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Resumo

Nos ultimos anos tem sido chamada a atencdo para o fato de que o conceito de cuidados paliativos deve ser am-
pliado e de que as reagoes de luto dos familiares dos pacientes sejam incluidas como foco de atengdo por equipes
multiprofissionais. Nos hospitais, o luto afeta o paciente que recebe a noticia de ter um prognéstico reservado, mas
também afeta seus familiares e as equipes técnicas que do paciente se acercam. Pelo seu potencial de complicar-se e
causar prejuizos fisicos, psiquicos e comunitarios, o luto ja foi referido como um problema de satide publica, capaz
de onerar as redes assistenciais de forma silenciosa. O presente trabalho tem por objetivos localizar o problema do
luto nas equipes hospitalares de cuidados paliativos e de oncologia, e apresentar um programa de assisténcia grupal a
familiares enlutados que tem contribuido para a melhoria da qualidade da comunicagéo e veiculagio de informagoes
em um hospital-escola de Sao Paulo.
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O ano de 2002 poderd ser lembrado como um
divisor de dguas na histéria do desenvolvimento do
paliativismo no mundo todo. Isto porque, em 2002,
documento emitido pela Organizagio Mundial da Satde
(OMS) cunhou um novo conceito para Cuidados Palia-
tivos, que veio a substituir o conceito anterior de 1990.
O novo conceito, mais abrangente, pode ser resumido
ressaltando-se seus aspectos nucleares: cuidados paliati-
vos passaram a ser entendidos como uma abordagem que
visa melhorar a qualidade de vida de pacientes e de seus
familiares ao enfrentarem doenga cronica, progressiva-
mente debilitante e fatal, através da prevengio e alivio
dos sofrimentos a ela inerentes, por meio do diagndstico
precoce e impecaveis avaliagido e tratamento da dor e
de outros problemas fisicos, psicossociais e espirituais
(SEPULVEDA et al., 2002; WORLD HEALTH ORGA-
NIZATION, 2002; 2004).

Aleitura dos documentos da OMS permite depreen-
der que o alargamento do conceito de Cuidados Paliativos
se deu em quatro dimensées. Em primeiro lugar, nao
apenas os pacientes terminais sdo os elegiveis para receber
cuidados paliativos, mas todos os pacientes com doengas
cronico-degenerativas, progressivamente debilitantes e fa-
tais. Isto significa que tanto pacientes com uma neoplasia
fora de possibilidades terapéuticas, como aqueles com sin-
drome de imunodeficiéncia humana adquirida (Aids), com
faléncia cardiaca, doenga pulmonar obstrutiva cronica,
insuficiéncia renal cronica, doencas neurodegenerativas,
os seqiielados de traumas craniencefalicos e acidentes
vasculares cerebrais, pacientes com fibrose cistica, entre
outros, passam a ser alvo dos cuidados paliativos — ¢ jd a
partir do diagndstico. Em segundo lugar, ficou determinado
que nio s6 as necessidades fisico-sintomatolégicas dos
doentes, mas também as suas demandas psiquicas, sociais e
espirituais deve ser dada atencao. Em terceiro lugar, tanto
o paciente como sua familia passam a ser alvo do plane-
jamento e do beneficio da assisténcia. Em quarto lugar, o
Iuto dos familiares passa a ser foco de atengio e assisténcia,
tanto antes como depois da morte do paciente.

O luto deve ser definido como um conjunto de rea-
¢Oes emocionais, fisicas, comportamentais e sociais que
aparecem como resposta a uma perda — seja uma perda
real ou fantasiosa (um “medo de perder”), seja uma perda
por morte ou pela cessacio/diminuigdo de uma fungio,
possibilidade ou oportunidade (PARKES, 1998a).

