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Chau numero tres

Te dejo con tu vida

tu trabajo

tu gente

con tus puestas de sol
y tus amaneceres.
Sembrando tu confianza
te dejo junto al mundo
derrotando imposibles
segura sin seguro.

Te dejo frente al mar
descifrandote sola

sin mi pregunta a ciegas
sin mi respuesta rota.
Te dejo sin mis dudas
pobres y malheridas
sin mis inmadureces
sin mi veterania.

Pero tampoco creas

a pie juntillas todo

no creas nunca creas
este falso abandono.
Estaré donde menos

lo esperes

por ejemplo

en un drbol afioso

de oscuros cabeceos.
Estaré en un lejano
horizonte sin horas

en la huella del tacto
en tu sombra y mi sombra.
Estaré repartido

en cuatro o cinco pibes
de esos que vos mirds
y enseguida te siguen.
Y ojald pueda estar

de tu suefio en la red
esperando tus ojos

y mirdndote.

Mario Benedetti — Poeta Uruguayo.
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RESUMO

A revisdo da literatura mostra que familia e paciente (unidade de cuidados) ao
receberem o diagndstico de uma doenca que ameaca a continuidade da vida,
necessitam de acdes que visem a prevencdo e alivio de sofrimento, um olhar para a
unidade de cuidados, com atencdo para a relacao atual e anterior ao diagndstico,
dificuldades, problemas na comunicagao que contribuem para conflitos, fatores que
estressam cada etapa da doenca e o processo de despedida. Os cuidados paliativos
tém acbes que se baseiam no manejo da comunicagcédo e das emocgdes, um cuidado
humanizado que integra os avancos da ciéncia médica para o bem estar fisico com
intervencdes que se baseiam no respeito a individualidade por meio da escuta, apoio
e consideram o processo do luto antecipatério (RANDO, 2000), como um
mecanismo adaptativo com possibilidades de promover a familia e aos intimos,
recursos de enfrentamento para protecdo em relacdo ao luto complicado apds a
morte. Por se tratar de uma area do conhecimento e da pratica que apresenta
avancos e reflexdes constantes, é preciso delinear com constancia as questfes
emergentes e seus desdobramentos. Aqui se apresenta 0 objetivo deste trabalho
que, utilizando pesquisa qualitativa para entender as experiéncias das pessoas e 0S
aspectos subjetivos de suas vivéncias, visa estudar o processo do luto de adultos na
familia a partir da experiéncia do luto antecipatério em uma unidade de cuidados
paliativos. Enfase foi colocada em identificar aspectos do luto antecipatério que
podem servir como fator de protecdo para elaboracdo do luto pdés-morte nos
diferentes membros da familia. Para que este objetivo seja alcancado foram
realizadas duas entrevistas abertas por topicos, o que possibilitou aprofundar as
questdes e é essencialmente exploratoria e flexivel, com cada participante, a méae e
a irma de um mesmo paciente, que fora tratado em unidade de cuidados paliativos.
Os resultados destas entrevistas indicam que as intervencdes realizadas com esta
familia visaram apenas a proximidade da morte ndo levando em conta outras
questdes como a representacdo do paciente em relacdo a familia e para cada um de
seus membros, sendo este hoje para as participantes um fator de risco para o luto
complicado. Este estudo ressalta que ha a necessidade de se ampliar os conceitos
de cuidados paliativos, assim como de luto antecipatério, que consideram de grande
importancia intervengdes que visem nao apenas a proximidade da morte, mas
também o diagndstico e o processo de doenca para um enfoque mais completo junto
a esta populacgao.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Luto antecipatorio. Luto. Familia.



ABSTRACT

The literature shows that family and patient (care facility) to receive a diagnosis of a
disease that threatens the continuity of life, require actions for the prevention and
relief of suffering, a look at the care unit, carefully for the current and prior to
diagnosis , difficulties , problems in communication that contribute to conflict , factors
that put stress on each stage of the disease process and the farewell relationship.
Palliative care has actions that are based on management communication and
emotions, a humanized care that integrates the advances of medical science for the
physical well-being with interventions that are based on respect for individuality
through listening, support and consider the process of anticipatory grief (RANDO,
2000), as an adaptive mechanism to promote opportunities for family and intimate,
coping resources for protection in relation to complicated grief after death. Because it
is an area of knowledge and practice that presents constant advances and
reflections, we must delineate steadily emerging issues and their consequences.
Here we present the aim of this work, using qualitative research to understand
people's experiences and the subjective aspects of their experiences, aims to study
the process of grieving adults in the family from the experience of anticipatory grief in
a palliative care unit. Emphasis was placed on identifying aspects of anticipatory grief
that can serve as a protective factor for development of post - death grief in different
family members. For this goal to be achieved by two interviews open threads,
allowing explore the issues and is essentially exploratory and flexible with each
participant, the mother and sister of one patient who was treated in palliative care
unit were performed. The results of these interviews indicate that interventions with
this family were limited only to the proximity of death not taking into account other
issues such as the representation of the patient in relation to the family and to each
of its members, and to this day the participants a factor of risk for complicated grief.
This study suggests that there is a need to extend the concepts of palliative care , as
well as anticipatory grief, which consider important interventions aimed not only the
proximity of death, but also diagnosis and disease process for a more complete
approach with this population .

Keywords: Hospice. Anticipatory grief. Mourning. Family.
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INTRODUCAO

A literatura (KRANER et al, 2010, WITTEMBERG-LYLES et al, 2012) aponta
que quando um membro da familia recebe o diagnostico de uma doenca que
ameaca a continuidade da vida, a familia é afetada de forma significativa. Entender e
aceitar este diagnostico leva tempo, este tempo nédo é apenas da razdo. E mais, é o
tempo da emocao, de poder lidar com a ideia de que a vida segue mesmo sem a

pessoa querida.

A familia pode vivenciar oscilacbes de emocdes em relacdo a saude do
paciente que podem durar meses e com isso os familiares e, em especial, o
cuidador principal, desenvolve alteracbes que afetam esferas emocionais, sociais e
fisicas. A dindmica familiar é alterada, modificam-se os papéis dos membros da
familia, cuidadores séo eleitos e precisam tomar decisdes importantes. Para assumir
estas novas responsabilidades, muitas vezes necessitando negligenciar suas
vivéncias, em algumas familias o cuidado € tao intenso que leva ao isolamento da

vida social.

Pacientes e familia, considerados uma unidade de cuidados, nem sempre
recebem assisténcia adequada. Algumas destas acfes sdo focadas na tentativa da
cura mesmo quando ndo h& possibilidade de tratamento modificador da doenca,
com enfoques que ignoram o sofrimento e podem ndo considerar a morte um
processo normal da vida. Como consequéncia, hdo se ocupam do processo do luto

em final de vida.

Os cuidados paliativos tém, como uma de suas fungdes, oferecer um sistema
de apoio para ajudar tanto os pacientes como a familia a lidar com a doenca e com o

luto, de acordo com a definicdo da Organizacdo Mundial da Saude - OMS (2002):

A abordagem que promove qualidade de vida de pacientes e seus
familiares diante de doencas que ameacam a continuidade da vida,
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por meio de prevencéo e alivio de sofrimento. Requer a identificacdo
precoce, avaliacdo e tratamento impecavel da dor e outros
problemas de natureza fisica, psicossocial e espiritual. (OMS, 2002).

Estudos (GELFMAN, MEIER, MORRISON, 2008; NELSON et al, 2010)
mostram que nos cuidados paliativos as ac¢des centradas na familia, em suas
necessidades emocionais e espirituais, sado atendidas. Trata-se de um cuidar
realizado em equipe para abranger as dimensfes biolGgica, psiquica, social e
espiritual, levando em consideracao as respectivas necessidades. Seu foco néo € a
doenca, mas o paciente e as pessoas significativas da sua vida, que sofrem e
adoecem junto. Requer um olhar para o paciente e a familia, com atencéo para a
relacdo atual e anterior ao diagnéstico, dificuldades, problemas na comunicacdo que
contribuem para conflitos, fatores que estressam ainda mais este processo como
dificuldades financeiras e problemas de saude do cuidador. Enfim, trata-se de um
cuidado que possa ajudar a promover a constru¢ao de significados no processo da
despedida, considerando o processo do luto antecipatério (RANDO, 2000), como um
mecanismo adaptativo com possibilidades de promover a familia e aos intimos,
recursos de enfrentamento para protecdo em relacdo ao luto complicado apds a

morte.

Quando familiares recebem a noticia da morte préxima de seu ente querido
podem apresentar reacdes fisicas e emocionais, como apontadas por Simon (2008).
Estas sdo: alteracdo do sono, dores de cabeca, negacao, fadiga, raiva e impoténcia
frente a informacdo. Os familiares necessitam de intervengfes de amparo e escuta
para que estas reacdes sejam minimizadas e possam desenvolver habilidades de
enfrentamento para esta fase. Estas intervengdes vao se construindo paralelamente
ao longo da doenca, com énfase em alguns aspectos, com a equipe de saude
facilitando uma comunicacdo clara sobre a condicdo do paciente, tratamento e

prognaostico.

Benkel, Wik & Molander (2012) referem que os familiares adquirem
informacdes sobre a morte proxima do ente querido de diversas maneiras, nao sé

em conversas com a equipe, mas também por meio da interpretacdo dos sintomas
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durante a progressao da doenca. Enfatizam que a equipe de saude precisa estar
atenta a estas interpretacdes para poder planejar e oferecer apoio nas conversas
com a familia e lhe passar informacgdes que possibilite uma melhor compreenséo da

morte iminente.

Neste intervalo entre a consciéncia da morte iminente e a morte real
acontecem muitas perdas, transicdes emocionais e cognitivas em resposta a uma
perda esperada. Clukey (2008) sugere em seu estudo sobre a experiéncia do luto
antecipatorio, que quando familiares sdo apoiados e encorajados durante a transi¢cao
de perder um ente querido, eles estdo propensos a experimentar uma melhor

adaptacao a perda.

Rando (2000) enfatiza a importancia de reconhecer a multidimensionalidade
do luto antecipatério e a necessidade de integrar as estratégias para abordar
questdes que vao além de mera antecipagcdo da perda futura, e assim proporcionar
um ambiente seguro para que o0s envolvidos possam vivenciar tal processo,
oferecendo um efeito adaptativo positivo e aliviando a intensidade da dor apés a

morte real.

Ha muito que se fazer pelo paciente e pela familia (unidade de cuidados),
nesta fase de suas vidas, como mostra a revisdo da literatura, mas, por se tratar de
uma area do conhecimento e da pratica que apresenta avancos e reflexdes
constantes, é preciso delinear com constancia as questdes emergentes e seus
desdobramentos. Aqui se apresenta o0 objetivo deste trabalho que, utilizando
pesquisa qualitativa para entender as experiéncias das pessoas e 0S aspectos
subjetivos de suas vivéncias, visa estudar o processo do luto de adultos na familia a
partir da experiéncia do luto antecipatério em uma unidade de cuidados paliativos.
Enfase foi colocada em identificar aspectos do luto antecipatério que podem servir
como fator de protecédo para elaboracédo do luto pés-morte nos diferentes membros
da familia. Espera-se assim obter uma compreensdo ampliada sobre as
necessidades da unidade de cuidados e contribuir para intervengdes junto a essa

populacao.
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1 SOBRE CUIDADOS PALIATIVOS

Pacientes e familia, considerados a unidade de cuidados, nem sempre
recebem assisténcia adequada. Algumas destas acbes séo focadas na tentativa da
cura mesmo quando ndo ha possibilidade de tratamento modificador da doenca,
com enfoques que nao s6 ignoram o sofrimento, como a autonomia da unidade de
cuidados para tomada de decisbes e ndao consideram a morte um processo natural

da vida, consequentemente ndo acompanhando o processo do luto antecipatorio.

