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Investigagao V

DEMENCIA DE ALZHEIMER!

RESUMO: O luto é um processo complexo e
individual, frequentemente caracterizado por
reacdes emocionais intensas como choque,
tristeza e ansiedade. No contexto da deméncia
de Alzheimer, o Iuto € particularmente
desafiador devido a deterioracao progressiva
das fungdes cognitivas da pessoa cuidada,
resultando num “luto antecipatoério” e numa
“morte dupla” emocional para os cuidadores
familiares. Estes enfrentam um sofrimento
intenso e podem vivenciar sentimentos
ambivalentes, como alivio, angustia e
culpa, apoés a morte do familiar. O papel
de prestador de cuidados e a identidade
pessoal dos cuidadores sao frequentemente
impactados, levando a um luto prolongado e a
complicacdes emocionais como a depressao e
o isolamento. A literatura enfatiza a relevancia
de se atribuir significado a experiéncia do luto,
manter ligacbes emocionais e desenvolver
a capacidade de superagado. O apoio social,
a espiritualidade e a preparagdo para a
morte séo fatores cruciais para um luto
adaptativo. Além disso, a construcdo de uma
autonarrativa positiva e a recuperagdo do
“eu” sao cruciais. A pandemia de CQOVID-19
aumentou significativamente os desafios
relacionados com as tarefas de luto, sugerindo
a necessidade de intervencdes imediatas e
de estudos futuros focados no impacto da
crise. Intervengdes sdo fundamentais para
apoiar os cuidadores familiares, envolvendo
estratégias que amenizem a dor e promovam
a adaptacdo a nova realidade. Intervencodes de
terceira geracao, como a Terapia de Aceitacao
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e Compromisso (ACT) e a Terapia Focada na Compaixao (CFT) sao particularmente Uteis
para lidar com o luto na promogéao da flexibilidade psicoldgica, na aceitagdo da perda e
no aprender a lidar positivamente com emog¢des e pensamentos.

PALAVRAS-CHAVE: Luto. Deméncia de Alzheimer. Cuidadores familiares. Intervencao.

1INTRODUGAO

O luto é um processo normal, natural e muito individual, constituido por diferentes
experiéncias, trajetorias e cursos temporais (Beatie et al, 2021). Caracterizado,
geralmente, como uma reacao psicologica a percegcao da perda, pode incluir estados
emocionais como o choque, a descrencga, a tristeza, a baixa autoestima, a frustragao, a
raiva, a ansiedade e a saudade da pessoa falecida (Crawley et al., 2022).

Kibler-Ross (1973; 2005) descreveu cinco fases do processo de luto: negacéao,
raiva, negociacao, depressao e aceitagdo. Estas fases ndo sdo necessariamente vividas
de forma linear, podem variar consoante os individuos, quando se aborda a tematica
da deméncia de Alzheimer. Por conseguinte, os cuidadores familiares também podem
passar por estas fases a medida que enfrentam os desafios e as perdas associadas a
doenca. Inicialmente, podem negar o diagnostico, sentir raiva em relagéo ao impacto da
doenca, envolver-se em negociagcdes na esperanca de encontrar uma cura ou melhorar
a situacao do seu ente querido, ficar deprimido devido as perdas e dificuldades com que
se deparam e, por fim, acabar por aceitar a realidade da doencga. Deste modo, e como
referido anteriormente, este tipo de cuidadores vivencia um processo de luto antecipatorio
aquando do agravamento da deméncia.

Klass et al. (1996) desafiou a nogcédo de distanciamento do familiar falecido e
enfatizou que os individuos podem manter as ligacbes emocionais com os seus entes
queridos mesmo apos a sua morte. Esta teoria reconhece a importancia de encontrar
formas significativas de continuar a relacédo enquanto se faz o luto pela perda. Klass et
al. (1996) designaram por vinculo continuo essa ligacdo que se perpetua no tempo, ou
seja, a representacao interna que é reconstruida a partir do sistema de crengas, da visao
de mundo e do relacionamento que existia entre a pessoa enlutada e a pessoa falecida.
Deste modo, estes cuidadores podem procurar formas de manter um sentido de ligacéao
continua com o seu ente querido a medida que a deméncia progride e, apods a morte,
podem envolver-se em atividades como recordar episodios vivenciados, criar rituais ou
encontrar consolo em ligacbes espirituais ou simbolicas para preservar e valorizar a
ligacdo que partilham.

