido Norte, em 2016.

Faleceram 2.653 individuos inscritos nestes ACeS no
ano de 2017; 19,3% dos 6bitos ocorreram em doentes
inscritos nas USF modelo A, 53,0% em USF modelo B e
27,7% em UCSP.

Aceitaram participar 61 médicos de familia, que ti-
nham ao seu cuidado 844 doentes falecidos em 2017
(31,8% do total de 6bitos ocorridos nos ACeS estudados).

Considerando os utentes dos médicos de familia que
participaram no estudo, cerca de 80,5% (1n=679) dos
doentes que faleceram tiveram algum tipo de contac-
to com o seu médico de familia nos 12 meses anterio-
res a sua morte (87,5% nas UCSP; 75,4% nas USF mo-
delo A; 81,4% nas USF modelo B). Nao existiu diferen-
¢a estatisticamente significativa entre as diferentes ti-
pologias de unidade funcional [USF modelo B vs UCSP
(p=0,336); USF modelo A vs UCSP (p=0,100); USF mo-
delo A vs USF Modelo B (p=0,075)].

Os médicos de familia participantes identificaram
349 cuidadores, o que corresponde a 51,4% dos doen-
tes com contacto com o médico de familia nos tltimos
12 meses de vida.

Quarenta e um cuidadores nao tiveram contacto
com o seu médico de familia nos trés anos prévios a
morte ou consulta presencial nos 12 meses ap6s, pelo
que foram excluidos, tendo-se obtido 308 individuos
para inclusao no estudo. Este valor corresponde a cui-
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TABELA 1. Caracterizacao dos cuidadores

ACeS, n (%)

Tipo de familia, n (%)

Gaia 114 (37,0%) Nuclear 59 (19,2%)

Espinho/Gaia 194 (63,0%) Alargada 22 (7,1%)
Reconstruida 2 (0,6%)

Unidade Funcional, n (%) Unitaria 120 (39,0%)

ucsp 18 (5,8%) Monoparental 25 (8,1%)

USFA 52 (16,9%) Outra 16 (5,2%)

USF B 238 (77,3%) Desconhecido 64 (20,8%)
Parentesco, n (%)

Idade cuidador, Md (Min; Max) 66,5 (25;91) Conjuge 174 (56,5%)
Filho/a 104 (33,8%)
Pai/Mae 8 (2,6%)

Sexo,n (%) Irm&o/a 7 (2,3%)

Masculino 64 (20,8%) Sobrinho/a 3(1,0%)

Feminino 244 (79,2%) Outro 11 (3,6%)
Desconhecido 1(0,3%)

Estado civil, n (%) Cuidador unico, n (%)

Solteiro/a 28 (9,1%) Nao 183 (59,4%)

Casado/a ou unido de facto 62 (20,1%) Sim 76 (24,7%)

Vitvo/a 180 (58,4%) Desconhecido 49 (15,9%)

Divorciado/a 8 (2,6%)

Desconhecido 30 (9,7%) Ne fatores de risco para PLP, Md (Min, Max) 3,0 (0; 10)

Habilitagoes literarias, n (%) Tempo de prestacdo de cuidados

< 4 anos 49 (15,9%) em meses, Md (Min, Max) 30,3 (0; 395)

4a 12 anos 124 (40,3%)

> 12 anos 21 (6,8%) Local de prestacao cuidados, n (%)

Desconhecido 114 (37,0%) Residéncia de ambos 221 (71,8%)

Situacao profissional, n (%)
Inativo

Ativo

Desconhecido

191 (62,0%)
115 (37,3%)
2 (0,6%)

Residéncia do doente
Residéncia do cuidador
Residéncia de um familiar
Outra

Desconhecido

32 (10,4%)

28 (9,1%)
1(0,3%)
2 (0,6%)
4(

24 (7,8%)

Legenda: n = frequéncia absoluta; % = frequéncia relativa; Md = mediana; Min = minimo; Max = maximo; PLP = Perturbac&o de Luto Prolongado.

dadores de 11,6% dos 6bitos ocorridos nos dois ACeS.

Nenhuma das varidveis continuas apresentou dis-
tribuicdo normal.