Trabalhos conduzidos nos paises mais desenvolvidos
tém colocado as intervengoes com enlutados como um
importante problema de satde publica, devido as impli-
cagoes sobre a satde geral dos sobreviventes (YOUNG
et al., 1963; STROEBE et al., 1993; PARKES, 1998b;
KATO, 1999). Consequiéncias adversas a saude fisica
incluem prejuizo temporario da imunidade corporal,
aumento no numero de consultas médicas, hospitali-
zagbes, cirurgias e aumento da taxa de mortalidade das
populagoes enlutadas, quando comparadas a populagio
geral (YOUNG et al., 1963; STROEBE et al., 1993;
PARKES, 1998b). Conseqiiéncias a satde mental tém
sido descritas em termos de variados niveis de depressio,
ansiedade, desespero, descrenga e/ou “paralisia emocio-

nal” (BOWLBY, 1961; PARKES, 1998b).

Parece haver um atual consenso de que, entre os
extremos entre uma reagdo de luto adaptada, autolimi-
tada, ndo merecedora de intervengio terapéutica, de
um lado, e as sindromes psiquiétricas de outro lado, ha
uma populacio intermediaria de individuos que apre-
sentardo uma sindrome de luto complicado — individuos
que merecerdo tratamento que os alivie de intensos e
deletérios sintomas emocionais (PRIGERSON 1997;
1999; SHEAR, 2001).

Na area da saide, caso sejam observadas as varias
maneiras pelas quais as pessoas estdo sendo afetadas
pelo luto, muito podera ser feito para a melhoria da
comunicacdo entre pacientes, familiares e técnicos. Em
hospitais gerais, temos que observar o luto que incide em
pelo menos quatro situagdes (SOLANO, 2006):

1. luto do paciente, quando recebe a noticia de
estar com alguma doenga incuravel, ou percebe a pro-
gressdo inexoravel de suas limitagbes e vé que a morte
se aproxima;

2. luto da familia ao acompanhar, portanto, o de-
clinio funcional de um de seus membros;

3. luto dos sobreviventes (familiares e amigos) apos
a morte do paciente;

4. luto da equipe técnica que cuida do paciente.

No presente artigo, além de nos postarmos junto a
OMS ao advogar que a assisténcia ao luto precisa estar
incluida nas atividades dos paliativistas e oncologistas,
iremos apresentar um programa de apoio a enlutados que
se originou dos contatos com os familiares dos pacientes
que vimos atendendo no Setor de Cuidados Paliativos da
Universidade Federal de Sao Paulo (UNIFESP).

A experiéncia de trabalhar em equipe multiprofis-
sional de Cuidados Paliativos precocemente demonstrou
que urgia implantarmos um programa de apoio em
satde mental aos familiares e cuidadores dos pacientes
assistidos pelo setor. Tal programa foi fundado em ou-
tubro de 2003 e recebeu o nome de PROLU - Projeto
de Protegao ao Luto. A idéia foi acolhida pela Reitoria
da Universidade, que disponibilizou um anfiteatro no
Centro de Assisténcia e Ensino em Enfermagem (CA-
ENF), localizado a 400 metros da Universidade. Cui-
dadores, familiares e amigos de todos os pacientes que
eram encaminhados ao Setor de Cuidados Paliativos (na
sua maioria portadores de cincer em estado avancado,
inseridos em familias com baixa renda e residentes em
bairros periféricos de Sao Paulo) tornaram-se elegiveis
de receber um convite para participar das atividades do
PROLU. A essas pessoas foram oferecidas duas ativida-
des assistenciais seqiienciais: (a) participar de um grupo
onde se encontravam com outros familiares e cuidadores
de pacientes fora de possibilidades terapéuticas de cura
(grupo com cuidadores); e (b) participar, apds a morte de seu
ente querido, de um grupo com outros enlutados (grupo
com enlutados). Os objetivos das atividades (a) e (b) sdo
mostrados no Quadro 1.

Um cuidador ou familiar que freqiientasse a ativida-
de (a) era instruido quanto ao fato de que, apés a morte
de seu enfermo, seria convidado a participar do grupo
com outros enlutados (atividade b). No entanto, o grupo
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com enlutados também era alimentado por clientes que
nunca tinham participado da atividade a, pois, ap6s cerca
de duas semanas do 6bito de um paciente, uma carta de
condoléncias era enviada e pelo menos um telefonema
era feito a familia. O quadro 2 apresenta o modelo de
carta de condoléncias adotado pelo PROLU.