Gillies & Neimeyer (2006) e Park (2010) centram o processo de luto na atribuicao

de significado a perda. Enfatizam ainda que os individuos se envolvem ativamente em
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atividades que permitam (re)significar-se de modo a dar sentido a perda e a integra-la na
narrativa de vida. Gillies e Neimeyer (2006) compreenderam o luto como um processo
ativo na procura de reconstrugdo de significado face a perda da pessoa significativa
e identificaram que o facto de encontrar e/ou reconstruir significado ajuda o individuo
inserido no processo de luto a adaptar-se a um mundo modificado. Alids, é a atribuicdo
que define, em parte, a natureza da manutencao do vinculo, dado que existe um risco
elevado de complicagdes no luto para aqueles que mantém o vinculo, mas que sao
incapazes de atribuir um significado (Gillies & Neimeyer, 2006). Os cuidadores familiares
de pessoas com deméncia de Alzheimer podem procurar sentido no seu proprio papel
de prestador de cuidados, na relagcdo com o seu ente querido e nas licoes aprendidas
com a experiéncia de cuidar de alguém com Alzheimer. Ao encontrarem um objetivo e ao
darem sentido a sua propria experiéncia de prestacao de cuidados, aumentam o sentido
de significado e resiliéncia.

Worden (2018) apresenta quatro tarefas que auxiliam os cuidadores familiares
a lidarem com o luto e a adaptarem-se as mudangas de vida, ressaltando que algumas
atitudes fundamentais do luto normal também estdo presentes no luto antecipatorio,
contribuindo para manter o equilibrio e evitar o luto patolégico nos familiares que sofrem

a perda. As quatro tarefas sdo as seguintes:

- Aceitar a realidade da perda: quando ha consciéncia e aceitacdo da morte,
a elaboracao desta tarefa comeca mais cedo. Na medida em que se vé a
pessoa decair, a realidade e a inevitabilidade da morte ficam mais préximas.
A aceitagdo, neste caso, envolve os niveis intelectuais e emocionais.

- Elaboraradordaperda: umdos sentimentos frequentemente observados neste
periodo é o aumento da ansiedade. A ansiedade aumenta significativamente
com o aumento do periodo de luto antecipatorio.

- Ajustar-se a um ambiente onde falta a pessoa que faleceu: em casos de
luto antecipatério € comum que as pessoas enlutadas coloquem questoes
a si mesmas sobre o desempenho de papéis que passardo a ter apos a
morte do outro. Estes questionamentos séao favoraveis ao planeamento das
reorganizacdes que devem ser realizadas apds a morte do paciente.

- Reposicionar-se emocionalmente sobre a pessoa falecida e prosseguir com a
vida: a pessoa deve encontrar, na sua vida emocional, um local para armazenar
as memorias do falecido, para continuar a viver de forma satisfatéria no mundo.

Os estudos de Bowlby (1979) sobre a vinculagdo e as quatro fases do luto

descritas por Parkes (1998) oferecem uma visdo enriquecedora da experiéncia do luto
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e da perda. Bowlby destaca o impacto das relagdes de apego no luto, enquanto Parkes
(1998) observa que a dificuldade em lidar com o luto decorre do facto de ser um processo
continuo e ndo um estado fixo. Bowlby (1979), com base em sua experiéncia clinica e
no estudo do comportamento de primatas, foi capaz de identificar e documentar o
desenvolvimento de respostas a este processo. De acordo com Bowlby (1979), a perda
de um ente querido pode despoletar emogdes intensas, como a tristeza, a saudade e a
raiva, devido a rutura da relagdo de vinculagdo. Bowlby sublinhou a importancia do luto
e de encontrar formas de manter uma ligacéo continua com a pessoa falecida enquanto
se adapta a vida sem ela. Parkes (1998) expandiu o trabalho de Bowlby e introduziu o

processo de luto em quatro fases:

- Fase de entorpecimento e negacédo: pode durar de algumas horas a uma
semana e pode ser interrompida por explosdes de ansiedade e/ou raiva
extremamente intensas. Nesta fase, os cuidadores familiares podem sentir
choque, descrenca e entorpecimento emocional como resposta protetora
a perda. Apresentam dificuldade em aceitar a realidade da perda e podem
negar ou evitar a perda.