Matsumato (2012) nos conta sobre a historia dos cuidados paliativos,
relatando que na ldade Média havia hospedarias que ofereciam descanso e
cuidados aos viajantes. Na primeira metade do século XX, algumas dessas
hospedarias na Franca, Irlanda e Inglaterra passaram a ter outro perfil, ndo mais
para viajantes, e sim, para pacientes terminais. Desde o fim de 1960, inspirados no
exemplo do St. Christopher’s Hospice (hospedaria criada por Cicely Saunders, em
1960 em Londres, Inglaterra), muitas outras hospedarias surgiram no Reino Unido e

na América do Norte.

Cicely Saunders cunhou o conceito de dor total, enfatizando a importancia de
se interpretar o fenbmeno doloroso ndo somente na sua dimensao fisica, mas
também nas suas dimensdes emocionais, sociais e espirituais, o que |he permitiu
descrever a filosofia do cuidado integral ao paciente, desde o controle de sintomas,
alivio da dor e do sofrimento psicoldgico e busca de qualidade de vida. Esta filosofia,
traduzida em técnicas e habilidades, é conhecida como Cuidados Paliativos.

De acordo com Matsumoto (2012), as acdes paliativas tém inicio ja no
momento do diagndstico e o cuidado paliativo se desenvolve de forma conjunta com
as terapéuticas capazes de modificar o curso da doenca, assim cuidando de forma
integral do paciente e sua familia nas diferentes etapas da doenca desde o inicio,
nas necessidades fisicas e emocionais, bem como de outros sintomas decorrentes
da doenca. A paliacdo ganha expresséo e importancia para o doente a medida que o
tratamento modificador da doenca (em busca da cura) perde sua efetividade. Na
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fase final da vida, os cuidados paliativos sdo exclusivos e continuam no periodo do

luto pés-morte, de forma individualizada.

1.1 Instrumentos dos cuidados paliativos para os pacientes

7

Um dos objetivos mais valiosos dos cuidados paliativos € o controle de

sintomas,

segundo Maciel (2008). Para que este controle seja realizado e envolva

um cuidado integral sdo necessarias as estratégias de avaliagdo, manejo terapéutico

e atencgao aos detalhes.

A avaliacdo consiste em investigar a causa mais provavel do sintoma, seu

impacto na vida do paciente, o tratamento utilizado e respostas obtidas. E importante

também a comunicacdo sobre diagndstico e tratamento de forma simples e clara,

para que paciente e familia possam entendé-los e participar de sua aceitacdo ou

rejeicao.

O manejo terapéutico diz respeito a trés aspectos.

A

detalhes,

Ajustar o corrigivel, por exemplo, realizar uma punc¢do quando ocorre um
derrame pleural para aliviar a falta de ar. Nesta acdo o objetivo ndo € a

cura, mas o alivio da falta de ar.

Tratamento ndo farmacolégico, por exemplo, em caso de dor pode se
utilizar a acupuntura como auxiliar para alivio e, aliviando a dor, o paciente

se sentira amparado e cuidado.

Tratamento farmacoldgico, realizando monitoramento para rever a
eficacia do tratamento, surgimento de novos sintomas e detectar efeitos

colaterais.

Gltima estratégia de controle de sintomas diz respeito a atencdo aos

saber ouvir o paciente e suas gueixas e examina-lo com cuidado para néo
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apenas presumir e poder identificar os sintomas que causam desconforto ao

paciente.

Em relagcé&o ao controle de dor e de outros sintomas, Chiba (2008) ressalta a
importancia que cada profissional ttm em reconhecer o limite de sua atuacdo em
cuidados paliativos, orientado pelas necessidades e evolucdo de cada doenca. Cita
duas interfaces das especialidades médicas com o objetivo de um cuidado integrado
a unidade de cuidados. A primeira, denominada interface extrinseca, compde-se de
profissionais voltados para alivio do sofrimento, como anestesistas e cirurgides
gerais. A segunda, denominada interface intrinseca, compde-se de profissionais da
equipe de cuidados paliativos, tais como assistente social, farmacéutico (a),

psicélogo (a), e outros.

Alonso (2013) realizou uma pesquisa buscando compreender o significado de
cuidado humanizado e personalizado implicado na filosofia dos cuidados paliativos,
por meio de entrevistas com membros da equipe e pacientes em fim de vida.
Concluiu que as intervencdes em cuidados paliativos se baseiam no manejo da
comunicacdo e das emocdes, considerado uma competéncia técnica. O cuidado
humanizado supde a integracdo dos avancos da ciéncia médica para o bem estar
fisico com intervengdes que se baseiam no respeito a individualidade por meio da
escuta, apoio, mostra de afeto e consideracdo com o paciente e a familia. O mesmo
estudo ressalta a importancia de saber as necessidades do paciente e da familia,
para que esta integracdo possa ser realizada de forma adequada e realmente
individualizada, dai a conduta de, quando o paciente ingressa em unidade de
cuidados paliativos, se fazer uma avaliacdo multidimensional, investigando os

aspectos fisicos, sociais e psicoldgicos.

De acordo com Rodrigues (2012), a assisténcia pode ocorrer em trés ambitos:

a- Em hospitais com trés possibilidades: uma unidade de cuidados
paliativos com leitos e equipes preparadas com a filosofia e a técnica dos
cuidados paliativos; uma equipe consultora que é acionada conforme a
percepcdo do medico assistente; e uma equipe itinerante, os pacientes

elegiveis ndo tem leitos especificos e estdo em enfermarias gerais.
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b- Em domicilio, onde o paciente recebe cuidados ndo apenas da equipe,

mas também de sua familia e pode ter suas necessidades atendidas.

c- Ambulatorial, por meio de consultas que abordam os aspectos fisicos,

guestdes do tratamento e aspectos emocionais.

Em cada um destes locais a equipe de cuidados paliativos tem como uma de
suas funcbes oferecer um sistema de apoio para ajudar a unidade de cuidados a

lidar com a doencga e com o luto.

Estudos (GELFMAN, MEIER, MORRISON, 2008; NELSON et al, 2010)
mostram que nos cuidados paliativos as acbes centradas na familia, suas
necessidades emocionais e espirituais sdo atendidas e confirmam a relevancia desta

postura inclusiva para pacientes e familias.

Dada a relevante participacdo da familia no cenério dos cuidados paliativos,
como participante ativo, e pelo foco deste estudo estar na vivéncia do luto
antecipatorio da familia, passamos a apresentar consideracdes acerca dessa

importante organizagao socio afetiva ao longo do processo de doenga e morte.
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2 FAMILIA

Os familiares também sdo pacientes, tém suas necessidades individuais,
constituem um elemento importante na fase final de vida de seu ente querido e estado

expostos a varios sentimentos.

Familia € descrita por Gouveia-Paulino & Franco (2008, p.215) “como uma
estrutura sensivel a mudancas e que pode ser amplamente afetada”, sendo nela que
0 paciente muitas vezes busca apoio, compreensao e carinho e, como salientado
pelas mesmas autoras, € essencial que estejam bem informados sobre o
diagnéstico, pois auxilia na sua aceitacdo e na participacdo ativa no tratamento, por

parte da unidade de cuidados.

Para poder amparar a familia e facilitar o processo do cuidar e do morrer, é
essencial compreender fatores como funcionalidade da familia, ciclo vital em que se
encontra, crencas em relacdo a doenca e ao processo da morte, relagdes anteriores
ao diagnéstico. Estes fatores, se ndo abordados, podem trazer como consequéncia
conflitos, medo da critica em relagdo ao papel do cuidar, ansiedade e isolamento do

paciente e da familia, dificultando o processo.

Na familia, a vivéncia do cuidado e o enfrentamento da morte sdo ao mesmo
tempo um processo singular e grupal. Como afirma Brown (2001), cada membro da
familia é afetado de uma maneira, pois cada qual tem uma histdria com o enfermo. E
importante entender quem € o paciente e 0 que ele representa para a familia como

um todo e para cada membro da familia, em sua histéria anterior ao diagndéstico.

Em cada nucleo familiar ha regras, padrées de comunicacdo e
comportamento aos quais seus membros respondem e reagem. No processo de
adoecimento e morte, ocorre mudanca de papéis, filhos cuidam de pais, mulheres se
tornam o chefe da casa. Segundo Walsh e McGoldrick (1998), o padrdo de
organizacdo e os sistemas de crencas familiares estdo entre as variaveis mais

cruciais para a adaptacdo a perda na familia. O respeito e a tolerancia as diferentes
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respostas a perda sao facilitadores, mas, por outro lado, familias mais rigidas, com
muita exigéncia de unido e que consideram ameaca qualquer diferenca individual ou
a mudanca em suas regras, podem dificultar a adaptacdo a perda e impedir que
seus membros pecam ajuda ou se permitam ser cuidados. A doenca pode tornar

mais rigida uma disfuncao familiar pré-existente.

Ciclo de vida é definido por Rolland (2001) como periodos de estrutura de
vida que alternam periodos de transicdo e de constru¢cdo ou manutencdo. A noticia
de uma doenca que ameaca continuidade da vida pode afetar estes periodos de
transicdo e também os objetivos de desenvolvimento dos membros que ndo estédo
doentes. O mesmo autor enfatiza que é importante investigar que planos de vida a
familia ou seus membros tiveram que cancelar, adiar ou alterar, pois estes planos

podem vir a gerar conflitos na trajetoria do cuidar e na perda do ente querido.

Rolland (2001) divide a doenca crbnica em fases temporais, cada uma com
suas tarefas basicas independentemente do tipo de doenca, sendo necessario
reavaliar a adequacdo da estrutura da vida familiar anterior diante das novas
exigéncias. Como a familia se organiza para lidar com as muitas tarefas préticas e

afetivas chama a atencdo do pesquisador e do clinico.

Hottensen (2010) sugere em seu estudo que uma dos componentes nha
adaptacdo para enfrentar a crise na familia € a flexibilidade do funcionamento
familiar e a capacidade dos membros para assumir fun¢des adicionais quando um
ente querido ja ndo pode mais cumprir seu papel tradicional na familia, levando a
necessidade de uma forma nova de organizacdo e adaptando suas relacdes para
acomodar as mudancas que ocorrem no sistema, buscando um significado para a
experiéncia. Torna-se entdo inerente aos cuidados com os familiares investigar se
possuem esta flexibilidade em seu funcionamento e se ha uma organizacao na qual
nao exista apenas um cuidador, que sofrera as consequéncias da sobrecarga e, por
consequéncia, a limitacdo da capacidade de oferecer cuidados, resultando em
abandono emocional do paciente além da pouca disponibilidade para as mudancgas
que ocorrem de maneira repentina nesta fase. A sobrecarga emocional de um Unico
cuidador familiar representa, portanto, um fator de risco no processo da despedida e

luto pés-morte.
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A fase terminal descrita por Rolland (2001) inclui estagio pré-terminal da
doenca e a inevitabilidade da morte, necessitando serem abordadas nesta fase
questdes de separagdo, morte, tristeza, luto e retomada da vida depois da perda. A

comunicacao eficaz €, mais uma vez, imprescindivel para amenizar conflitos.

Fawole et al (2012) definem que comunicacdo envolve dividir informacdes,
pensamentos e sentimentos e, em caso de dificuldade, ressaltam a necessidade de
saber o fator interveniente, para buscar a comunicacao eficaz e diminuir conflitos

familiares.

Estudos (ZHANG & SIMMINOFF, 2009; KRANER et al, 2009, WITTEMBERG-
LYLES et al, 2012) apontam alguns dos fatores que podem dificultar a comunicagéo,
como incongruéncia paciente-cuidador, evitacdo de sofrimentos, protecdo mutua,
ideias pré-concebidas sobre a doenca e o morrer. Quando paciente e a familia
diferem sobre ideias em relacdo ao tratamento ou questbes de fim de vida, sua
comunicacao fica ineficaz, partilhar sentimentos pode se tornar impossivel no desejo
de protecdo mutua e, em razdo deste mecanismo, algumas familias pedem ao
médico que nado forneca ao paciente toda a informacdo sobre diagnostico e
prognéstico. O médico, por sua vez, pode entender como justificavel o que o0s
familiares pedem por temer que a informacédo do progndstico realista possa diminuir
a esperanca do paciente, como observado nos estudos de Reinke, Shannon,
Engelberg,Young & Curtis (2010), Lépez, et al. (2012) e Slort, et al. (2011). Instala-
se assim o pacto ou conspiracdo do siléncio, descrito como um acordo implicito ou
explicito, por parte dos familiares, amigos e profissionais, de alterar a informagé&o ao

paciente com a finalidade de ocultar o diagnostico ou a gravidade da situacéao.