A maioria dos cuidadores estava inscrito no ACeS Es-
pinho/Gaia (63,0%) e em unidades de satide com tipo-
logia USF modelo B (77,3%) (Tabela 1).

A mediana da idade dos cuidadores foi de 66,5 anos,
sendo que 79,2% eram mulheres, a maioria tinha como
estado civil o de vitvo (58,4%), 40% cumpriram quatro
a 12 anos de escolaridade, 62% eram profissionalmen-

te inativos, 39% viviam sozinhos e 59,4% nao eram cui-
dadores tinicos. No que se refere ao parentesco, 56,5%
eram conjuges e 33,8% filhos do doente falecido. A me-
diana de fatores de risco para Perturbacao de Luto Pro-
longado (PLP)'" foi de trés; a mediana do tempo de pres-
tacdo de fungoes foi de 30 meses (43,3% dos cuidado-
res prestou cuidados durante menos de um ano e 24,7%
por mais de trés anos) e em 71,8% das situagdes o local
de prestacao de cuidados era a residéncia do cuidador
e do doente (Tabela 1).
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TABELA 2. Caracterizacao dos doentes falecidos

Sexo do doente, n (%)
Masculino
Feminino

Idade doente em anos, Md (Min, Méx)

177 (57,5%)
131 (42,5%)

81,0 (15; 100)

Causa de morte, n (%)

Doenca oncoldgica 98 (31,8%)

Insuficiéncia de 6rgao 94 (30,5%)
Doenca neurodegenerativa 56 (18,2%)
Outra 9 (2,9%)
Morte stbita 4(1,3%)
Desconhecido 47 (15,3%)

Legenda: n = frequéncia absoluta; % = frequéncia relativa; Md = media-
na; Min = minimo; Max = maximo.

Dos doentes falecidos 57,5% eram homens, sendo
que a mediana da idade foi de 81,0 anos. Em 31,8% dos
casos a causa de morte foi doenca oncolégica e em
30,5% insuficiéncia de 6rgaos, desconhecendo-se a
causa de morte do doente em 15,3% das situacoes (Ta-
bela 2).

Relativamente ao acompanhamento clinico ao cui-
dador nos 12 meses ap6s a morte do doente, 93,2% dos
cuidadores foram acompanhados apenas pelo seu mé-
dico de familia. Treze (4,2%) foram acompanhados em
psiquiatria e 11 (3,5%) em psicologia. Cinco cuidado-
res foram simultaneamente acompanhados pelo mé-
dico de familia, em psiquiatria e em psicologia (1,6%).
A mediana do ntimero de consultas presenciais na uni-
dade de satide, no periodo analisado, foi de quatro. Cer-
ca de 95% dos cuidadores que tiveram consulta recor-
reram a consulta programada e 56,8% a consulta do
proéprio dia; 22 (7,1%) utilizaram as trés tipologias de
cuidados: consulta programada, consulta do préprio
dia e servico de urgéncia (Tabela 3).

Cerca de 7% dos cuidadores estiveram internados
nos 12 meses ap6s o falecimento do doente; em 63,6%
das situacdes o motivo de internamento foi por causa
cirargica.

Em nenhum cuidador existiu aplica¢do de instru-
mento de avaliacdo de PLP ou uso de instrumento de
apoio ao luto (carta, folheto ou outro). Em 82,5% dos
cuidadores nao foi efetuada nenhuma referenciagao e
em 15,3% ocorreu referenciacao para uma especialida-
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TABELA 3. Acompanhamento clinico do cuidador nos
12 meses ap6s a morte do doente (% do total de

cuidadores, com excecao dos parametros da variavel
Internamento)

Tipo de acompanhamento, n (%)

S6 médico de familia 287 (93,2%)
Médico de familia + ECP 1(0,3%)
Médico de familia + Psiquiatria 8 (2,6%)
Médico de familia + Psicologia 6 (1,9%)
Médico de familia + Outro 1(0,3%)
Médico de familia + Psiquiatria + Psicologia 5(1,6%)
N° consultas na unidade funcional 4,0 (1;17)

de inscricdo, Md (Min, Méx)

Tipologia de cuidados, n (%)
Consulta programada
Consulta do préprio dia

293 (95,1%)
175 (56,8%)