- Fase de saudade e de procura da figura perdida: dura de alguns meses a anos.
Os cuidadores familiares sentem um intenso anseio e saudades da pessoa
falecida. Procuram ativamente a pessoa ou procuram formas de preencher
0 vazio deixado pela sua auséncia. Emoc¢des como tristeza, raiva e culpa séo
comuns durante esta fase.

- Fase de desorganizacdo e de desespero: esta fase envolve um profundo
sentimento de desorganizacdo e turbuléncia emocional. O enlutado
reconhece que a perda € inevitavel e que ndo podera recuperar a pessoa
perdida, sentindo-se desmotivado para viver. Os cuidadores familiares podem
sentir-se desesperados, confusos e desamparados a medida que lidam
com a realidade da perda e com os desafios que esta apresenta. Questdes
de identidade, significado e como encontrar um caminho a seguir surgem
frequentemente durante esta fase.

- Fasede reorganizacéo e de recuperacéo: na fase final, integram gradualmente
a perda nas suas vidas e encontram formas de seguir em frente. Comecam a
adaptar-se as mudancas provocadas pela perda, estabelecem novas rotinas
e desenvolvem um sentido de estabilidade e significado nas suas vidas.

Deste modo, a literatura tem vindo a enfatizar a importancia da exploracao das

emocgoes, as estratégias de sobrevivéncia e os processos de criagao de significado que

Humanidades e Ciéncias Sociais: Perspectivas Tedricas, Metodoldgicas e de

Investigacéo V Capitulo 15 m



os cuidadores familiares podem encontrar ao longo da jornada da perda do ente querido.
Contudo, é crucial ter em mente que cada pessoa tem uma experiéncia Unica e que o

processo de luto pode variar conforme a sua personalidade e o seu ritmo pessoal.

2 LUTO EM CUIDADORES FAMILIARES DE PESSOAS COM ALZHEIMER

A deméncia de Alzheimer caracteriza-se pela perda progressiva das fungdes
cognitivas e funcionais, interferindo com a vida diaria das pessoas, e € frequentemente
acompanhada por alteragdes de personalidade e de comportamento, de tal modo que
a maioria das pessoas a quem é diagnosticada a doencga necessita ou necessitara de
algum tipo de prestacao de cuidados (Manevich et al., 2023; Garcia-Castro, 2021). Estes
cuidados recaem frequentemente sobre os cuidadores informais, geralmente, um parceiro,
familiares ou amigos da pessoa com deméncia, que ndo recebem qualquer compensagao
financeira por desempenharem estas tarefas (Manevich et al., 2023).

A espiritualidade tem sido um dos fatores mais importante ao longo da vivéncia do
cuidar. Um maior uso da espiritualidade tem sido associado a mais sentimentos positivos
de esperanca, gratidao, perdao, vitalidade, amor, e a menor sobrecarga percecionada
pelo cuidador (Singer & Papa, 2021). A espiritualidade, como estratégia de coping para
enfrentar situagdes dificeis e neutralizar eventos stressantes, como o luto, previne
sintomatologia depressiva e o aparecimento de problemas de saude mental (Garcia-
Castro, 2021). As crencas religiosas, os rituais do funeral promovem um sentimento de
ajuda mutua e apoio comunitario no processo de luto. No entanto, € importante realgar que
as crencas religiosas, por si s6, ndo garantem uma resposta adaptativa a perda (Manevich
et al., 2023). Outros fatores sao importantes, como a relagédo entre o cuidador e o familiar
falecido, comorbilidades anteriores que possam existir, rede de suporte emocional e os
desafios financeiros, sociais € emocionais que o cuidador familiar vivencia (Jain et al.,
2019; Nathanson & Rogers, 2020; Skantharajah et al., 2022).

O luto dos cuidadores familiares de pessoas com deméncia de Alzheimer
implica uma morte dupla. Designado por luto antecipatoério, este ocorre aquando do
comprometimento cognitivo da pessoa cuidada. Evidencia-se pela perda de ligacao
emocional e mantém-se pelo sentimento de dependéncia no apoio das atividades de
vida diaria. Para muitos cuidadores familiares, o sofrimento & tdo intenso, ao contactar
diariamente com a perda das faculdades cognitivas do seu familiar, que a morte da pessoa
com deméncia pode trazer sentimentos de alivio, o que é muitas vezes inesperado e uma
fonte de angustia e culpa para o cuidador (Nathanson & Rogers, 2020). A literatura indica

ainda que a experiéncia do luto decorre em fungao da relagdo emocional entre o cuidador
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e o seu familiar cuidado, e a gravidade clinica da deméncia (Jahani et al., 2022; Cheng
et al,, 2019). A medida que a deméncia progride, consubstanciada pelas perdas fisicas,
e pela necessidade de maior apoio direto nas atividades de vida diaria e nas alteragdes
emocionais e comportamentais, a ligacado emocional também se intensifica e a vivéncia
do luto antecipatorio torna-se inadiavel (Crawley et al., 2022; Cheng et al., 2019).