A conspiracdo do siléncio pode ser parcial ou completa, como referido por
Bermejo et al. (2012). Na parcial, o paciente sabe seu diagnéstico, mas ndo o
prognéstico e, na completa, o paciente ndo sabe nem o diagnostico, nem o
progndstico. Estes mesmos autores descrevem a conspiracdo do siléncio de acordo
com sua causa, podendo ser adaptativa ou desadaptativa. Na conspiracdo do
siléncio adaptativa, o paciente ndo fala, nega o que estd acontecendo parecendo
que ndo quer saber, é vista como um mecanismo de protecdo, tendo como base a

necessidade de o paciente processar o que esta passando, necessitando de tempo
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para entender. Na conspiracdo do siléncio desadaptativa, o paciente quer saber,
pergunta de forma direta ou indireta, mas familiares ou médicos nao respondem. Na
comunicacao limitada, ndo ter certeza do que estd acontecendo traz consequéncias
para o paciente e a familia, o que dificulta abordar temas importantes em final de

vida visando uma despedida dolorosa.

Salvador (2010) apresenta o protocolo SPIKES, utilizado como base para a
transmissdo de mas noticias. E um protocolo didatico com seis passos e colabora
para que a comunicacao entre equipe de saude, familia e paciente seja adequada e
diminua o impacto emocional, permitindo que a familia e o paciente assimilem a

nova realidade.

O primeiro passo refere-se ao lugar (setting), as mas noticias precisam ser
dadas em lugar calmo e privado, onde estejam apenas os envolvidos e ndo haja
interferéncias. O segundo passo se refere a percepgdo (perception), € 0 momento
de investigar o que o paciente sabe sobre seu diagndstico, surgindo aqui a
oportunidade de corrigir informacdes que estejam equivocadas. O terceiro passo €
descrito como convite (invitation), em que é verificado 0 que o paciente quer saber
sobre seu diagnéstico, lembrando aqui que cada pessoa tem seu ritmo para receber
e aceitar as informagbes. O quarto passo € descrito como conhecimento
(knowledge) é o momento de transmitir a informacao, que deve ser clara e dada aos
poucos, para que o paciente possa entendé-la. O quinto passo se refere a empatia
(empathy); o médico explora as emoc¢fes do paciente para depois entendé-las e
transmitir compreensdo, amparando-o em sua dor. O Ultimo passo envolve
estratégia e resumo (strategy e summary); depois de dada a informagdo, é
importante que o médico resuma tudo que foi dito, investigue o que foi

compreendido pelo paciente e, juntos, possam formular um plano de trabalho.

A comunicacdo familiar, de acordo com Zhang & Simminoff (2009), é um
processo de evolucdo e seu fluxo € medido por idéias pré-concebidas ou
preocupacdes. Oferecer para a familia um espaco para se expressar, tirar suas
davidas e receber informagBes importantes e claras sobre o ente querido pode

facilitar a comunicacao aberta entre paciente e familia.
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Pesquisas recentes (KRANER et al, 2010, ANNGELA-COLE & BUSCH, 2011,
WITTEMBERG-LYLES et al, 2012) mostram que as oscilacbes de emocdes
vivenciadas pela familia em relacdo a saude do paciente podem durar meses e, com
isso, os familiares e, em especial, o cuidador principal, desenvolvem altera¢cbes que
afetam esferas emocionais, sociais e fisicas. Ser um cuidador familiar € uma
experiéncia desafiadora, pois ndo enfrenta apenas as exigéncias do papel do cuidar,
mas a dor e perda em relagdo a morte iminente de seu ente querido. Bandeira &
Franco (2013) apontam alguns temas que geram dificuldades na dinamica e no
manejo familiar, como o impacto do diagnéstico/prognostico, a terminalidade,
dificuldades financeiras e o distanciamento das rotinas cotidianas. Um dos
estressores intrapsiquicos se refere & manipulacdo das emocgdes, o cuidador muitas
vezes precisa negligenciar suas emocodes para poder enfrentar as exigéncias do
papel e poder cuidar, a falta do apoio social pode ser mais um fator que dificulta a
expressao das emocdes acarretando problemas de saude. Se os familiares recebem
apoio, sentem-se mais seguros e acolhidos, sabem que ndo estdo sozinhos e
sentem-se mais preparados para cuidar de seu ente querido em final de vida. Ao
contrario do paciente, estes sintomas da familia ndo s&o visiveis e nem
reconhecidos pela familia. A equipe de saude deve ser, entdo, o agente ativo que 0s

coloca em evidéncia.

Estudos (BERNAND-DUBENSKE et al, 2008; HUDSON, REMEDIOS &
THOMAS, 2010; EMPERNO et al, 2011) apontam a importancia de compreender as
necessidades da familia e, em especial, do cuidador principal para que se possa
fornecer apoio necessario e diminuir sua sobrecarga. Cruzeiro et al (2012) indicam
que ser um cuidador nem sempre é uma opcao do préprio cuidador, muitas vezes
ele é escolhido pelo grupo familiar, aceitando tal responsabilidade como um ato de
obrigagdo, gratiddo ou como uma missdo que realiza muitas vezes sem estar
preparado emocionalmente, necessitando de amparo e orientacdes para realizarem

essa tarefa.

Quando as necessidades emocionais e espirituais sdo atendidas, a familia
pode se envolver na tomada de decisdo, melhorando a qualidade de cuidar do ente
querido sem possibilidades curativas. O sentimento de seguranca e o0 apoio recebido

por parte da equipe médica possibilita a intervencdo no processo do Iuto
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antecipatorio e promove a oportunidade de resgatar vinculos e novos significados,

amenizando dificuldades no processo do luto para seguir com sua vida.

Rezende et al. (2010) abordaram a relagdo entre as necessidades do
paciente e da familia e verificaram que a depressao no paciente pode desencadear
depresséo no cuidador e vice-versa. Os mesmos autores ampliam os estudos sobre
0 estado psicoldgico do cuidador no periodo que antecede a morte do paciente e
apontam a intensa troca emocional. Quando a familia ndo esta bem, o paciente se
preocupa e nao sabe lidar com essa situagcdo. Com a familia ocorre 0 mesmo,

guando o paciente ndo estd bem, se sente insegura em suas ac¢des para com ele.
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3 CUIDADOS COM O PACIENTE EM FINAL DE VIDA

Kubler-Ross (1998), ao trabalhar com pacientes em final de vida, observou
gue passavam por estagios, que ndo necessariamente seguem uma sequéncia
rigida, podendo oscilar entre eles e estar presentes desde o diagndstico. O primeiro
€ de estagio o choque e a negacao, depois 0 de a raiva e o rancor, seguido por

negociacdo com Deus, depressao e, por ultimo, a aceitacao.

A negacdo se mostra pela surpresa, a ideia de estar doente parece nao ser
real, o paciente nega o diagnostico e pode chegar a consultar outros médicos para
gue desconfirmem o primeiro diagndéstico. Com a confirmacéo, a resposta € a revolta
e a raiva, a pergunta passa a ser “por que comigo e ndo com ele, sou honesto,
bom”, fica bravo com Deus, com a familia e com o mundo. Tendo dado vazao a
sentimentos, magoa e dores, comeca a negociacado com Deus, com promessas e
hostilidade diminuida. Muitas coisas mudaram o diagnéstico ja foi confirmado,
surgem limitagoes da doenca e do tratamento e a depressdo vem como resposta a
estes fatos, como forma de preparacdo para a aceitacdo, em que O paciente
voltasse para si revendo sua vida. No estdgio da aceitacdo ha um desligamento do
mundo, este ja ndo mais como forma de fuga, trocando a luta anterior pelo

descanso.

Cada estagio pode identificar 0 momento que o paciente esta vivendo. Dessa
forma, a equipe de cuidados paliativos pode oferecer espaco para que paciente e
familia se expressem e assim se sintam amparados para vivenciar o processo e

enfrentar questdes de fim de vida.

Um dos principios dos cuidados paliativos € considerar a morte como um
processo natural da vida. A partir desse principio, tem como finalidade proporcionar
ao paciente uma morte digna, incluindo em seus cuidados o apoio familiar e de suas
crencas espirituais, garantir conforto fisico e emocional, privacidade para que possa
encontrar sentido na existéncia a partir de sua biografia e relagdes intimas, como

evidenciado nos estudos de Periyakoil et al (2010) e Doorenbos et al (2011).
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Como a doenca ameaca o equilibrio das dimensdes emocional, social, fisica e
espiritual, ela fragiliza o ser doente e, muitas vezes neste processo, leva a perda da
autonomia e independéncia, como indica Arantes (2011).

Quando o paciente é comunicado sobre o diagnéstico de uma doenca que
ameaca a continuidade de sua vida e esta ja numa condicdo em que ndo se visa 0
tratamento para a cura e se inicia o cuidar do processo do morrer, ocorre uma
experiéncia crucial, ele se sente fragilizado, perdido. Os sentimentos de angustia e
revolta também se tornam presentes. As pesquisas de Mendes et al (2009) e de
Ferreira & Raminelli, (2012), com pacientes em fim de vida, indicam que prevalecem
também nesta fase os sentimentos de negacao e revolta. O cuidado com o paciente
precisa assim ir além dos cuidados médicos, fazendo parte dos cuidados o amparo

de sua dor emocional e espiritual, um cuidado que dé espaco a subjetividade.

E importante para alguns pacientes em final de vida compartilhar seus
sentimentos e anseios com entes queridos. A equipe de cuidados paliativos pode
auxiliar nesta fase, estreitando lacos familiares e com pessoas significativas,
estimulando conversas francas e reconciliadoras, para que paciente e familia
possam expressar seus sentimentos e anseios. Araujo (2009) pontua que, quando ja
nao ha mais possibilidades de verbalizar estes anseios devido a condicao fisica do
paciente, a comunicacdo ndo verbal passa a ser a ferramenta mais importante do
cuidado. Familiares e equipe passam a utilizar-se do toque, de gestos de carinho e
de sua presenca. Com estas atitudes, o paciente ndo se sente abandonado e sim,

cuidado, olhado, e fica em paz, reassegurado da existéncia de vinculos afetivos.

Emanuel & Scandrett (2010) indicam que a comunicagdo clara também faz
parte dos cuidados para com o paciente, saber seu estado real de salude o ajuda a
tomar decisdes de final de vida e a decidir sobre a forma que quer ser cuidado como
por exemplo em relacdo aos tratamentos que quer receber ou ndo, valorizando sua
autonomia que parecia perdida. A equipe médica precisa estar confortavel para
discutir com o paciente suas preferéncias, assim como lhe proporcionar espaco e
tempo junto as pessoas de sua rede apoio ajudando-os a se sentir seguros.

Proporcionar assim qualidade de vida, significa integrar bem estar fisico e
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emocional, como indicado por Fonseca et al (2013), estar atento a presenca de dor,
nauseas, efeitos secundarios ao tratamento, assim como a seus medos, vontades,
fragilidades, expectativas, significado atribuido por ele nesta fase e se recebe apoio

de familiares e pessoas proximas.

Bayes (2009, p. 02) comenta o Relatério Hastings® de 1996 que apresenta o

modelo de salde para séc. XXI:

Os doentes apresentam seu mal estar ao médico como pessoa, isto
€ 0 gue experimentam subjetivamente e o que normalmente os
motiva a buscar alivio. Se apresentam a si mesmos como individuos,
e sdo precisamente esses individuos os que devem constituir o ponto
de partida da cura e dos cuidados.