Quadro 1 - Objetivos das atividades do PROLU
— Projeto de Protecao ao Luto da Universidade
Federal de Sao Paulo

(a) Grupo com cuidadores

[ ] Treinar pessoal ndo-especializado para as-
sisténcia domiciliar a enfermos com alto grau
de dependéncia, familiares ou pertencentes a

comunidade.

(b) Grupo com enlutados

[ ] Favorecer que familiares de pacientes que
tinham morrido aos cuidados do hospital da uni-
versidade (Hospital Sao Paulo) se encontrassem
e trocassem as experiéncias de suas dores.

[ ] Manter um vinculo de alguns meses entre
os familiares e a instituicdo.

[ ] Acompanhar o processo de enlutamento dos
familiares, selecionando os casos mais graves e
os encaminhando para tratamento especifico.
[ ] Treinar lideres de grupos de auto-ajuda para

a comunidade.

Cada um dos grupos acontecia quinzenalmente, era
verbal aberto, tinha duracido de 90 minutos, no maximo
12 participantes e era conduzido por um terapeuta prin-
cipal (psiquiatra) e um terapeuta observador (psicéloga
ou assistente social). A freqiiéncia aos grupos era espon-
tanea e nao havia limite quanto ao nimero de pessoas
que cada familia podia trazer; era permitida a entrada de
amigos da familia; pessoas com menos de 16 anos nio
eram convidadas para freqlientar o grupo, mas nao eram
impedidas de entrar caso comparecessem.

A técnica utilizada na condugio de cada um dos
grupos diferia. O grupo de cuidadores (a) abrigava
formato psicopedagégico, com entrega de informagoes
praticas que ajudassem a cuidar de um enfermo em casa.
Ja o grupo com enlutados (b) objetivava oferecer apoio
psicoterapico, sendo o estudo do processo de enlutamen-
to ativamente buscado e os participantes estimulados
a investirem em seu trabalho de luto; os casos de luto
complicado eram identificados pelo terapeuta principal
e abordados com medidas adicionais (farmacoterapia ou
encaminhamento para servico de sadde mental, onde vin-
culos de terapia individual pudessem ser constituidos).

Quadro 2 — Modelo de Carta de Condoléncias
adotado pelo PROLU (*)

Séo Paulo, _ de de
A familia e aos amigos de :
A equipe de Cuidados Paliativos desta Instituicdo
espera que este momento de pesar que ora vocés
estdo sofrendo passe o mais breve possivel. Queremos
agradecer pela confianca que vocés demonstraram
ao entregarem um familiar amado seu aos nossos
cuidados, e ao permitirem que adentrassemos a
intimidade de seu lar. Principalmente, queremos
parabenizé-los por terem cuidado de

até os seus Ultimos dias. Sabemos que a batalha foi
ardua, e vimos de perto com que coragem e dedicagdo
vocés lutaram.  Agora, passada a luta, esperamos
gue todos nds possamos descansar. Sabemos que,
mesmo descansando, a imagem do(a)

vivo(a) ndo sera esquecida. E sabemos que a forga que
herdamos dele(a) nos ajudara a enfrentar as préximas
batalhas junto a nossos semelhantes. Obrigado, e
guardem nossos telefones, pois queremos continuar
a disposicdo de vocés.

(Assinatura)
Setor de Cuidados Paliativos do Departamento de
Medicina Universidade Federal de Sado Paulo

(*) A carta é enviada somente apds duas semanas do 6bito do
paciente e se acompanha de (pelo menos) um contato telefénico
no qual se convida a familia para conhecer o grupo com enlutados
(atividade b).

A atividade (a) falhou em constituir-se porque um
grupo de trabalho néo foi formado ao longo do tempo.
Nenhuma reunido contou com um nimero de partici-
pantes superior a trés, e houve varias para as quais nao
houve presenca. A freqiiéncia altamente irregular dos
poucos participantes inviabilizou qualquer tentativa de
mensuracio de resultados.