O luto de um cuidador familiar consiste geralmente num estado pré-moérbido,
seguido do inicio do luto que precipita perdas multiplas e ambiguas que, por sua vez,
podem levar a dificuldades de adaptagao ao luto. Para a maioria dos cuidadores familiares,
a maior perda ocorre apds a morte, i.e., a perda do papel de prestador de cuidados. Assim,
a interacao entre a ambiguidade e a perda continua inerente a deméncia conduz a piores
resultados em termos de salude mental para os prestadores de cuidados a pessoas com
deméncia de Alzheimer, em comparacao com outros prestadores de cuidados. Estes
resultados podem incluir um risco acrescido de depressao, baixa autoestima, isolamento
social, ansiedade e aumento dos sentimentos de culpa e raiva (Nathanson & Rogers, 2020).

Num estudo sobre o luto com cuidadores familiares, Crawley et al. (2022) concluiram
que niveis mais elevados de depressao, a ndo preparacao para a morte e a sobrecarga
sentida na prestacédo de cuidados estava associados ao luto prolongado. Pelo contrario,
maior satisfacdo com as relagdes interpessoais e maior apoio estavam associados a luto
adaptativo (Jain et al.,, 2019). Também a aceitacdo do fim de vida e a preparacdo para a
morte permitem a vivéncia do processo de luto normal (Parro-Jiménez et al., 2021).

Outros estudos evidenciaram que fatores como o sexo feminino, a idade
avancada, a perda no seio da familia nuclear, um luto anterior ndo estar resolvido,
as estratégias de coping focadas na emocéo e a aceitacdo resignada, o baixo nivel
de escolaridade e socioecondmico sédo fatores de risco para o surgimento do luto
complicado. Por outro lado, os fatores de protecao incluem o apoio social, os cuidados
paliativos antes da morte, as estratégias de coping focadas nos problemas, a procura
de espiritualidade e o planeamento de atividades agradaveis. Estes elementos facilitam
o desenvolvimento da resiliéncia. Deste modo, cuidadores familiares com elevado nivel
de resiliéncia, aquando de um processo de luto, conseguem reconectar-se consigo
mesmos e minimizar o luto, pois reconhecem as suas for¢as e fraquezas. Portanto, a
resiliéncia atua como um fator de protecao interna e afeta indiretamente o luto (Parro-
Jiménez et al,, 2021; Sangay et al., 2023).

O luto dos cuidadores familiares € muitas vezes descrito como um estado de
confusao de identidade, ou a sensacao de que uma parte do “eu” morreu com a pessoa.

A identidade enquanto prestador de cuidados continua mesmo depois da pessoa ja nao
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estar a prestar cuidados, pelo que é importante sublinhar a importancia da recuperacao
do “eu” e intervir neste dominio. A recuperacao do “eu” como um elemento significativo e
primordial para o processo do luto envolve uma nova renegocia¢cao do eu em relagao ao
seu mundo social e a outras relacdes sociais. Esta expressao significa quer a continuidade
da identidade quer uma nova reorganizacédo, uma vez que todo este trabalho sobre si
proprio parece facilitar diretamente o luto. A construgdo de uma autonarrativa positiva
que sustente a capacidade do cuidador para lidar com a morte e restabelecer um foco
no seu “eu”, que, por sua vez, lhe permita continuar a valorizar aspetos da sua vida de
precetor e atender ativamente aos seus proprios interesses, necessidades e desejos é
primordial (Peacock et al., 2016).