Arantes (2011), em concordancia com Bayes (2009), aponta que mesmo que
0s sintomas e sinais de uma doenca sejam universais para cada ser humano, a
doenca se manifestara de forma unica, o sofrimento e a dor estaréo relacionados ao

significado e a marca pessoal de cada paciente.

Esta posicdo de Bayes (2009) e Arantes (2011) vem de encontro com a
filosofia dos cuidados paliativos, que afirma que o paciente é mais importante que a
doenca, o foco esta nas pessoas que sofrem, e estas sdo singulares, fruto de uma
historia Unica e irrepetivel de interagcbes (familia, cuidador principal e amigos) que
também adoecem e necessitam ser cuidadas e olhadas.

Como consequéncia, ressaltam-se as ferramentas da equipe de cuidados
paliativos, notadamente empatia, escuta ativa, habilidade de comunicacdo e
validacdo da biografia a individual, para que, nos momentos criticos, com emoc¢des
intensas, como desespero, raiva, alegria e tristeza, a unidade de cuidados possa se

perceber apoiada e tenha seu sofrimento aliviado.

! O Centro Hastings- Instituto de Pesquisa em Bioética é uma organizacdo independente, sem fins
lucrativos, fundado em 1969, que aborda questdes éticas na area de salde, medicina e meio
ambiente. Seus relatdrios sdo publicacdes que tratam de tépicos como seguranca do paciente e
cuidados paliativos.
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Silva (2009, p. 62) aponta a importancia de estar com o paciente em todos 0s
momentos: “Morrer pode durar horas, minutos, meses, e nossa contribuicdo nao
pode se ver enfraquecida durante todo o tempo de que 0 paciente precisa para
poder partir’. A mesma autora (SILVA, 2011), detalha ainda de que maneira esse
cuidado pode se apresentar, para que va além da verificacdo das maquinas de alta

tecnologia, e que integre cuidados simples, com atencao e disponibilidade.

Nesse periodo, que pode ser longo, encontram-se mudancas de atitude do
paciente com respeito a familia, o que é explicado a auto percepcdo de peso que
representa, comum em pacientes que estdo morrendo, apontada por Akazawa et al
(2010), como um construto multidimensional decorrente de sentimentos de

dependéncia e de culpa pelas dificuldades impostas aos seus familiares.

Quando o paciente se isola da familia, ele o faz como uma estratégia para
amenizar o peso para o cuidador e os familiares. Esta percep¢ao de peso resulta em
sofrimento e desesperanca, assim como é um complicador nas relacdes na
qualidade de vida do paciente. Pode estar ligada também a um estado depressivo,
como parte do processo para a aceitacdo da morte iminente. A percepcéo de peso
se reforca pela preocupacao em relacdo aos gastos do tratamento, distanciamento

da vida profissional e das decisfes do dia-dia da familia, como indica Melo (2012).

A Ultima fase do ciclo de vida de um paciente pode trazer sofrimento em
alguns casos, mas em outros pode ser uma fase de oportunidades onde se torna
possivel regatar vinculos rompidos no passado e possibilidade para encontrar
significado em sua existéncia. Intervengcdes que facilitem o resgate de pendéncias,
com uma comunicacgéo aberta e escuta ativa como indicadas na pesquisa realizada
por Mendes et al (2009) e de Oliveira (2010) que demonstram promover a facilitagéo
da propria compreensao do paciente sobre seu momento de vida, assim como a
promocado de relacfes desejadas como fatores de protecdo para uma morte mais

tranquila.

Mais uma vez, portanto, destaca-se a importancia da comunicacao efetiva na

unidade de cuidados, na fase final de vida, para que sejam entendidas as alteracdes
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de funcionamento, e seja realizada uma transicdo progressiva aos novos papeis,
sem anular a capacidade do doente como membro ativo e participante desse

processo.



27

4 LUTO

O luto € um processo consequente ao rompimento de um vinculo, € uma
experiéncia publica e privada. Compde o luto o pesar, que sdo 0s pensamentos e
sentimentos sobre a perda, expressos aos que nos rodeiam e vivido de maneira
singular. Cada relagdo rompida terd4 seu significado, com seu valor Unico. Cada
etapa do ciclo vital apresenta suas particularidades na vivéncia do luto. Como o
presente estudo volta-se para a experiéncia de adultos enlutados, cabe apresentar

descricfes a seu respeito.

Freud (1917/1996) definiu luto como reacdo a perda de um objeto amado, a
perda de interesse pelo mundo externo, pois este ndo evoca esse objeto e gera a
necessidade de substitui-lo. Assim adaptar-se a perda significa viver em um mundo
ja ndo conhecido, ao qual o enlutado precisa ajustar-se, bem como ao seu novo eu e

reencontrar o rumo perdido pela auséncia da pessoa amada.

Bowlby (2006), ao desenvolver a Teoria do Apego, fornece arcabouco para
compreender os efeitos do Iluto e as diversas formas de responder a perda.
Descreve o vinculo afetivo sendo tdo importante para a sobrevivéncia quanto comer
e beber. Por isso, € considerado um valor de sobrevivéncia que leva o individuo a se
vincular a pessoas com as quais pode contar, que sao reconhecidas como base
segura. O rompimento deste vinculo gera pesar e o luto. Cada qual reagira a sua
maneira a perda de um ente querido, pois cada um teve uma relacao singular com

aguele que morreu.

“Nao sentimos amor e nem pesar por um ser humano qualquer, mas apenas

por um ou alguns seres humanos em particular”. (BOWLBY, 2006, p. 95).

A perda de uma pessoa significativa, aquela com a qual foi compartilhada
uma histéria de vida, representa também a perda de uma vida conhecida, de uma

identidade, de um sentido de pertencimento. Compreender o significado dessa
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experiéncia de formar e romper vinculos é fundamental para entender as reacdes do

enlutado.

Como apontado nos estudos de Barbosa & Neme (2011) e Melchiori, Barbosa
& Neme (2011), o adulto, diferentemente da crianca, compreende as dimensdes do
conceito de morte. A crianca chegard a essa compreensdo ao longo de seu
desenvolvimento cognitivo e emocional. Essas dimensdes séo:

a- Irreversibilidade: a pessoa que morreu nao voltara a viver.

b- N&o funcionalidade: a morte se da pela parada das fun¢des vitais.

c- Universalidade: a morte ocorre com todos 0S seres Vivos.

O adulto vivera a perda com a experiéncia cotidiana da falta, com saudade e
recordacdes, com tristeza e dor, mas também com a constatacdo da realidade de

que a morte € um fato com o qual precisara conviver.

Para que se possa intervir junto a familia, a reacdo ao luto precisa ser
entendida em cinco dimenstes (FRANCO, 2008):

a

Intelectual: marcada por confusdo mental, falta de concentracao,

intelectualizacdo, negacao, desorganizacao;

b- Emocional: entorpecimento, raiva, culpa, alivio, soliddo, saudade, alivio,

choque, entorpecimento;

c- Fisica: falta de apetite, altera¢do no sono, cansaco, choro, dor de cabeca,

choro;

d- Espiritual: aquisicdo ou reforco da fé como forma de dar sentido ao que
houve, perda da fé, raiva de Deus, mudar de religido ou a saida da igreja

gue fazia parte, sonhos;
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e- Social: isolamento, falta de interacdo com pessoas que faziam parte de

sua rede social, perda da identidade, afastamento.

Estas dimensdes séo avaliadas para que permitam identificar fatores de risco
e protecdo. Na dimensdo emocional, por exemplo, o enlutado pode se sentir culpado
pela morte do ente querido, pensar que poderia ter evitado a morte ou ter feito mais
pela pessoa, o que pode vir a ser um fator de risco que complicara o processo do
luto. Na dimensé&o social, o enlutado pode estar inserido em comunidade que o
apoia e 0 deixa expressar seus sentimentos e pensamentos, 0 que sera entdo um

fator de protecéo e o ajudara a vivenciar o processo do luto.

Perizzolo, Tres, Both (2010), com um olhar para o luto na familia, identificam
fatores de peso no enfrentamento, entre os quais destacam o significado que o luto
tera para cada um dos membros da familia e como tratam desse assunto. A
representacdo de um individuo para a familia pode ser compreendida em termos de
papel funcional e do grau de dependéncia emocional, pois quanto mais central tiver
sido a posicdo da pessoa que morreu, maior serd a reacdo emocional da familia.
Assim, as relacbes e a forma como foram construidas sdo fator importante de
investigacdo. A histéria entre os membros da familia, os varios papéis e fungdes sédo
carregadas de sentido para quem fica.

O luto € um processo dinamico que envolve ndo apenas a expressao da dor,

mas também tarefas para a adaptacdo da nova vida.

Parkes (2009) conceituou o processo do luto como uma transicao gradual de
ajustamento a um mundo alterado pela morte de alguém amado. Quando alguém
vivencia a perda de uma pessoa significativa, essa perda desafia seu mundo
presumido, definido por Parkes (2009) como tudo o que é considerado garantido, as
concepcOes do eu e do outro, as habilidades sem as quais a pessoa se sente
perdida. A perda provoca também uma crise sobre as referéncias conhecidas e
requerendo um trabalho de reaprendizado sobre tudo que era considerado certo e

seguro, e também um novo olhar para este novo mundo.
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Stroebe e Schut (1999) propdem uma revisdo teérica sobre o processo do
luto, concebido como um processo dinamico, nao linear e regulador do
enfrentamento pela oscilagdo, ao qual nomearam de modelo do processo dual de
enfrentamento do luto, durante o qual o enlutado oscila entre o enfrentamento

orientado para a perda e o enfrentamento orientado para a restauracao.

O enfrentamento orientado para a perda refere-se a lidar com a perda,
concentrando-se nela e trabalhando alguns de seus aspectos, entrando em contato
com a dor que esta experiéncia imprime e sua expressao, tal como o
reposicionamento da relagcdo com a pessoa que faleceu. O enfrentamento orientado
para restauracao refere-se a lidar com as tarefas, reorganizar a vida e desenvolver

novas identidades, assumindo os papéis e tarefas que a nova condi¢céo impde.

O processo dual de oscilacao é parte de um processo gradual de tomada de
consciéncia, devendo levar em conta contexto sociocultural, circunstancias da morte,
dindmica familiar, relagdo com o falecido, recursos do enlutado para o

enfrentamento e o significado dado pelo enlutado a essa perda.

A oscilacdo entre as estratégias de hiperativacdo e desativacdo € necesséria
para que haja a reorganizacdo do sistema de apego, abalado pelo rompimento do
vinculo, e a integracéo da relacéo perdida em nova realidade. Dessa forma, o0 mundo
presumido pode ser revisto e tornar-se, mas uma vez um modo de significado
importante no processo de luto. A estratégia de hiperativacdo refere-se a reativagédo
de lembrancas do falecido, anseios por sua proximidade e amor, experiéncia da dor
da perda, enquanto que a estratégia de desativacdo refere-se ao desapego
momentaneo do falecido, inibicdo e supressdo de sentimentos e pensamentos
dolorosos, permitindo que o cotidiano faca seu trabalho de reconstrugéo, agora,

entdo, com novos significados.

H& situacbes, no entanto, que levam a dificuldades nesse processo, a partir
de fatores intervenientes diversos, que serdo apresentados a seguir, na

conceituacéo de luto complicado.
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4.1 Luto Complicado

Os fatores que podem influenciar na resposta ao luto sédo: circunstancia da
morte, a relacdo com o falecido, quem era o falecido (filho (a), marido, pai, mae,

esposa), tipo de morte (inesperada, violenta).

As caracteristicas mais importantes do luto complicado esté@o relacionadas a
uma incredulidade em relacdo a morte, raiva, amargura, dores recorrentes, emocoes
dolorosas, com anseios pelo falecido, preocupacdo quanto aos pensamentos do
falecido, ambivaléncia. Encontram-se também sintomas depressivos como: tristeza,
culpa e isolamento, que podem estar presentes, mas nao é a regra, lembrando-se
que a predisposicao é relevante. Por isso é importante conhecer a vida do enlutado
e identificar a presenca de fatores de risco para luto complicado, como afirmam
Shah & Meeks (2012).