Servico de urgéncia 29 (9,4%)
Internamento, n (%) 22 (7,1%)
Motivo cirtrrgico, n (% dos internamentos) 14 (63,6%)
Motivo médico (% dos internamentos) 7(31,8%)
Motivo desconhecido (% dos internamentos) 1 (4,6%)
Aplicacdo de instrumento PLP, n (%) 0 (0%)
Instrumento de apoio ao luto, n (%) 0 (0%)
Referenciacdo, n (%)

Nenhuma 254 (82,5%)
Especialidade médica 47 (15,3%)
Psicologia 7(2,3%)
Nutricdo 2 (0,6%)
Assistente social 0 (0%)
ucc 1(0,3%)

Legenda: n = frequéncia absoluta; % = frequéncia relativa; ECP = equipa
de cuidados paliativos; Md = mediana; Min = minimo; Max = maximo.

de médica; em dois (0,6%) casos a especialidade médi-
ca para a qual se referenciou o cuidador foi a psiquia-
tria.

Foram identificados 335 novos problemas de satide
em 58,1% dos cuidadores; 11% dos problemas codifi-
cados pertenciam ao Capitulo P-Psicolégico da ICPC-
-2, afetando 8,1% dos cuidadores (Tabela 4).

No que se refere aos farmacos prescritos, em 58,4%
dos cuidadores ocorreu a prescricdo de um novo far-
maco, com uma mediana de 1,0 firmacos por utente.
Foram prescritos psicotrépicos de novo a 28,6% dos
cuidadores e, pelo menos, um antidepressivo a 15,6%.



TABELA 4. Problemas de salide e terapéutica

farmacolégica do cuidador nos 12 meses ap6s a morte
do doente (% do total de cuidadores)

Problemas de saude, n (%) 179 (58,1%)
Capitulo P-Psicolégico 25 (8,1%)
Farmacos novos, n (%) 180 (58,4%)
Psicotrépicos 88 (28,6%)
Antidepressivos 48 (15,6%)
Ansioliticos 42 (13,6%)
Outros psicotrépicos 25 (8,1%)
Alteracdo dosagem de farmacos, n (%) 54 (17,5%)
Psicotrépicos 26 (8,4%)
Antidepressivos 15 (4,9%)
Ansioliticos 9(2,9%)
Outros psicotrépicos 2(0,7%)
Farmaco novo ou alteracao de 204 (66,2%)
dosagem, n (%)

Psicotrépicos 108 (35,1%)
Antidepressivos 57 (18,5%)
Ansioliticos 48 (15,6%)
Outros psicotrépicos 27 (8,8%)

Legenda: n = frequéncia absoluta; % = frequéncia relativa.

Em cerca de 14% dos individuos existia registo de pres-
cricao de, pelo menos, um farmaco ansiolitico de novo.

Aproximadamente 18% dos cuidadores tiveram a do-
sagem dos fAirmacos habitualmente prescritos alterada;
em 8,4% das situacdes a alteracao foi relativa a um far-
maco psicotropico.

Em 66,2% dos cuidadores ocorreu a prescricdao de
um novo farmaco e/ou alteragao de dosagem. Os far-
macos psicotrépicos foram os visados em 35,1% dos
cuidadores, sendo o subgrupo mais representado o dos
antidepressivos (18,5%).

Analisou-se a relacdo do acompanhamento clinico,
dos problemas de satide e da terapéutica farmacolégi-
ca do cuidador nos doze meses ap6s a morte do doen-
te, com as caracteristicas do cuidador e do doente, ini-
cialmente de forma individual e, posteriormente, re-
correndo a um modelo de regressdo logistica (Tabela 5).

Embora seja um parametro de acompanhamento
clinico e ndo de caracterizacdo do cuidador ou do
doente, incluiu-se a variavel nimero de consultas na
analise — por se considerar que poderd representar um
viés de confundimento — de forma a eliminar a sua po-
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tencial influéncia na relacao entre as restantes varia-
veis.

A existéncia de, pelo menos, uma consulta progra-
mada nos doze meses apds a morte do doente associa-
va-se a quatro variaveis, mas apds aplicacao do mode-
lo de regressdo logistica apenas a idade do cuidador e
o nimero de consultas mantiveram uma relacao esta-
tisticamente significativa (p=0,034; p<0,001). Os cuida-
dores mais velhos e com maior ntimero de consultas
apresentavam maior probabilidade de ter tido consul-
ta programada.