A atividade (b) tem acontecido desde o inicio do
projeto (outubro/2003), com uma interrupgao entre
junho e outubro de 2004, por motivo de viagem do tera-
peuta principal, e outra entre janeiro e outubro de 2006,
para reforma de um novo espaco. Além dos encontros
quinzenais, cinco “eventos sociais” foram promovidos
(quatro comemoracoes de Natal e uma “despedida” do
terapeuta), com grande comparecimento de ex-partici-
pantes. Até o momento, 56 enlutados foram recebidos
nos grupos. Seis casos de luto complicado (11%) foram
identificados e foram ou estdo sendo tratados. O quadro
3 mostra os critérios diagnésticos utilizados no PROLU
para identificar casos de luto complicado (ou patolégico),
uma categoria nosografica cuja inclusdo na préxima ver-
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sao (quinta) do Diagnostic and Statistical Manual for Mental
Disorders (DSM-V) esta sendo cogitada (PRIGERSON
1999). A partir de dezembro de 2004, o servigo se tornou
disponivel para quaisquer pacientes da UNIFESP e para
o publico em geral.

Familias enlutadas tém freqiientemente se mostrado
confortadas pela carta de condoléncias que recebem.
Nenhuma mensuragio objetiva do impacto deste pro-
cedimento foi feita até o momento, porém.

Quadro 3 - Proposta de PRIGERSON et al.
para inclusao da categoria de
Luto Complicado no DSM-V

Critério A: perda de um ser amado por morte,
seguida de reacdo com pelo menos trés dos
seguintes:

- pensamentos intrusivos sobre o morto;

- ansia pelo reencontro;

- comportamento de busca pelo morto;

- vivéncia de soliddo como resultado da morte.
Critério B: pelo menos quatro dos seguintes:
- vivéncia de falta de objetivos ou valoragdo do
futuro como futil;

- vivéncia subjetiva de anestesia emocional, des-
ligamento do mundo ou de perda da responsi-
vidade emocional;

- dificuldade para aceitar a perda;

- sentimento de vida vazia ou sem sentido;

- sentimento de ter perdido parte de si mesmo
(“morreu junto”);

- colapso da visdo de mundo;

- repeticdo de sintomas (ou habitos de risco) do
morto;

- excessiva irritabilidade, amargura ou raiva em
relacdo ao ocorrido.

Critério C: pelo menos dois meses de duracéo.
Critério D: o disturbio causa significativo prejuizo
no funcionamento social, ocupacional ou em outras
areas importantes da vida do individuo.

Fonte: Adaptado de SOLANO 2006.

Traducio: Joao Paulo Consentino Solano

Impoe-se perguntar por que houve falha na interven-
cio (a). B pertinente levantar a hip6tese de que familias
de baixa renda, moradoras de regidées longinquas na
periferia de uma grande metrépole e que estao tentando
cuidar de seu enfermo em casa (como ¢ solicitado pela
equipe de Cuidados Paliativos) encontrem dificuldade
para deslocar um familiar/cuidador quinzenalmente ao
hospital — pois isto poderia deixar o enfermo, por meio
periodo do dia, sem cuidador e causar um acréscimo a

sobrecarga emocional e econdmica a que tais familias ja
estao expostas.

O grupo com enlutados (atividade b) constituiu-se
de pessoas que tinham perdido um ente querido e que
foram convidadas para o grupo pelo mesmo profissional
que tinha dado assisténcia domiciliar ao enfermo, um
dos autores deste artigo. Esses sujeitos sabiam que este
profissional seria o mesmo que conduziria o grupo com
enlutados. Ao todo, 38 familias receberam o convite para
vir ao grupo. Vinte e sete familias atenderam (taxa de
resposta de 70%), gerando a freqiiéncia aos grupos de
56 sujeitos enlutados.