Lobb et al. (2010) indicam a dificuldade de alguns individuos em relacdo a
mudancas na vida, que indicaria serem eles mais vulneraveis e mais propensos ao
luto complicado, pois sé@o incapazes de dar sentido a perda. Em relacdo a familia, a
rigidez familiar pode também ser um dificultador. Lobb et al. (2010) referem ainda
que o luto complicado envolve sintomas como angustia de separacdo, com saudade
e procura do falecido, soliddo e a preocupacdo com os pensamentos do falecido,
sentimentos de descrenga e desconfianca, raiva, experimentando sintomas

somaticos do falecido, sendo distinto de sintomas de depressao e ansiedade.

O luto complicado, como apresentado no modelo do processo dual
(STROEBE e SCHUT, 1999), diz respeito a falta de oscilagdo entre as estratégias
voltadas para a perda e para a restauragcdo ou a transtornos no processo de
oscilacdo. No luto crbnico, o enfrentamento € focado na perda, evidenciando pouca
ou nenhuma oscilacdo, causando problemas com a saude fisica e emocional. No
luto adiado ou inibido, o enlutado foca quase que exclusivamente ou exclusivamente
nas tarefas de restauracédo, evitando entrar em contato com a perda, levando a que
possam vivenciar a dor da perda tempos mais tarde apés o falecimento do ente

querido.



32

Carter & McGoldrick (2001) indicam que cada mudanca de etapa no ciclo de
vida de uma familia gera uma necessidade de readaptacao e de transformacéo, um
realinhamento nas rela¢des, nos papeéis, um processo dindmico e necessério para a
nova situacdo. A experiéncia do luto pode vir a ser uma mudanca dificil, o que
requer um olhar cauteloso para as dificuldades que a familia e seus membros
possam encontrar nesse processo. Oferecer intervencdes de amparo, validacdo de
sentimentos e escuta ativa pode ajudar a familia a vivenciar e construir significado

para esta vivéncia, de forma a ndo gerar um luto complicado.

4.2 Luto Antecipatorio

Lindermann (1944) foi quem primeiro descreveu luto antecipatério, a partir da
experiéncia das esposas dos soldados convocados para o campo de batalha.
Verificou- se que a ameaca de morte a que os soldados se expunham provocava
reacoes de luto nas esposas e familiares, com preocupacdo em relacdo ao reajuste
social apos a morte. Como forma de protecdo, antecipava-se a perda real, fazendo

uma transicao gradual de alteragbes na relacdo da pessoa em risco.

O mesmo conceito foi revisto em situacdes de ndo guerra, uma vez que,
mesmo nas perdas decorrentes apés um periodo de doenca, encontrava-se o luto
antecipatorio, com outros contornos, porém. Rando (2000, p. 04) define luto
antecipatério como: “resposta a consciéncia da doenca com risco de vida ou terminal
em si mesmo ou pessoa significativa, € o reconhecimento de perdas associadas no
passado, presente e futuro”. E a vivéncia do paciente e sua familia ndo apenas pela
consciéncia da proximidade da morte, mas também a partir da consciéncia do
diagnostico de uma doenca que coloca em risco a vida, abarcando intervencdes
voltadas para as sete operacdes genéricas: enlutamento, enfrentamento, interacéo,
reorganizacdo psicossocial, planejamento, equilibrio das demandas conflituosas e
facilitacdo para uma morte apropriada, possibilitando que o processo do luto pés-

morte seja vivido de maneira menos dolorosa.
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No periodo que antecede a morte, alguns familiares comecam a sentir a
auséncia do ente querido e se preocupam com o futuro, comecam a tomar decisées
sem ouvir 0 paciente e se preparam para a nova vida, o que é sentido como uma
fase de grande estresse. Alteracdes fisicas e emocionais podem surgir, como
apontadas por Simon (2008), e sao: alteracdo do sono, cefaleia, negacao, fadiga e
impoténcia frente a informacé&o. A equipe de saude, nesta fase do luto antecipatorio,
precisa avaliar e estar atenta as condic¢des fisicas, sintomas de depressdo e modo
de os familiares lidarem com as exigéncias dos cuidados, minimizando sintomas que
venham a prejudicar a vivéncia do luto pos-morte e para que possam desenvolver

habilidades de enfrentamento.

Otis-Green (2013) apresenta um programa de cuidados paliativos que integra
o luto antecipatoério, por meio de visitas regulares em domicilio com o objetivo de
oferecer um ambiente seguro para o familiar cuidador e pacientes veteranos de
guerra, com doencas que limitam a vida e fora de possibilidade de cura. Utilizando
as idéias de Rando (2000) como base, este programa atua em trés areas:

a- Apoio ao luto antecipatdrio: com objetivo de envolver o paciente em
uma discussado sobre suas necessidades fisicas, emocionais e espirituais,
assim como seus relacionamentos e experiéncia de saude, com énfase

em saber como o paciente lida com os limites da doenca;

b- Apoio ao cuidador: com o objetivo de identificar e discutir suas perdas,
incluindo ndo apenas a morte iminente, mas também questfes que geram
frustracdes, perdas financeiras, problemas de relacionamentos prévios e
presentes, esgotamento fisico e mental e descontentamento com o

sistema médico;

c- Apoio do Iuto depois da morte: com o objetivo de continuar
acompanhando o familiar com suporte pds-morte por até 13 meses, em

uma relacao ja estabelecida antes da morte pelo terapeuta e o familiar.
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A partir destas atuacdes com o foco de facilitar o processo de luto, verificou-
se que o contato inicial tem grande peso na duracdo do processo do luto. Se o
contato inicial for feito no final do processo da doencga e consequentemente se nao
tiver havido tempo de abordar questdes do luto antecipatério, o luto pds-morte
tendera a ser prorrogado, mas, por outro lado, se as intervencdes tiverem comecado
no inicio do processo da doenca, muitas questdes e preocupacdes abordadas terdo
tido resolucbes mais cedo. Este programa de Otis-Green (2013) utilizou também
recursos como folhetos sobre autocuidado e estratégias de enfrentamento

proporcionando assim uma sensacao de apoio as familias.

De acordo com Clukey (2008), luto antecipatério envolve um conjunto
dindmico de processos que incluem transicbes emocionais e cognitivas feitas em
resposta a uma perda esperada. Sao cinco 0s processos para a adaptacao da nova

realidade:

a

A tomada de consciéncia da morte iminente;

b- O cuidar, para que o familiar encontre maneiras de dar conforto ao ente

guerido que esta morrendo;

(]
1

A presengca que se resume em estar junto fisicamente e testemunhar

decisdes;

d- A encontrar significado por meio da percepcéo das perdas que ocorrem no

dia-dia;

(9]
I

A transicdo como um processo gradual representado por alteracbes da

relacdo com a pessoa que esta morrendo.

Em cada um destes processos a familia necessita ser amparada e orientada,
assim como o paciente, pois o0 impacto desta experiéncia pode influenciar de
maneira negativa o luto pés-morte. Nao sdo etapas simples e ocorrem muitas vezes

de maneira rapida, se sobrepondo, ndo esperam o tempo das emocdes.
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Os membros da familia sofreram influéncias no que diz respeito a forma e o
grau de envolvimento em relacdo aos cuidados oferecidos ao paciente desde o
diagnéstico, como indicam Gouveia-Paulino & Franco (2008). Estas influéncias se
relacionam a caracteristicas do paciente (tipo de doenca, sintomas, tratamento,
género, idade) e do cuidador (género, condicdo de saude, nivel educacional,

reacdes emocionais).

A pesquisa realizada por Takieldin & de los Angeles (2010) confirma e amplia
estas interferéncias, enfatizando que alguns dos fatores relacionados a doenca e ao
seu significado podem determinar as estratégias usadas pela familia, assim como a
forma de enfrentamento do processo do morrer. Estes sdo: o tipo de doencga, sua
localizacdo, deterioragao fisica e/ou mental secundarias a doenca e seu tratamento,
perdas derivadas da doenca, velocidade da progressao, duracdo do processo até a
morte, experiéncias prévias com a doenca, com perdas e com a morte, visdo sobre a

doenca e a perda e existéncia simultanea de outras situagdes estressantes.

Nelson et al (2010) salientam que pacientes e familiares se beneficiam e
valorizam a clareza na comunicacao, pois 0s prepara para cada fase a ser vivida e
previne alteragcbes importantes no futuro, como o luto complicado e a incapacidade
dos membros da familia para oferecer uma ajuda adequada as mdltiplas demandas
e necessidades do paciente em resposta a uma reacdo emocional aguda. Os
desencadeamentos mais comuns em relacdo a incapacidade de oferecer cuidados
sdo o surgimento de alguns sintomas ou o agravamento de outros, dlvidas sobre o

tratamento, sentimentos de perda, medo e exaustdo do cuidador.

Benkel, Wik & Molander (2012) referem que os familiares adquirem
informacdes sobre a morte proxima do ente querido de diversas maneiras, ndo sé
em conversas com a equipe, mas também por meio da interpretacdo dos sintomas
durante a progressao da doenca. Enfatizam que a equipe de saude precisa estar
atenta a estas interpretacdes para poder planejar e oferecer apoio nas conversas
com a familia e lhe passar informacdes que possibilitem uma melhor compreensao

da morte iminente.
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A noticia de que um ente querido estd morrendo causa conflitos, sendo dificil
lidar com esta nova realidade, pois varios sdo 0s sentimentos presentes. Na
pesquisa realizada por Valduga & Hoch (2012) com familiares de pacientes fora de
possibilidades terapéuticas para a cura e proximos da morte, o que se percebeu
foram os sentimentos de ambivaléncia, a esperanca de que possa haver um milagre
com a cura de seu ente querido e a desapontamento quando percebem que nada

mais pode ser feito, além de proporcionar qualidade de vida ao ente querido.

Neste intervalo entre a consciéncia da morte iminente e 0 momento da morte
acontecem muitas perdas, dificuldade em aceitar o fato da terminalidade,
preocupagao com o ente querido, soliddo, necessidade de falar. Séo as alteracoes

emocionais e cognitivas em resposta a uma perda esperada.
Para que a equipe de saude possa intervir de forma eficaz com a unidade de
cuidados, Rando, (2000) descreve o Iuto antecipatério em seis dimensdes que

abordam os aspectos afetados na vida dos envolvidos:

a

A perspectiva do paciente, familiares, amigos e cuidadores;

b- O fator tempo, relacionado ao passado, ao presente e ao futuro;

c- Os fatores psicologicos, sociais e fisicos que influenciam a elaboracao do luto

antecipatorio;

d- As perdas ou traumas que originaram a necessidade da readaptacéo;

e- As condicdes de enfrentamento, enlutamento, interacdo, reorganizacao
psicossocial, planejamento, balanco das demandas conflitivas, facilitacdo

para uma morte apropriada;

f- O contexto em que ocorre, no nivel intrapsiquico e interacional com o

paciente e o familiar.
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Entende-se, portanto, que cada paciente e familia sdo Unicos, com sua
histéria, crencas, tabus, medos, felicidades e tristezas. Assim os cuidados nesta
etapa da vida precisam adequar-se a esta singularidade, compreendendo as
relacbes do passado, do presente e do que pode vir a ser, amparando com escuta
ativa e comunicacao clara cada um dos envolvidos, entendendo quem e o lugar de

cada um desses protagonistas em seu contexto.

Rando (2000) enfatiza que este esquema traz a importancia de reconhecer a
multidimensionalidade do Iuto antecipatério e a necessidade de integrar as
estratégias para abordar questdes que vao além de mera antecipacdo da perda

futura.