Também relativamente a consulta do préprio dia,
apenas as variaveis idade do cuidador e ntimero de con-
sultas apresentaram relacao estatisticamente significa-
tiva (p=0,018; p<0,001). Utentes mais novos e com mais
consultas apresentavam maior probabilidade de ter
tido consulta do préprio dia.

Quando considerado o recurso ao servigo de urgén-
cia, as trés variaveis (tipo de familia, nimero de fatores
de risco para PLP, niimero de consultas) que demons-
traram relacdo significativa na andlise individual man-
tiveram esse efeito apos aplicacdo do modelo de re-
gressdo logistica (p=0,033; p=0,020; p=0,001). Os cuida-
dores inseridos em familias alargadas e de tipologia
«outras» tinham maior probabilidade de ter recorrido
ao servico de urgéncia, comparativamente com os in-
seridos em familias monoparentais. Utentes com mais
fatores de risco para PLP e maior nimero de consultas
também apresentavam maior probabilidade de ter re-
corrido a este servico.

Era mais provavel ter maior nimero de consultas
apresentando menor nivel de escolaridade (p=0,040);
mais nenhuma varidvel estudada mostrou associacao,
estatisticamente significativa ou no limiar da signifi-
cancia, com o numero de consultas.

Menor tempo de prestacdo de cuidados e maior nu-
mero de consultas associavam-se a codificacao de pro-
blemas de satide de novo nos doze meses ap6s a mor-
te do doente, mantendo-se uma relacdo estatistica-
mente significativa quando ambas as variaveis foram
consideradas num modelo de regressao logistica
(p=0,020; p<0,001). Considerando os problemas de sau-
de apenas do capitulo P-Psicolégico do ICPC-2 foi de-
monstrada associagdo significativa com o namero de
fatores derisco para PLP (p=0,029), havendo maior pro-
babilidade de haver codificacdo de um problema des-
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TABELA 5. Relacdo entre acompanhamento clinico/problemas de satide/terapéutica
farmacolégica do cuidador nos 12 meses apds a morte do doente e as caracteristicas

de ambos

Andlise individual

Regressao logistica

Consulta programada

Idade do cuidador p=0,013 p=0,034
Situagdo profissional p<0,001 p=0,920
Local de prestacdo de cuidados p=0,008 p=0,828
N° consultas p=0,034 p<0,001
Consulta do préprio dia

Idade do cuidador p=0,021 p=0,018
Causa de morte p=0,035 p=0,188
N° consultas p<0,001 p<0,001
Servico de urgéncia

Tipo de familia p=0,030 p=0,033
Ne fatores de risco para PLP p=0,011 p=0,020
N° consultas p=0,001 p=0,001
N° consultas

Habilitagdes literdrias p=0,040 NA
Problemas de satde

Tempo de prestacdo de fungdes p=0,014 p=0,020
N° consultas p=0,001 p<0,001
Problemas de satide Capitulo P-Psicolégico

Ne fatores de risco para PLP p=0,029 NA
Referenciacao

Idade do cuidador p=0,051 p=0,174
Habilitagdes literarias p=0,028 p=0,027
N° consultas p=0,003 p=0,001
Internamento

Estado civil p=0,013 p=0,303
Cuidador tnico p=0,046 p=0,031
Farmacos novos

Habilitagdes literdrias p=0,010 p=0,247
Tempo de prestagdo de fungoes p=0,051 p=0,246
Local de prestacdo de fungoes p=0,021 p=0,330
Sexo do doente p=0,001 p=0,001
N° consultas p<0,001 p<0,001
Farmacos psicotrépicos novos

Sexo do doente p=0,006 p=0,023
Idade do doente p=0,026 p=0,012
Alteracao dosagem de farmacos

N° consultas p=0,021 NA
Alteracdo dosagem de farmacos psicotrépicos

Parentesco p=0,067 p=0,066
Ne° fatores de risco para PLP p=0,007 p=0,016
N° consultas p=0,023 p=0,056

Legenda: p = p-value; negrito = relacdo estatisticamente significativa; NA = ndo aplicavel.
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te capitulo nos utentes com
mais fatores de risco.