Embora os cuidadores familiares possam sentir a morte da pessoa como um
alivio, enfrentam experiéncias adicionais no seu processo de luto que, por vezes, tendem
a prolongar-se para além do primeiro ano de luto (Rubin et al., 2019). Os cuidadores
geralmente veem a perda de um ente querido como central para a sua vida e o sentido do
“eu” prevé a gravidade do luto. Por conseguinte, a confusao da identidade pode contribuir
para o luto prolongado. Tal como verificado na literatura, o luto patoldgico ou prolongado
acontece devido a uma série de fatores negativos, como o autoconceito da pessoa,
que leva a confusdo da identidade, ou a sensagao de que uma parte dela morreu com
a pessoa falecida. De modo a evitar o luto prolongado, existem fatores de protecao tais
como a importancia de recuperar o “eu” através da adocao de uma autonarrativa positiva,
de se libertar do seu papel de cuidador e de criar uma nova imagem de si proprio, de
se reconectar com outras relagdes sociais, de continuar a atender ativamente as suas
proprias necessidades e interesses (por exemplo, espiritualidade) e de manter um sentido
de vitalidade, continuidade e ligacdo (Bellet et al., 2020; Peacock et al., 2016). Também,
a satisfacdo com os cuidados prestados, o bem-estar da familia, a rede social de apoio,
a qualidade dos cuidados de saude, a aceitacdo do fim de vida e a preparacao para a
morte e uma elevada espiritualidade antes do luto sédo considerados fatores preditores
importantes de um melhor ajustamento ao luto (Mason et al., 2020; Singer & Papa, 2021).

A literatura tem evidenciado a importancia do estilo de vinculagéo no luto saudavel,
constatando que quanto mais préoximos o enlutado e o falecido eram antes da morte, mais
grave seria a sintomatologia do luto que o cuidador familiar vivenciaria, indicando também
que a proximidade da relacdo é mais importante do que o grau de parentesco efetivo
(Harrison et al., 2021).

Os cuidadores familiares que tém mais dificuldade em fazer o luto sdo mais
suscetiveis de recordar memorias passadas relacionadas com a pessoa falecida e

tém dificuldade em recordar acontecimentos passados especificos ou em imaginar
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acontecimentos futuros sem a pessoa, aumentando a saudade e o sofrimento mental. As
relagdes sociais também tendem a deteriorar-se, uma vez que o prestador de cuidados
pode ainda sentir-se ligado a e proximo da pessoa falecida, mas menos préoximo do seu
ambiente social. Os resultados revelam uma percecéao significativamente mais elevada
da proximidade interpessoal com a pessoa falecida apds a morte, no que respeita a
confusédo de identidade. Quando isto acontece, o sentido de identidade do cuidador
familiar enlutado pode ainda estar muito definido pela pessoa, o que significa que os
papéis, os objetivos e as atividades diarias ainda estao associados a pessoa tornando-se
dificil imaginar um futuro sem ela (Bellet et al., 2020). Esta confusao de identidade devido
ao luto pode intensificar a saudade. O sentimento de proximidade com a pessoa falecida
apods a morte esta associado a depressdo e a ansiedade, e a diminuicdo de relagbes
intimas é um sinal de luto ndo saudavel (Harrison et al., 2021).

De um modo geral, a literatura focada no luto dos cuidadores de familiares com
deméncia de Alzheimer revela a profundidade e a complexidade desta experiéncia
multifacetada. O luto antecipatorio, caracterizado pela perda gradual das capacidades
cognitivas e emocionais da pessoa cuidada, desafia a resiliéncia emocional do cuidador
familiar (Gilsenan et al., 2022). O sofrimento psicoldgico intensifica-se com a crescente
dependéncia e a deterioracdo da ligacdo emocional, frequentemente resultando em
sentimentos de culpa e angustia, paradoxalmente acompanhados por alivio com a morte.
Por outro lado, a reconexao com outras relagdes sociais, continuar a atender ativamente
as proprias necessidades e interesses (como a espiritualidade) (Singer & Papa, 2021)
e manter um sentido de vitalidade, continuidade e ligacdo sao fatores de protecao
essenciais (Rubin et al., 2019). Este cenario exige intervencdes sensiveis que abordem
tanto a preparacdo para a morte quanto a reorganizacéo do “eu” apos a perda (Bellet
et al., 2020; Harrison et al., 2021) ja que a morte de uma pessoa sob cuidados pode ser
uma experiéncia profundamente traumatica para o cuidador familiar (Mason et al., 2020).
E necessario tempo para processar a perda e adaptar-se a uma nova realidade sem a
sua presenca.