Na vivéncia do luto antecipatorio, a despedida faz parte das necessidades da
unidade de cuidados, as reconciliacdes se fazem presentes, as lembrancas da vida
vivida ajudam a fortalecer os lacos de amor e os fazem fortes. Como aponta Kovacs
(2011, p. 279), “pacientes desejam se despedir dos familiares, precisam se sentir
perdoados, devem poder se reconciliar com pessoas significativas, alcancar e falar
com seu médico sempre que necessitem”. Mais uma vez, destaca-se que
intervencao de apoio e escuta por parte da equipe de saude é fundamental para que
se consigam estes objetivos e pode proporcionar um ambiente seguro para que 0s
envolvidos possam vivenciar este processo, apresentando um efeito adaptativo

positivo e aliviando a intensidade da dor apds a morte.
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5 OBJETIVO

Este trabalho teve como objetivo estudar o processo do luto de adultos na
familia, a partir da experiéncia do luto antecipatério em uma unidade de cuidados
paliativos. Enfase foi colocada em identificar aspectos do luto antecipatério que
podem servir como fator de protecdo para elaboracdo do luto pdés-morte nos

diferentes membros da familia.
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6 METODO

6.1 Pesquisa

Esta € uma pesquisa qualitativa que, de acordo com Sampieri (2006),
possibilita entender as experiéncias das pessoas e 0s aspectos subjetivos de suas
vivéncias, sem énfase em medir as variaveis e sim, em entendé-las. Neste estudo foi
utilizada a pesquisa exploratoria com levantamento da literatura sobre o tema e

realizada uma pesquisa descritiva.

6.2 Procedimento para Selecéo de Participantes

Por se tratar de um estudo do luto adulto, tendo em vista que cada etapa do
desenvolvimento apresenta particularidades quanto ao modo de lidar com as perdas,
fizeram parte desta pesquisa duas participantes maiores de 21 anos. Para poder
entender a vivéncia do luto antecipatorio e suas implicacfes no luto pés-morte em
diferentes membros da familia, estas participantes eram a mae e a irma de um
mesmo paciente, que fora tratado em unidade de cuidados paliativos por um periodo
de 31 dias, tendo falecido nove meses antes da pesquisa. Um critério de inclusédo
para participar da pesquisa foi que a atendimento em cuidados paliativos fosse de
um ano ou menos até o dia da morte, tendo como orientacdo a definicdo de Maciel
(2008) que considera paciente elegivel para cuidados paliativos: “pessoas
portadoras de doenca crbnica, evolutiva e progressiva, com prognostico de vida
supostamente encurtado a meses ou ano” (p.22). Outro critério de inclusédo foi que o
tempo decorrido entre a morte e a participacdo do familiar na pesquisa fosse de, no
minimo, seis meses, considerando que, de acordo com as pesquisas de Gelfman,
Meier, Morrison (2008) e Benkel, Wijk, Molander (2012), apds seis meses da morte,

a maioria dos participantes das pesquisas se sentia menos fragilizada, capaz de
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recordar as circunstancias vividas anteriormente a perda e falar sobre ela e o

processo do luto.

A selecdo dos participantes foi realizada em um hospital que segue 0s
principios e praticas dos cuidados paliativos, localizado na cidade de Séao Paulo, SP.
O contato inicial com o hospital foi realizado por telefone com o objetivo de
apresentar o projeto e solicitar a autorizacdo para a realizagdo da pesquisa e 0
acesso aos prontuarios. O projeto de pesquisa foi enviado por e-mail. Depois da
avaliacdo do projeto e a concordancia da direcdo do hospital se deu inicio a selecao

dos participantes.

As participantes foram selecionadas a partir da avaliacdo dos prontudrios dos
pacientes, com ajuda e orientacdo de uma enfermeira da equipe de cuidados
paliativos. Foi realizado o contato telefénico com as participantes selecionados para
apresentacdo do projeto, objetivo e convida-las a participar. Confirmada a
participacdo, foi realizado agendamento no consultério da pesquisadora, respeitando
a decisdo das participantes. As despesas de deslocamento das participantes para
realizar a pesquisa foram de responsabilidade da pesquisadora. No dia e horério
marcados, foi apresentado o termo de consentimento livre e esclarecido, que foi lido
e assinado pelas participantes. Em seguida, foram obtidos os dados de identificacao

(idade, profissdo e grau de parentesco) para ter inicio a entrevista aberta por topicos.

As entrevistas foram gravadas com a autorizagdo das participantes. Foram
realizados dois encontros com cada uma delas. O primeiro encontro teve como
objetivo a apresentacdo do projeto e o inicio da entrevista, e 0 segundo encontro

serviu para ampliar os dados obtidos e para fechamento.

6.3 Instrumento

A coleta de dados deu-se por meio de entrevista aberta por tdpicos, o que

possibilitou aprofundar as questdes, pois € essencialmente exploratoria e flexivel. A
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entrevista aberta foi iniciada pela pergunta: “Como foi sua experiéncia desde o

diagnéstico até o falecimento?”.

Os tépicos abordados na entrevista foram:

e Relacao familiar antes do diagndstico;

e Representacdo do paciente na familia;

e Comunicacéao do diagnéstico;

e Comunicacédo da proximidade da morte;

e Reacéo do paciente e da familia frente a esta comunicacao;
e Duracao e vivéncia do processo da doenca,;

¢ Relacao da unidade de cuidado com a equipe médica;

e Vivéncia do luto p6s- morte.

6.4 Cuidados Eticos

Foi observada a Resolu¢cdo 196/96 do Conselho Nacional de Saude do
Ministério da Saude, sobre pesquisa com seres humanos. Cada participante foi
informada sobre a pesquisa e o0 objetivo desta, e foi consultada sobre sua
disponibilidade em participar. As participantes assinaram termo de livre
consentimento para sua participagdo e para a permissao para a gravacado das
entrevistas. Foi garantido a cada uma das participantes o apoio psicoldgico por parte

da pesquisadora se assim o desejasse.

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da PUC-SP, sob
ndamero 390.206 e pelo Comité de ética em Pesquisa do Hospital Luz (Esho

Empresa de Servigos Hospitalares — Hospital Pro-Cardiaco) sob o nimero 412.586.
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6.5 Procedimento para Andlise das Respostas

Foi utilizada a analise de conteudo que, segundo Bardin (1977, p. 42) é:
“conjunto de técnicas de analise das comunicacdes.... que permitam a inferéncia de
conhecimentos relativos as condicbes de producao/recepcao (variaveis inferidas)
destas mensagens”, identificando e descrevendo assim os temas manifestos na fala

dos participantes.

Dentre as modalidades de analise de conteudo foi utilizada a analise teméatica
por categorias, por permitir uma abordagem mais ampla do tema em estudo,
buscando atender com mais precisao os relatos dos participantes. As categorias e
subcategorias foram construidas previamente com base na revisdo da literatura e
tendo como objetivo da analise identificar os fatores de protecdo do luto

antecipatorio.

Utilizou-se para esta analise o seguinte roteiro:

Para a analise dos dados, procedeu-se a ordenacdo das falas extraidas das
transcricdes registradas pela pesquisadora. As entrevistas foram lidas varias vezes,
0 que possibilitou que algumas categorias e subcategorias construidas previamente
fossem conservadas e outras modificadas, organizando e sistematizando as ideias
centrais. A seguir, selecionaram-se partes do material, buscando-se detectar as
ideias relevantes que constituiam unidades de registro e de contexto, organizando
0s temas que mais se relacionavam ao objetivo de favorecer uma compreensao da

vivéncia.

Desta exploracdo dos significados expressos nas categorias da analise, foi
realizada a interpretacdo dos dados relacionando-os a teoria existente com o

objetivo da compreenséao aprofundada do conhecimento.

As categorias e subcategorias construidas com base na revisédo da literatura e

como resultado das entrevistas sao:



Categorias:

Subcategorias:

Identificacdo do Paciente

Papel do Paciente na familia

Familia

Funcionalidade da familia

Cuidadora Principal

Experiéncia anterior ao
falecimento

Reacdo da familia e do
paciente em relacao
ao diagndstico

Comunicacédo da proximidade
da morte.

Reacdo do Paciente e Familia

Intervencdes realizadas pela
equipe de saude com a uni
dade de cuidado.

Duracéao do Processo
de doenca

Rede de apoio

noticia da morte

Experiéncia
Poés-falecimento

Elaboracdo da dor da perda

Adaptacao da nova vida

43
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7 RESULTADOS E DISCUSSAO

7.1 Entendendo a recusa em participar

Chamou a atencéo a recusa apresentada por alguns convidados a participar,
que serda aqui discutida, na tentativa de entender aquele que, do ponto de vista
metodoldgico, pode ser um “ndo-participante”, mas cujo comportamento pode trazer

consideragOes importantes sobre a vivéncia do luto.

A partir da leitura e avaliagdo dos prontuéarios, deles foram selecionados
quatorze. A pesquisadora realizou os contatos telefénicos com os familiares desses
14 pacientes. A cada familiar, foi informado sobre a pesquisa e seu objetivo e foi
feito o convite a participar. As decisbes de cada um foram aceitas e respeitadas.

Dos quatorze familiares selecionados, seis telefones eram inexistentes.

A primeira familiar a ser contatada foi a neta de uma paciente de 80 anos, um
ano apoés a perda. Ao telefone, a neta refere-se a morte da avé como ja esperada.
Como foi seu pai quem acompanhou a internagéo (47 dias na unidade de cuidados
paliativos), e ele esta morando no interior desde a morte da avo, nao seria possivel
ter sua participacdo. De acordo com o discurso da neta, a morte da avo foi aceita e a
familia pode seguir sua vida, apesar da perda. A idade da avo e o tempo na unidade
de cuidados paliativos podem ser fatores que colaboram para este resultado, como
apontam Ling, Sing-Fang et al (2013), que assinalam como fatores de protecdo, a
previsibilidade da morte e a idade do paciente mais velho, para o menor risco de

depressao no luto p6s morte e uma aceitacdo mais facil da perda.

A mesma suposicao pode ser levantada em relacdo a filha de uma paciente,
falecida um ano antes, aos 79 anos, que responde ao contato dizendo que nao pode
participar porgue tem uma viagem marcada para o exterior para visitar a filha, so

retornando no ano seguinte.
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A comunicacado aberta e clara é necessaria no processo do luto antecipatorio,
como salientam Nelson et al (2010), pois prepara os familiares para cada fase a ser
vivida e previne alteracbes importantes no futuro como o luto complicado, assim
como os cuidados nesta etapa da vida que precisam adequar-se a singularidade,
compreendendo as relacdes do passado, do presente e do que pode vir a ser,
amparando com escuta ativa cada um dos envolvidos. Estas intervencdes talvez nao
tenham ocorrido com a filha de um paciente falecido 11 meses antes da pesquisa,
que disse nao querer participar por ndo querer tocar no assunto que lhe era muito

dolorido.

Posicdo semelhante adotou a esposa de outro paciente, falecido um ano
antes, que nao quis participar da pesquisa por nao ter tido uma experiéncia
agradavel com os cuidados recebidos, referiu descrenca em relacdo a equipe
médica, o que foi entendido por ela como tendo sido dada pouca atencdo a estas
necessidades. Esta esposa dizia estar sofrendo muito com a morte de seu marido,
s6 confiando em Deus para poder contar sua dor. Ela disse: “Se vocé fosse freira eu
participaria, mas nao quero nada relacionado a equipe médica, jA ndo confio mais”
(sic). Esta conversa por telefone teve duracdo de quase uma hora e, mesmo tendo
sido proposto um contato pessoal, ela ndo aceitou. O fator tempo decorrido apds a
morte ndo € a Unica medida para se avaliar o processo do luto, embora a
intensidade das emocdes dolorosas e a experiéncia do enlutado sejam também
aspectos que merecem atencao. Para esta familiar, falar ao telefone pode ter sido
menos dolorido do que pessoalmente. O mesmo ocorreu com outra familiar enlutada
h& 7 meses, também esposa, que sé aceitaria fazer parte da pesquisa se fosse por

telefone.