Considerando a probabi-
lidade de referenciacdo do
cuidador a especialidades
meédicas ou outras, esta era
tanto maior quanto menor
a escolaridade ou quanto
maior o nimero de consul-
tas realizado (p=0,027;
p=0,001).

Encontrou-se maior pro-
babilidade de internamento
no ano apés a morte do
doente quando o cuidador
do doente ndo era tnico
(p=0,031).

Em termos de farmacote-
rapia, ap6s andlise conjunta,
apenas o sexo masculino do
doente falecido e o maior
namero de consultas se as-
sociou a maior probabilida-
de de prescricao de, pelo
menos, um fadrmaco novo
(p=0,001; p<0,001).

Atendendo apenas aos
farmacos psicotrépicos, a
probabilidade de prescricao
de novo era maior nos enlu-
tados que cuidaram de
doentes do sexo masculino e
mais novos (p=0,023;
p=0,012).

Em termos de alteracdao de
dosagem de farmacos, ape-
nas o maior nimero de con-
sultas mostrou associacao
com maior probabilidade de
alteracao de dose (p=0,021).
Analisando os farmacos psi-
cotrépicos de forma isolada,
quanto maior o namero de
fatores de risco para PLP,
maior a probabilidade de al-
teracdo de dose (p=0,016).



DISCUSSAO

Estdo descritos na literatura os varios beneficios do
envolvimento dos médicos de familia na prestagao de
cuidados em fim de vida, nomeadamente melhor qua-
lidade dos cuidados prestados,? maior satisfacdo dos
utentes® e maior probabilidade de morte no domici-
lio.??® Cerca de 80,5% dos doentes que faleceram tive-
ram algum tipo de contacto com o seu médico de fa-
milia nos doze meses anteriores a sua morte, tendo sido
mais frequente este contacto nos utentes inscritos nas
UCSP, sem diferenca estatisticamente significativa
quando comparado com as USF modelo A e as USF mo-
delo B. Realca-se o facto dos grupos comparados serem
assimétricos, o que poderd ndo ter permitido verificar
a existéncia de diferencas com significado estatistico
entre as unidades funcionais (UCSP - 35 6bitos, USF
modelo B - 509).

Foram incluidos para andlise 308 individuos, o que
corresponde a cuidadores de 11,6% dos 6bitos ocorri-
dos nos dois ACeS. A amostra poderd ser considerada
como baixa, podendo ter contribuido para este valor a
aplicacdo dos critérios de exclusdo, mais concreta-
mente o facto de cerca de 20% dos doentes ndo terem
tido contacto com o seu médico de familia no tltimo
ano de vida, alguns médicos estarem indisponiveis para
a colheita de dados ou por nao lhes ser possivel identi-
ficar o cuidador. A taxa de resposta foi maior nas USF
modelo B (11 das 13) e menor nas UCSP (trés das 15).
Este facto poderd estar relacionado com o préprio mo-
delo de organizacdo e filosofia de trabalho, mais con-
cretamente por nas USF modelo B existirem estruturas
especificas que atuam como interlocutoras com auto-
res de trabalhos de investigacao, maior sensibilizacao
decorrente de incentivos e pratica mais frequente de
atividades de investigacdo na propria unidade.

Os cuidadores tinham uma mediana de 66,5 anos de
idade, sendo maioritariamente do sexo feminino
(79,2%), vitvos ou casados/uniao de facto (78,5%), com
quatro a doze anos de escolaridade (40,3%), inativos
profissionalmente (62,0%), conjuges (56,5%) ou filhos
(33,8%) do doente, pertencentes a familia unitaria
(39,0%) ou nuclear (19,2%), nao sendo cuidadores tni-
cos (59,4%) e residindo conjuntamente com o doente
(71,8%). Os dados obtidos sdo sobreponiveis aos des-
critos a nivel nacional, em diferentes regioes e diferen-
tes contextos de prestacdo de cuidados (Norte,?® Cen-
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tro,* Lisboa e Vale do Tejo*' e do Algarve®), e a nivel in-
ternacional.®**

No que se refere a andlise estatistica ndo foi encon-
trada diferenca entre sexos, provavelmente por baixa re-
presentatividade do sexo masculino.