Entre junho e setembro de 2004, o grupo interrom-
peu suas atividades por motivo de forca maior, e ficou
claro que a partir de outubro de 2004 uma segunda
fase na histéria do grupo se iniciara: a maior parte dos
enlutados nio voltaria para a continuagio do trabalho,
a despeito de terem sido contatados por telefone e cor-
reio. Ap6s consideravel ponderagio entre os terapeutas,
entendeu-se que nio se deveria insistir nos convites,
ja que isto poderia significar a emissio de mensagens
ambiguas quanto a capacidade desses ex-clientes cuida-
rem de seus trabalhos de luto — agora sem a ajuda do
grupo. Esta segunda fase na histéria do grupo pode ter
significado, na verdade e simplesmente, que um novo
grupo se formou, pois houve renovagio de quase todos
os membros assiduos.

Grupos psicoterapicos com enlutados, em geral, po-
dem seguir duas grandes linhas técnicas: uma que preza
mais a expressio emocional dos membros e outra que
privilegia as agdes com que os membros devem modifi-
car a realidade interna e externa para que seu trabalho
de luto va-se consolidando. Uma terceira opgao técnica
ao trabalhar com os grupos resulta da mescla das duas
estratégias de abordagem. Esta ¢ a técnica utilizada no
PROLU, por achar-se que sua inerente flexibilidade pode
acolher melhor as oscilagbes de demandas de um grupo
aberto de psicoterapia (CONGRESSO INTERNACIO-
NAL DE TANATOLOGIA E BIOETICA, 2005).

A opgao de trabalhar com grupos de enlutados
numa casa fora do hospital — embora casual a principio
—mostrou-se benéfica, pois muitas familias que perderam
entes queridos, ap6s meses ou anos de acompanhamento
nas varias enfermarias e ambulatérios do hospital, hesita-
riam, conforme sugerido na literatura especializada, em
continuar freqiientando os mesmos espagos nas primeiras
semanas ou meses de enlutamento (PARKES, 1998a;
CONGRESSO INTERNACIONAL DE TANATOLOGIA
E BIOETICA, 2005).

Desde dezembro de 2004, pessoas tém sido incluidas
no grupo, ainda que nao oriundas das familias acompanha-
das pelo Setor de Cuidados Paliativos. Até abril de 2005,
56 pessoas foram atendidas pelo PROLU, das quais oito
tomaram conhecimento do servigo através da midia.

Ao final do primeiro semestre de 2006, foi feita
uma tentativa de mensurar o impacto da intervencao
por meio de entrevistas aplicadas a todos os participan-
tes e ex-participantes da atividade. Os resultados dessa
avaliacdo serdo apresentados em outro trabalho.
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Alguém ja estimou que, para cada pessoa que morre,
cinco parentes, amigos intimos ou amores ficam de luto
(ZISOOK, 2000). O que significa que qualquer pessoa
envolvida em Oncologia e Cuidados Paliativos deve saber
que encontrard muito mais reagoes de luto ao redor de
seu paciente do que, propriamente, pacientes.

Trabalhar com questdes relativas & morte e ao luto
¢ ainda algo novo no Brasil, especialmente no meio hos-
pitalar (e, principalmente, entre médicos). No entanto,
¢ fora de davida que as recomendagbes emitidas pela
OMS, quanto a estendermos os cuidados oferecidos aos
pacientes terminais também a seus familiares e cuidado-
res, precisam ser implementadas entre nos.

Em seguida, conduziremos estudos de boa qualidade
que mensurem a efetividade da intervengao, e com amos-
tras maiores que aquela de que dispomos por ora. Temos
podido observar, porém, mesmo antes de mensurar o
impacto da intervencido, que ela é, por si s6, capaz de
refinar a qualidade das comunicagoes entre os enfermos
e as equipes que trabalham no hospital, bem como pro-
ver a divulgagio de informacoes criticas a prevencio de
reagdes patoldgicas de luto na comunidade.
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Ciéncia e Tecnologia para o SUS, do Departamento de Ciéncia e Tecnologia (DECIT) do Ministério da Saude, na
categoria Especializacdo, pela pesquisa “Aspectos psiquicos da relacdo paciente-familia-equipe interdisciplinar
em enfermaria geriatrica: impacto sobre o tratamento do idoso”.
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