Stroebe e Schut (1999), de acordo com o modelo do processo dual, podem
explicar as respostas de alguns familiares. O luto adiado, cujo processo se focaliza
na restauragdo, com pouca ou nenhuma oscilagdo para a perda, esteve presente na
vivéncia de dois familiares que se negaram em participar por falta de tempo e
existéncia de muitos outros compromissos. Um deles era um filho enlutado ha 7
meses, que viajava frequentemente a trabalho e a outra era uma esposa enlutada
ha 9 meses, com as mesmas alegac¢des. Este tempo restrito os ajuda a néo entrar

em contato com a dor, adiando ou evitando o sofrimento.
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Portanto, os que nédo participaram de acordo com a proposta metodolégica
forneceram informacdes que foram também consideradas, uma vez que sua recusa
teve significado no processo de luto e esse significado foi buscado no presente
estudo.

7.2 Fabio, suamae e suairma: o caso em discussao

A forma como a familia vivencia o cuidado e o enfrentamento da morte de seu
ente querido € ao mesmo tempo um processo singular e grupal. Como afirma Brown
(2001), cada membro da familia é afetado de uma maneira, pois cada qual tem uma
histéria com o enfermo. E importante entender quem é o paciente e o que ele

representa para a familia como um todo e para cada membro da familia.

Focalizando no caso estudado nesta pesquisa, sabemos que:

Fabio falecera aos 53 anos, dia 12 de novembro de 2012. Era o segundo filho
de uma prole de quatro, morava com os pais desde sua separagado conjugal ocorrida
18 anos antes, tem um filho, hoje com 26 anos. Trabalhava desde jovem como

ajustador em uma fabrica que foi fechada e por isso se aposentara aos 45 anos.

Identificagcdo | Sexo Idade de | Data de Diagnéstico | Tempo na | Profissdao | Estado
falecime | falecimento unidade civil
nto: de

cuidados
paliativos
*Fabio M 53 12/11/2012 | Cirrose 31 dias Aposentad | Divorciad
Hepatica — 0 o]
diagnosticad
aem 1995.

Participaram desta pesquisa a mae e a irma mais velha, cada qual com sua

histéria na relacdo com Fabio. Elas o apresentaram nas entrevistas a partir das
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funcdes e papéis que ele desempenhava com cada uma e a partir destes iram

significar e viver seu luto, como apontam Perizzolo, Tres, Both (2010).

Grau de Estado
Identificacdo | ldade Sexo Profisséo parentesco Civil
*Silvia 54 F Coordenadora de eventos Irma Solteira
*Maria 82 F Dona de casa Mae Vilva

*nomes ficticios.

Maria (mé&e), durante o processo de doenca, cuidou de Fabio e hoje vivencia
0 processo de luto de um filho ao qual atribui indmeras qualidades e um Unico

defeito: fazer mal a si.

Algumas de suas falas vao destacadas a seguir, a partir dos significados

encontrados.

Um filho bom:

“rapaz muito bom"
".. entdo ele fez Senai ...ajustador de primeira tudo de bom meu filho tinha mas.."
"é um prazer que eu tenho que ninguém nunca chegou na minha casa pra falar,

seu filho é ladrao".

Cuidador:

"ele dormia no quarto comigo porque ele cuidava de mim e eu cuidava dele né".

"Ele também era uma pessoa pra mim se eu tava com hipoglicemia de noite ele
corria fazia esquentava leite com um pouquinho de agucar pra mim".

"Até a fralda ele trocava minha".

"Cuidava, nossa senhora, sO saia comigo eu sO ia no médico com ele as menina
tudo dormindo quando eu ia no médico todo mundo conhecia ele"

"Entdo a mas ai tudo tudo eu que que/ eu queria Fabio.... mae deixa que eu faco
pra senhora deixa que eu faco ele lavava ele passava até roupa".
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Esperto:

"Estudioso... Nossa! ele estudava, ele lia um jornal de cabo a rabo, que nem diz o
baiano"
"Todo santo dia ele comprava o jornal e lia. Ele, nossa era o... 0 meu filho era muito

esperto”.

Reservado:

"Porque ele sempre tinha um problema que era dele sabe?".
"Ele ndo dava demonstragao ".
"Se ele ndo tava bem né&o t6 bem, t6 bem sempre dava uma de que nem diz o ditado

Joado sem braco né".

Para Silvia, a irma mais velha, Fabio era um amigo com o qual ela podia
dividir seus problemas, mas também um concorrente, pois entendia que ele era o
preferido de sua mée e ainda hoje, mesmo sem a sua presenca, Silvia compete pelo

amor da méae.

Amigo:

"entdo a gente sempre foi muito amigo, a gente estudava junto”.

“eu sempre me dei bem com meu irméo".

“Entdo, por exemplo, assim € eu e meu irmao, a gente é, pegou aquela fase né que
meu pai construiu casa, a gente era crianca entéo a gente ajudava minha mae".

"entdo assim a gente tinha cumplicidade".
Concorrente:
"@ meu concorrente porque como € que eu vou falar pra minha mae assim que ela

gosta mais dele do que de mim”

“..ndo tem com quem lutar agora com quem brigar ".
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Em 1995, Fabio foi diagnosticado com cirrose hepéatica, de acordo com Silvia
foi um diagnéstico que surpreendeu a familia. Pelo tempo transcorrido desde o
diagnostico, nem ela e nem a mée souberam dizer como foi dado o diagnéstico. De

acordo com Silvia, os sintomas foram surgindo até que o irmé&o foi ao médico.

"em algum momento ele comecgou a ter esse problema mais sério".
"assim nisso eh foi descoberto quando ele comegou assim ficou ruim".

"ai que se descobriu que ele tava com cirrose".

Sobre este diagnostico, a mae relata ter tido preocupacdo e que o filho,

mesmo ciente das consequéncias, ndo parou de beber.

Preocupacéo:

"E preocupante porque eu sabia que cirrose amanha ou depois né".
"Ele entdo isso ai ih mas que a gente ficou assustado ficou queria que ele

melhorasse né".

Consciente:

"ele sabia de tudo entéo por isso que eu digo pra senhora que ele tava ciente do que
ia acontecer né".

"Ja bebia chama la saia mais os amigos, aquele tchanzinho, né que eles tem e nisso
vai né. e a gente sempre dando conselho mas nao teve jeito minha filha rapaz muito

bom".

Os cuidados centrados em acgdes paliativas em conjunto com as terapéuticas
capazes de modificar o curso da doenca nao foram apresentados desde o
diagnéstico, como recomenda Matsumoto (2012). Silvia relata reacfes de angustia
em relacdo ao diagndstico. Estas poderiam ter sido tratadas por uma equipe de
cuidados paliativos em conjunto com o tratamento para a cura visando auxiliar
familia e paciente em cada etapa desta doenca facilitando o processo e minimizando

as reacOes descritas a seguir.
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N&o querer ver:

"eu vou te falar assim, mas eu nao sei se a gente num queria ver".

"ele ficou com uma perna enorme, entdo ele negava que ele tinha, por exemplo,
cirrose".

"ele achava que aquilo era a coisa mais natural do mundo".

"a gente assim ah € que a gente eu acho que a gente nunca se atentou que meu

irmao bebesse".

Dor:

"me doia, as vezes eu falava pra ele .. me doi vé sabe, cé ta andando parece um...
desculpa...entdo assim sabe me doia".

"entdo me doia porque eu via assim uma pessoa que era mais nova do que eu,
sabe, as vezes as pessoas perguntavam se meu irmdo quantos anos mais velho
meu irmao era do que eu e falei assim ele ndo é o mais velho, eu sou a mais velha

entdo assim sabe me doia".

Tristeza:

"Entdo aquilo foi acabando com a gente".

"Olha eu nunca tinha visto meu pai chorar, eu vi meu pai chorar por causa do meu
iIrmao”.

Descuidar-se:

"entdo sabe o que € vocé vé uma pessoa que era linda, porque meu irmao era muito

bonito, muito bonito, ele foi se acabando”.

Estas reacdes se somaram a fatores que dificultaram a vivéncia do processo
de doencga, resultando, como descrito pela irmd, em um periodo dificil e de muita

dor, um periodo no qual ainda se tentava a cura, sem as acdes paliativas.
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"uma série de coisas que assim aconteceram que acabou mexendo com a gente
assim com a vida minha da minha irma enfim do meu irméo e a gente num € assim
foi um ano dificil".

Ha fatores enfatizados por Gouveia-Paulino & Franco (2008) e Takieldin & de
los Angeles (2010), como aqueles que determinam a forma do enfrentamento do
processo de morrer. Entre estes, destaca-se a duracao do processo até a morte, que
neste caso foi entendido por ambas, mée e irma, como um periodo muito longo.

Mae:

"uns dez anos atras, antes que o pai dele morreu"

"A doenca? lh minha filha isso ja faz muito tempo".
Irma:
"H& muito tempo né".

SituagBes estressantes vivenciadas neste periodo podem ser exemplificadas
pela morte do pai de Fabio, gerando um luto adiado devido aos cuidados que este
processo de doenca demandava.

Irma:

"meu pai faleceu ele tinha 72 anos... dia 22 agora, vao fazer 8 anos que ele faleceu".

"enfim quando os bombeiros chegaram meu pai ja tinha falecido".

Mae:

“Ele faleceu em dois... mil e cinco”

" meu marido morreu dum enfarte".

Sobre as experiéncias prévias de doencas, esta foi a primeira vez que a

familia havia vivenciado esta experiéncia, 0 que ocasionou um estresse ainda maior.
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Mae:

"E nunca tinha acontecido isso nas minhas mao assim né". .

Irma:

"a gente nunca tinha vivido essa experiéncia de ficar tanto tempo com alguém no
hospital".
"foi um monte de coisa o0 ano passado do meu irmao ficar internado que € uma

situagcao que a gente nunca tinha passado".

Em relacdo a deterioracdo fisica e/ou mental secundaria a doenca e seu
tratamento e perdas derivadas da doenca, Fabio chegou a entrar na fila de
transplante de figado, mas saiu. Aqui os relatos divergem. De acordo com a mae,
Fabio melhorou em no relato da irm&, Fabio desistiu. Esta diferenca na forma de
interpretar o mesmo fato pode estar ligada ao tipo de relacdo que cada uma

estabelecia com Fabio.

Mae:

"Ele tava na fila de transplante de de figado né figado é"

“Ai foi melhorando melhorando e nao precisou.."

Irma:

"eh ele ndo pode entrar mais na fila do transplante porque ele ja esteve na fila do
transplante eh ele simplesmente desistiu".
"ele tava na lista e tal ai s6 0 que acontece ele como voltou a beber e quando volta

a beber ele comecou a ndo ir mais".

Assim como descrito nas pesquisas de Kraner et al (2010), Anngela-Cole &
Busch (2011), Wittemberg-Lyles et al (2012), o estado de saude de Fabio oscilava
muito durante este periodo, resultando em desgaste emocional e fisico para toda a

familia, em especial para a irma menor, que era a cuidadora principal. A familia a
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cada dia vivia uma situacdo diferente e tinha que lidar com suas préprias

fragilidades.

Mae:

"comecou a ficar ruim ai nés levamos l4.. ficou um dia internado depois melhorou foi
pra casa. Ai depois nao teve mais jeito".

"depois que meu marido faleceu entdo ele passou uns tempéao sem ficar internado
ia no medico sabe?"

"Muitas vezes ficou internado e tal um... uns dez anos atras depois que o pai dele
morreu, cinco anos ele nao ficou internado, mas que tomou uma balinha melhorou
né, mas depois...".

"entdo ai que ele falou tudo isso quando foi no outro dia que ele recuperou ai que a
R. (irm& mais nova) chegou |4 ele tava sentado e tudo...oi tudo bem... ele quando
melhorava um pouquinho...".

"E, entdo a R,, ela que acompanhou do dia que a gente internou ele, ainda bem que
ela tava de licenca".

"E é ela que viu tudo, quase todas as vezes que ele sangrava".

Irma:

"ele tava naqueles picos, hoje eu t6 péssimo, amanha eu t6 6timo, como se nada
tivesse acontecido”.