A mediana do tempo de prestagdo de fungdes como
cuidador foi de 30 meses, sendo que 43,3% cuidou me-
nos de um ano e 24,7% mais de trés anos. Contraria-
mente aos estudos nacionais, em que os cuidadores na
sua maioria afirmavam cuidar hd mais de dois
anos,?%*% no presente trabalho o que se verificou foi
que a maioria cuidava ha menos de dois anos (64,0%).
Esta diferenca estard relacionada com diferengas me-
todoldgicas entre os estudos citados e o atual, uma vez
que, nos primeiros, a quantificacdo do tempo de pres-
tagdo de cuidados foi obtida por autorrelato do cuida-
dor, ao invés do que aconteceu neste estudo, no qual
esta quantificacao foi fornecida por um profissional de
saude (possivel viés de memoria e registo).

Verificou-se que um menor tempo de prestacdo de
funcgdes estava associado a uma maior probabilidade
de codificacdo de problemas de satide de novo nos
doze meses ap6és amorte do doente (p=0,020). Esta as-
sociacdo poderd ser explicada pelo facto de, numa fase
inicial de prestacdo de cuidados a um doente, surgi-
rem vdarios fatores (questoes clinicas, sociais, familia-
res e laborais) que podem atuar como agentes de stress
no cuidador e levar a problemas de satide, podendo
presumir-se que cuidadores que prestam cuidados
durante mais tempo poderao ter, mais frequente-
mente, problemas de satide codificados previamente
amorte do doente. Por outro lado, o tipo de trajetéria
da doencga poderd ter um contributo, uma vez que a
imprevisibilidade da morte pode condicionar uma
menor preparacdo para a mesma e dificultar o pro-
cesso de luto do cuidador, aumentando a probabili-
dade de diagno6stico de novos problemas de satude
pos-morte, em situagées de menor duracao da pres-
tacdo de cuidados.

A nenhum cuidador foram aplicados instrumentos
de avaliacao de PLP ou de apoio ao luto, apesar de ame-
diana de fatores de risco para PLP apresentada pelos
participantes ter sido de trés, da prevaléncia de luto
prolongado ser de 10 a20% nos enlutados,'**** e de, em
Portugal, se ter identificado uma prevaléncia de luto
complicado de 28,8%.°
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Relativamente aos doentes falecidos, 57,5% eram ho-
mens, a mediana daidade foi de 81,0 anos e amédia de
77,8 anos; em 31,8% a causa de morte foi doenca on-
colégica e em 30,5% foi insuficiéncia de 6rgao. A nivel
nacional, em 2017, a idade média ao 6bito foi de 78,2
anos, a principal causa de morte foram as doencas do
aparelho circulatério (29,4%) e os tumores malignos
constituiram 25% das causas de 6bito; existiu um dis-
creto predominio dos homens (50,3%).%” Analisando os
dados apresentados destaca-se a inversdo das causas de
morte. Neste estudo a principal causa de morte foi a
doenca oncolégica. Vérios fatores podem justificar esta
diferenca, nomeadamente o facto de, em 15,3% dos
doentes falecidos, a causa ser desconhecida. Tradicio-
nalmente a doenca oncolégica apresenta trajetéria de
declinio mais previsivel com limitacdo funcional mais
acentuada® e que se traduz, mais frequentemente, em
maiores necessidades, quer clinicas quer sociais, tanto
do doente como do cuidador e, por isso, poderao re-
correr de forma mais reiterada ao médico de familia, fa-
cilitando a identificacao do cuidador pelo profissional
(e aumentando a representatividade deste grupo nes-
te estudo). Esta previsibilidade da trajet6ria da doenca
é menos comum nas situagdes de insuficiéncia de 6r-
gdo ou doenca neurodegenerativa, dificultando aiden-
tificacdo de cuidador. As doencas cardiovasculares po-
derdo estar subrepresentadas neste estudo por fre-
quentemente serem causa de morte stbita, ndo exis-
tindo cuidador associado.