O Modelo de Ajustamento e Adaptacéo da Resposta Familiar, de McCubbin e
Patterson (1983), oferece uma estrutura tedrica robusta para a compreensao do processo
de luto, como crise, destacando a importancia da adaptacéao continua e do papel dos
fatores stressores e dos recursos na vivéncia do luto. Este quadro tedrico postula que
a capacidade do cuidador familiar em ajustar-se ao luto esta intrinsecamente associada
a qualidade do apoio social e a eficacia das estratégias de coping adotadas. Os fatores
stressores, que podem incluir a perda progressiva das capacidades da pessoa cuidada

até a propria morte, exigem uma resposta adaptativa continua. A presenca de apoio social,
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proveniente de amigos, familiares e da comunidade, pode atenuar as consequéncias
negativas desses stressores, promovendo um ambiente mais propicio para a adaptacao.

A eficacia das estratégias de coping constitui outro componente crucial no
modelo. Estas estratégias podem ser classificadas em coping focado no problema, que
envolve esfor¢os para modificar a situagao stressante, e coping focado na emocao, que
visa regular a resposta emocional ao stress. Para os cuidadores familiares, estratégias
como a procura ativa de apoio social, a participacédo em grupos de suporte e a pratica de
atividades que promovem o bem-estar emocional sédo essenciais para enfrentar o luto de
maneira saudavel.

A reconciliagcdo com o “eu” e a construgdo de uma autonarrativa positiva sao
componentes cruciais para um bom ajustamento a perda, promovendo a resiliéncia e a
reconfiguracdo da identidade apods a perda (Peacock et al.,, 2016; Bellet et al., 2020).
A reconciliagcdo com o “eu” refere-se ao processo pelo qual os cuidadores familiares
reavaliam e redefinem sua identidade apods a perda. Este processo é vital, pois a identidade
do cuidador esta frequentemente entrelagada com o papel de prestar cuidados. A
construcao de uma autonarrativa positiva, na qual o cuidador reconhece e valoriza as suas
experiéncias e resiliéncia, ajuda a promover uma resignificacdo saudavel da identidade.
O desenvolvimento da resiliéncia € assim um objetivo central no modelo referindo-se a
resiliéncia a capacidade de recuperar e crescer diante de adversidades. No contexto do
luto, implica ndo apenas sobreviver a perda, mas também encontrar formas de prosperar
emocional e psicologicamente. Este desenvolvimento pode incluir a aquisicdo de novas
habilidades, o estabelecimento de novas conexdes sociais e a procura de significado no
processo de luto (Bellet et al., 2020; Peacock et al., 2016).

A reconfiguragdo da identidade apos a perda € um processo complexo e
multifacetado. Envolve a integracdo da experiéncia de luto na narrativa pessoal do
cuidador familiar, permitindo uma nova compreensao de si mesmo e do mundo ao seu
redor. Este processo pode ser facilitado pela criacéo de rituais pessoais de lembranca,
envolvimento em atividades significativas e a procura de novas perspetivas através do
apoio psicologico e do apoio comunitario (Beatie et al., 2021).

As restricdes impostas pela pandemia de COVID-19 criaram um ambiente de “luto
suspenso”, dificultando o processo natural de luto e exacerbando os desafios emocionais
e psicologicos enfrentados pelos cuidadores familiares. A falta de cerimédnias e rituais de
despedida, juntamente com a caréncia de apoio social, tiveram repercussdes negativas
na vida dos cuidadores familiares, nomeadamente o aumento do luto prolongado,
a perturbacéo stress pos-traumatico e a depressdo (Cunha et al.,, 2023; Laranjeira et
al., 2022; Skantharajah et al., 2022). Deste modo, é importante que estudos futuros se
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debrucem sobre o luto pds-crise com o objetivo de explorar as experiéncias dos cuidadores
familiares durante no pos pandemia. Estudos qualitativos tém o potencial de oferecer
uma compreensao mais detalhada e rica das dinamicas do luto, podendo informar as
intervencdes que atendam as necessidades emocionais e psicologicas dos cuidadores
familiares (Nathanson et al., 2020; Singer & Papa, 2021; Skantharajah et al., 2022). O
luto, apesar de ser um processo normal e expectavel, deve ser abordado considerando
as complexidades e as especificidades individuais e, neste sentido a intervengédo para
apoiar os cuidadores familiares devem garantir um apoio abrangente e adaptado as suas

necessidades especificas (Azevedo & Siqueira, 2020; Sousa et al.,, 2022).