No que se refere ao acompanhamento clinico dos
cuidadores no primeiro ano ap6s a morte do doente, a
maioria foi acompanhada s6 pelo seu médico de fami-
lia. A baixa taxa de acompanhamento em psiquiatria e
psicologia podera estar subquantificada, uma vez que
o cuidador poder4 ter recorrido a entidades privadas
para obtencao deste tipo de cuidados, nao tendo infor-
mado o médico de familia ou ndo tendo este registado
esse acompanhamento. O recurso aos servicos de sau-
de privados justifica-se pelo tempo de espera para pri-
meira consulta de psiquiatria no hospital de referencia-
¢ao — 122 dias em média® — e para a primeira consulta
de psicologia nos ACeS. Relativamente a este tltimo as-
peto existiam, nos dois ACeS, um psicélogo para cada
50.000 inscritos quando o recomendado é de um para
cada 5.000 inscritos.”” A mediana do nimero de consul-
tas com o médico de familia foi de quatro. Cerca de
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95,1% dos cuidadores que tiveram consulta recorreram
a consulta programada e 56,8% a consulta do préprio
dia. Destaca-se o facto de a maioria dos internamentos
ser por causa cirdrgica eletiva, possivelmente traduzin-
do anecessidade dos cuidadores adiarem intervencoes
clinicas, por exemplo procedimentos cirtrgicos. Em
82,5% dos cuidadores ndo foi efetuada nenhuma refe-
renciacdo e em 15,3% ocorreu referenciacao para uma
especialidade médica. Sobressai a elevada taxa de refe-
renciacdo neste primeiro ano ap6s a morte do doente
quando comparada com a literatura nacional — 10,1%"
—, 0 que poderé refletir nao s6 a indisponibilidade do cui-
dador para cuidar dos seus proprios problemas de saui-
de, como acima referido, mas também o desenvolvi-
mento de novos problemas de satide. Quanto a este ul-
timo aspeto foram identificados 335 novos problemas
de satide em 58,1% dos cuidadores, sendo que 11,0% dos
problemas eram do foro psicolégico.

Estatisticamente verificou-se que o sexo masculino
do doente falecido se associou a maior probabilidade
de prescricdo de, pelo menos, um fairmaco novo ao cui-
dador (p<0,001); atendendo apenas aos farmacos psi-
cotrépicos, a probabilidade de prescricao de novo era
maior nos enlutados que cuidaram de doentes do sexo
masculino e mais novos (p=0,023; p=0,012). Apenas o
maior nimero de consultas mostrou associacdo com
maior probabilidade de alteracao de dose de qualquer
classe de farmaco (p=0,021). De acordo com estes re-
sultados, aparentemente terd um impacto diferente e
no sentido negativo a circunstancia de o doente ser ho-
mem e mais novo. O papel social do homem nas fami-
lias portuguesas e o facto de ainda representar a prin-
cipal fonte de rendimentos podera justificar esta asso-
ciacdo. A idade jovem do doente falecido constitui um
fator de risco para PLP, como consta da checklist apre-
sentada na Norma.'” Outros fatores de risco descritos
na Norma e prevalentes nesta amostra, como cuidador
do sexo feminino e cdnjuge do falecido, ndo revelaram
associacdo estatisticamente significativa com as varia-
veis em estudo.

No que se refere a temadtica central do estudo — a
abordagem do luto ao nivel dos cuidados de satide pri-
marios—, pode inferir-se que sdo desconhecidas ou ine-
xistentes as intervencdes realizadas pelos médicos de
familia no processo de luto (aplicacdo de instrumentos
de avaliacdo de risco no luto e/ou fornecimento de



ferramentas de apoio ao luto) e, aparentemente, nao
existiu uma abordagem por niveis aos enlutados. O luto,
no seu primeiro ano, foi «medicalizado» (em 35,1% dos
cuidadores ocorreu introducao e/ou alteracao de dose
de farmacos psicotrépicos), ndo tendo ocorrido refe-
renciacao, na mesma proporc¢ao, para psicologia e/ou
psiquiatria. Estes dados reforcam os apresentados no
relatério do Conselho Nacional de Satde (Sem mais
tempo a perder: satide mental em Portugal — Um desa-
fio para a préxima década). Portugal regista a 52 posi-
¢do na OCDE no consumo de medicamentos antide-
pressivos e um consumo «preocupante» de ansioliti-
cos.”? Aintrodugdo de fairmacos nesta fase de vida, par-
ticularmente vulneravel, sem recurso a outras medidas
de apoio/terapéuticas, podera contribuir para este pro-
blema nacional. Esta abordagem podera refletir, por
um lado, a desadequacao do ntimero de profissionais
de psicologia nos cuidados de saide primarios e, por
outro, a formacao insuficiente dos médicos de familia
para a abordagem e orientacao do processo de luto, o
tempo de consulta desadequado ao nivel dos cuidados
de satide primaérios para a prestacdo de cuidados, o nu-
mero excessivo de utentes inscritos por médico de fa-
milia, tornando-se, assim, mais rdpido medicar do que
efetuar uma intervencdo global e multidisciplinar.

Como pontos fortes deste trabalho destacam-se o
tema inovador e pertinente, a inexisténcia de estudos
semelhantes em Portugal, o tamanho amostral obtido
e o processo de colheita e anélise de dados, uma vez que
este foi realizado por duas das autoras, de forma inde-
pendente, preservando a consisténcia interna dos re-
sultados.

Por outro lado, identificam-se, como limitagoes, a
baixa taxa de resposta e o possivel viés de selecdo, de
memoria e de registo na obtencao dos dados. Existiram
grupos entre os quais nao foi possivel estabelecer com-
paracdes por tamanho amostral assimétrico, podendo,
assim, existir associacoes estatisticamente significati-
vas que ndo foram demonstradas.

CONCLUSAO

Este trabalho possibilitou caracterizar os cuidadores,
do ponto de vista sociodemogréfico e clinico, nos doze
meses que se sucederam a morte do doente.

Esta caracterizacao permite refletir sobre os dife-
rentes aspetos da vulnerabilidade do cuidador, da pro-
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cura de cuidados em determinada fase/etapa da sua
vida ou/e em situacdo de crise familiar e da resposta
que lhe é proporcionada pelo seu médico de familia.
Atendendo ao papel essencial deste no apoio no luto
podera ser ttil o desenvolvimento de acoes formativas,
a elaboracdo de manuais de boas préticas sobre apoio
no luto ao nivel dos cuidados de satide primarios, bem
como a defini¢do de indicadores de processo e resulta-
do na érea do luto.

Permanecem desconhecidos muitos aspetos, que
deverao ser alvo de outros estudos, como: perceber se
os médicos de familia portugueses identificam os doen-
tes em fim de vida, se, nessa circunstancia, adequam os
seus cuidados ao doente e ao cuidador e que tipo de
apoios/recursos de satide e comunitdrios sao disponi-
bilizados ao cuidador, previamente e ap6s a morte do
doente.
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ABSTRACT

BEREAVEMENT IN CAREGIVERS: THE REALITY OF TWO HEALTH CENTER UNITS OF NORTH OF PORTUGAL
Aim: Characterize caregivers in the 12 months after the patient's death (sociodemographic data, clinical follow-up, health pro-
blems, and pharmacological therapy).

Methods: We conducted an observational, retrospective, and analytical study at the primary health care level. The population
consisted of caregivers, identified by the family doctor, of the deceased patients in 2017. After sending an invitation to the par-
ticipation of all Functional Units, data were obtained that allowed characterizing the caregivers and clinical follow-up in the
first year of bereavement through the family physicians who agreed to participate. For the descriptive analysis, we used abso-
lute and relative frequencies, median, minimum, and maximum.

Results: Of the 308 caregivers, we highlight the representativeness of the elderly (median age - 66.5 years) and women (79.2%),
as well as the exclusive follow-up by the family doctor in 93.2% of the situations. New prescribing and/or dosage changes of
psychotropic drugs occurred in 35.1% of caregivers, contrasting with the low follow-up rate in psychology (3.5%) and/or psy-
chiatry (4.2%) and the lack of evaluation of risk in bereavement and provided support tools.

Conclusion: The characteristics of the caregivers agreed with those described in the literature. The medicalization of mourning
may reflect a lack of training, consultation time, and resources of psychology and psychiatry. The essential role of the family
doctor in supporting bereavement is proved; the implementation of institutional and organizational measures can improve be-
reavement care.

Keywords: Primary health care; Bereavement; Caregivers; Family physicians.
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