3 INTERVENCAO

A intervengcéo no processo de luto € indispensavel para a saude do cuidador
familiar. Este tipo de apoio deve desenvolve-se gradualmente através de acdes e
estratégias que minimizam a dor da separacédo e promovem a reformulagdo pessoal e
existencial através da integracdo da perda (Pimenta & Capelas, 2019). A morte de um
doente também é uma fonte de sofrimento para o profissional de saude, sendo crucial o
trabalho em conjunto na prestagéo de cuidados ao doente e a familia em luto (Lima et al.,
2020). A maioria das equipas de cuidados paliativos tem um programa de apoio ao luto
com acodes formalmente definidas, como telefonemas e consultas de acompanhamento,
sendo a equipa multidisciplinar muitas vezes constituida por psicélogos e enfermeiros
(Pimenta & Capelas, 2019), mas nao é especifico para este tipo de cuidadores.

Sendo o luto um processo normal e esperado, quando um vinculo € quebrado, os
cuidados paliativos intervém no sentido de apoiar os familiares em luto, possibilitando a
compreensdo da construgdo da identidade coletiva da familia (Pimenta & Capelas, 2019).
Quando um cuidador familiar se depara com a proximidade da morte de um familiar, ha
uma desconstrucao da identidade, acompanhada de sofrimento, que pode ser vivenciado
de diferentes formas, de acordo com as caracteristicas de cada um e as circunstancias
da morte (Azevedo & Siqueira, 2020). O luto familiar inicia-se na fase de diagndstico da
doenca, quando a familia comeca a vivenciar o luto antecipatorio, devido a antecipacao
de mudancas e perdas. E também nesta altura que os cuidados paliativos comecam a
gerir o luto (Sousa et al., 2022).

Skantharajah et al. (2022) refere que as intervencdes que promovem e sensibilizam
o desenvolvimento de novas rotinas, encorajam a afirmagdo normativa, o sentido de
significado e a esperancga, estimulam o apoio social e familiar sdo mais efetivas nesta

populacéo, tanto antes como depois da perda.
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A intervencdo psicoldgica € essencial para compreender os fatores que
aumentam a probabilidade de vivenciar niveis mais complicados de luto, ajudando a
identificar as pessoas que necessitam de apoio, bem como a promover o apoio social,
uma vez que este amortiza o efeito do luto e medeia a relagdo negativa entre o luto e
o bem-estar psicoldgico (Jain et al., 2019; Wiegelmann et al., 2021) particularmente nos
cuidadores conjuges e filhos adultos (Wiegelmann et al., 2021).

As intervencdées no luto exigem um esforco significativo de aceitacdo e
compromisso por parte do prestador de cuidados para que os resultados sejam bem-
sucedidos. Além disso, deve notar-se que o luto, para os cuidadores, &€ uma experiéncia
complexa afetada por fatores culturais, familiares, pessoais e ambientais, pelo que os
resultados das intervencdes podem variar (Sanchez-Alcon et al., 2023).

As intervencdes de terceira geracdo no luto enfatizam a atencédo plena, a
aceitacdo e a vida fundamentada em valores para ajudar os cuidadores familiares a
atravessarem as complexidades do luto. Estas abordagens, derivadas das terapias
cognitivo-comportamentais da terceira geracédo, centram-se no contexto e na funcao
dos pensamentos e das emocgdes e ndo no seu conteudo. As principais intervencoes
incluem a Terapia de Aceitacdo e Compromisso (Acceptance and Commitment Therapy
- ACT; Hayes et al.,, 1999) que incentiva a aceitacdo do luto e o compromisso com os
valores pessoais através da flexibilidade psicoldgica; a Reducdo do Stress Baseada na
Atencdo Plena (Mindfulness-Based Stress Reduction - MBSR; Kabat-Zinn, 1990) e a
Terapia Cognitiva Baseada na Atengdo Plena (Mindfulness-Based Cognitive Therapy —
MBCT; Segal et al., 2002) que utilizam praticas de atencdo plena para reduzir o stress
e evitar a ruminagao; e a Terapia Focada na Compaixao (Compassion-Focused Therapy
— CFT; Gilbert, 2014) que promove a autocompaixdo e reduz a autocritica. Ao enfatizar
a consciéncia do momento presente e a aceitacdo sem julgamentos, estas intervencoes
tém como objetivo apoiar os cuidadores familiares na procura de significado e resiliéncia
face a perda.

A terapia de aceitacdo e compromisso (ACT) especifica seis processos centrais
interrelacionados - aceitacao, difusao cognitiva, contacto com o momento presente, o
“eu” como contexto, valores e empenho na acao. Este tipo de intervencao visa aprimorar a
flexibilidade psicologica, um atributo que esta diretamente relacionado com a capacidade
de adaptacdo e a competéncia de direcionar a atencéao para os aspetos significativos
da vida (Hayes et al., 2012). Em particular, em contextos onde os cuidadores familiares
enfrentam tarefas continuas e dificeis, como cuidar de uma pessoa com deméncia de

Alzheimer, a flexibilidade € crucial. Estudos evidenciam que cuidadores familiares com
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maior flexibilidade psicoldgica apresentam menos sintomas de morbilidade psicoldgica,
menor sobrecarga emocional e uma melhor qualidade de vida, sendo mais capazes de
encontrar significado positivo nas suas experiéncias e de manter um equilibrio emocional,
o que lhes permite manter sua propria saide mental (Atefi et al., 2023; Atefi et al., 2024).

A intervencdo de reducdo de stress baseada na atencdo plena (MBSR) e a
intervencao cognitiva baseada na atencéo plena (MBCT) sdo consideradas intervencdes
eficazes evidenciando os seus beneficios positivos na reducao do stress e das emocgoes
negativas, na diminuicao da ruminagao, no aumento das emog¢des positivas e na promogao
dasaude fisicae mental (Huang,2022). Aintervencédo MBSR é umaintervencéo clinicamente
estruturada que promove a adogéao de uma postura de abertura, curiosidade e aceitacao
face ao esta a acontecer no momento presente, sem juizos de valor. Por conseguinte, esta
abordagem enfatiza a pratica formal da meditagdo da atencao plena e geralmente envolve
sessdes de intervencdo em grupo e treino em casa (Kabat-Zinn, 1982).

Por sua vez, a intervencdo MBCT integra principios da terapia cognitivo-
comportamental com elementos do MBSR, visando promover as pessoas com
competéncias para se desvincularem de padroes de pensamento automaticos
disfuncionais e adotar estratégias comportamentais alternativas, enquanto pratica a
atencao plena (Han, 2022). Ambas as intervencdes, MBSR e MBCT, evidenciam efeitos
positivos significativos em cuidadores familiares de pessoas com deméncia de Alzheimer,
tanto durante, quanto apds a intervencgéo, especialmente quando combinadas com apoio
psicoldgico e abordagens cognitivas comportamentais (Jain et al., 2019).

A intervencdo focada na compaixdo (CFT) tem as suas raizes na psicologia
evolutiva, na neuropsicologia e na teoria da vinculagao (Gilbert, 2014) e conceptualiza
a compaixao como trés fluxos de interacdes, como a compaixao orientada do eu para
o outro, a compaixdo do outro para o eu, e a compaixao do eu para o eu (Craig et al,
2020). Segundo Jahani et al. (2022), é evidenciada a eficacia deste tipo de intervencao,
na reducéo do sofrimento emocional vivido pelos cuidadores familiares de pessoas com
deméncia de Alzheimer, assim como nos trés componentes do processo de luto: o peso
do sacrificio pessoal, a tristeza e a saudade, e a preocupacdo e o isolamento social
(Jahani et al., 2022).

Em suma, a intervencao no luto deve ser vista como um processo dinamico e
multifacetado que requer uma abordagem integrada e personalizada. O apoio psicoldgico
nao apenas alivia a dor da perda, contudo também facilita a reconfiguragdo pessoal e
existencial através da integracao da perda. A colaboracao continua entre os cuidadores

familiares e os profissionais de saude é essencial para enfrentar o sofrimento associado
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ao processo de luto e promover a saude mental e emocional dos cuidadores familiares,
assim como dos profissionais envolvidos (Pimenta & Capelas, 2019; Lima et al., 2020).

O luto é uma experiéncia complexa influenciada por fatores culturais, familiares,
pessoais e ambientais (Sanchez-Alcon et al., 2023) e as intervencdes de terceira geragéo,
como a Terapia de Aceitagcédo e Compromisso (ACT), a Redugdo de Stress Baseada na
Atencao Plena (MBSR), a Terapia Cognitiva Baseada na Atencao Plena (MBCT) e a Terapia
Focada na Compaixao (CFT), oferecem abordagens que visam promover a flexibilidade

psicoldgica, a aceitacdo da perda e o lidar positivamente com emogdes e pensamentos.
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