"minha irma tava muita desgastada, a minha irma nunca tirou uma licenca ".

"ela tava numa fase assim eh ela cansadissima do trabalho dela, ela tirou licenca
sabe ela tava com estresse entao quer dizer".

“assim que mais sofreu com tudo isso a minha irm& sabe que eu digo assim é
porque ela sempre corre, ela sempre tenta ajudar resolver ela sempre da um jeito

ela sempre".

De 1995 até 2012, Fabio teve internagbes curtas em varios hospitais. Em
fevereiro de 2012, teve a primeira crise séria, como mostra o relato de Silvia, uma

internacdo que durou duas semanas.
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“em fevereiro, na primeira crise do meu irmédo, foi uma crise assim que nossa! ele
ficou com uma perna enorme... assim porque ela ja& tava num processo que 0O
organismo dele tava cobrando”.

“ele internou em fevereiro, ai ele ficou acho que duas semanas se ndo me engano,

ai teve alta”

A irma conta que em setembro de 2012 se inicia um periodo dificil, foi a Gltima
internacao de Fabio.

“ai né marco, abril, maio, junho, quando foi dia 19 de setembro ai ele teve uma
crise”.

“19/9 até dia 12/11 ai foi assim, come¢co mesmo, todo um processo”.

Esse processo final exigiu da familia de Fabio uma forma nova de
organizacdo, adaptando suas relagdes para acomodar as mudancas que surgiam. O
estudo de Hottensen (2010) indica esta flexibilidade no funcionamento familiar como
um dos componentes para adaptacdo no enfrentamento da crise na busca de
significado e para dar sentido a experiéncia. Nos relatos das participantes, esta
flexibilidade se fez presente, toda a familia participou do cuidar neste processo,
dividindo a sobrecarga desse momento.

Mae:

"Eu, minha filha, nds todos né". "Era um de dia, outro de noite. Um de dia, outro de
noite"

"...0 filho dele e a ex-mulher também se precisava dormir ela dormia” .

Irma:

"a gente se revezava no hospital, ia meu sobrinho, a namorada, até minha

cunhada".

"a gente nunca deixava meu irmao".
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Estar sempre presente nao era facil. A familia de Fabio vivia longe do hospital
em um bairro onde o transporte publico € bastante precario, os vizinhos foram um
fator de protecéo bastante importante, oferecendo carona e ajuda para as decisdes
do dia a dia, fatos que poderiam ser mais um estressor, nesta fase que ja é bastante
dificil. Como apontado nos estudos Bandeira & Franco, (2013), com este apoio
recebido a familia se sentiu mais segura e acolhida e, sabendo que ndo estavam

sozinhos, se sentiam mais preparados para cuidar de Fabio.

Mae:
"nossa senhora tem uns vizinhos 1& que pra mim € uma maravilha.... Ai meu vizinho
la muitas vezes duas horas da manha ele pegou o carro e trouxe nos aqui pra pra

pra hospital”

Irma:

"ela socorreu, me levou pro hospital com minha méae".

"entdo eh assim imagina ela tinha a chave da nossa casa".

"né mas é uma pessoa também que tudo sabe ou bom ou ruim ela t4 la ela

participa”.

Nelson et al (2010) em sua pesquisa mostra que pacientes e familiares se
beneficiam e valorizam nesta fase a clareza na comunicacao, pois 0s prepara para
cada fase a ser vivida. Sendo importante também o apoio da equipe, acles
relatadas pela mée e irma de Fabio e consideradas como um cuidado humanizado

implicado na filosofia dos cuidados paliativos referido no estudo de Alonso (2013).

Mae:

"ela (Dra) explicou tudo direitinho pra gente". "Ah ela falava assim como éh tinha
que ficar que...que a gente achava né porque tudo que era certo né".

"Entdo né o que ela falava pra gente né que ela explicava tudo direitinho como era
0s procedimentos né que € assim".

"Compreenséo... Amor com ele carinho né.... Ficava la com ele tudo e a gente via

que todo mundo tinha carinho por ele".
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Irma:

"Sabe entdo era uma reunido pra dizer como ele estava e também pra poder dar
esse apoio”.

"ela a enfermeira oh a gente ta aqui pra qualquer coisa qualquer mesmo entdo a
gente sabia que se acontecesse qualquer coisa e a gente ndo tivesse estrutura que
a gente ia ter precisar ter a gente sabia pra onde correr".

Um apoio importante, pois como nos estudos de Benkel, Wijk & Molander
(2012), a familia de Fabio foi percebendo que a morte estava préxima, a saude de
Fabio foi se deteriorando e foi se mostrando cada vez mais fragil, como trouxe Maria

em seu relato.

"Nés num sabia por que Deus ndo chegou pra falar né, mas pelo olhar que nem diz
mé&e olha no filho, eu j& sabia".

"Por que do jeito que ele foi ficando fraco fraco fraco fraco fraco. Ele ficava fora de
si, internou quando ele internou arrancou até a sonda isso ai causou muita coisa pra

ele ele fazia hemodialise, ele sangrava , isso foi é péssimo..."

Nesta etapa do processo foi importante a equipe de salde estar atenta a
percepcdo da familia e oferecer uma comunicacdo clara sobre o estado real do
paciente e a proximidade da morte, para se evitar a conspiracdo do siléncio como
referida nas pesquisas de Reinke, Shannon, Engelberg, Young & Curtis (2010),
Lopez, et al. (2012) e Slort et al. (2011). Possibilitou ainda que a familia e o paciente
se despedissem, como relatado pelas participantes. Facilitando a morte apropriada

como descrito por Rando (2000).

Comunicacéao da Proximidade da Morte:

Mae:

"médica chamou a gente de noite, onze horas da noite ele tava tao ruim, tdo ruim

gue tinha nds tavamos em cinco la dentro do quatro”.



57

Irma:

"o Dr. chegou numa hora e falou ele vai para os paliativos porque ele ja tinha ido
varias vezes pra UTI .... conversar com a gente ai ele falou em paliativo ih a gente
ja entendeu ele vai pra morrer confortavel porque o paliativo € isso".

"ela explicou pra gente porque que ele estava ali com os paliativos né".

Despedida:

Mae:

"ele falou com a gente tudo ai ele falou comigo, falou com a Silvia pra tomar conta
de mim ".

"falou pra meu filho toma conta dos filho eu toma conta do filho dele".

Irma:

"ele falou com todo mundo ele falou com meu cunhado pro meu cunhado tomar
conta da minha mée pro meu cunhado tomar conta de mim que esposo da minha
irma e ai meu sobrinho tava |4 conversou com meu sobrinho conversou com meu
irmao falou das criancas falou pro meu cunhado da minha sobrinha falou com minha
irm& falou com minha mée ai meu irméo entrou ai ele falou assim ai ndo sei se eu

vou continuar né mas pediu pra mim ndo brigar com a minha mae".

Saber que Fabio estava morrendo desencadeou na familia varios
sentimentos, preocupacao por ele, pela vida de quem fica depois desta morte,
desejo de querer estar junto, reacdes esperadas no processo de luto antecipatério e
que precisaram ser amparadas pela equipe de saude, como mencionadas por

Rando (2000) e relatadas pela mae e irméa de Fabio.

Irma:

"Né ih eu figuei com medo que minha mae morresse, sabe de ndo aguentar a perda

do meu irmao".
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"eu queria sim que ele melhorasse que ele fosse melhor pra ele mesmo".

Mae:

" Mas entdo ai eu pedi eu mesmo pedi pra Deus pra ele ficar sofrendo daquele jeito
gue nem eu sofria eu ndo dormia ele dormia no quarto comigo porque ele cuidava de

mim e eu cuidava dele né".

Kubler-Ross (1998) ao trabalhar com pacientes em final de vida observou que
passavam por estagios até aceitarem a sua morte. A mae de Fabio descreve dois

dos estagios vividos por Fabio ao saber sobre sua morte proxima.

Barganha:

"outro dia eu cheguei l4 ele pegou na minha mao assim.. ele falou: mde. Sim (mae

responde). Mae, quando eu sair dessa eu quero ser outra pessoa...".

Aceitacgéo:

"Ah ndo a gente explicava ..vocé nao ta bem, ele: ndo ai ele uma vez ele falou pra...

pra mim e pra Silvia: eu sei que eu ndo té6 muito bem, eu to perdendo as forca".

Fabio foi perdendo as forcas até ndo poder mais falar, se comunicando com a
familia apenas com gestos de carinho, como indica Araujo (2009). Silvia lembra-se

na entrevista das ultimas palavras de Fabio.

"viu a mae chegou, ai de repente ele vira assim, olha na minha mée e olha pra essa
senhora e ele fala assim oi dona.... olha pra minha mae e fala oi mae foi a ultima
coisa que meu irméo falou a ultima coisa que meu irméo falou foi uma quinta-feira
nunca me esqueco...”

“ele so ficava assim, mas entdo no fundo eu sabia que ele ouvia tudo que a gente

tava falando ".
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Silvia conta que Fabio foi piorando e que dia 11/11/2012, dia anterior a morte,
conversando com irma mais nova surge a duvida de como a morte ocorria, 0 que
podiam esperar, decidiram pedir informacdo a equipe. Esta necessidade de
informacdo por parte da familia e o amparo por parte da equipe ressalta o exposto
por Rando (2000). No qual se faz necessario proporcionar um ambiente seguro para
a familia e esta possa expor seus medos e duvidas no processo que antecede a

morte de seu ente querido.

“Minha irma do nada sabe uma coisa que a gente nunca perguntou... Eu pensei ndo
ela ndo vai falar o que eu t6 pensando ela vai falar ela falou cé sabe que eu vou falar
como a gente sabe que uma pessoa morreu a gente nunca perguntou a gente nao
sabe como é que a gente vai saber ai a gente esperou a enfermeira a gente

conversou com ela...”

Depois de conversarem com a enfermeira, Silvia foi para casa com a mae e a
irm& mais nova ficou com Fabio. Silvia relata que o dia estava estranho, que foi dificil
conciliar o sono, ligou no dia seguinte para irma no hospital e parecia que esta

guardava um segredo.

"eu ndo conseguia dormir, ai eu liguei pra minha irma... ela: ndo ta tudo normal, tudo
normal. Ai eu falei tA mesmo? ta mesmo, ta sim".

"tinha acontecido alguma coisa desconfiando eu ndo falei nada mas eu sabia que
alguma ja tinha acontecido sé que eu fiquei quieta porque eu achei que se a minha

irma achou melhor assim".

Fabio faleceu no dia 12/11/2012 no periodo da tarde. A irma menor, seu
marido e irmdo foram a casa de Silvia e Maria de noite para dar a noticia. Maria
conta na entrevista que quando recebeu a noticia ja estava tudo pronto para o

velodrio e o enterro, uma forma que os filhos usaram para protegé-la.

"ai quando ele faleceu que minha filha foi me avisar de noite".
"quando eu soube ele ja tava indo pro cemitério pro veloério".

"Arrumaram tudo pra poder me falar".
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Como apontado nos estudos de Barbosa & Neme (2011) e Melchiori, Barbosa
& Neme (2011), o adulto vivera sua perda com a falta, a saudade, as recordacdes,
tristeza e dor, assim como reacdes de raiva que também sdo esperadas neste

processo como relata Silvia ao saber da morte do irméo.

"Um misto assim de raiva do meu irm&o ter morrido que eu ndo queria que ele
tivesse morrido, tava com raiva que ele deixou a responsabilidade de cuidar minha
mae sozinha pra mim eu falava assim nao podia ter feito isso comigo"”.

"as vezes eu fico com raiva porque eu ndo queria que ele tivesse me deixado
sozinha com a minha mée".

As reacbes a perda precisam ser entendidas nas dimensfes intelectual,
social, espiritual e emocional (Franco, 2008), e estas dizem respeito a fatores de
risco ou protecdo. Tanto Silvia quanto Maria relataram que se isolam quando sentem
vontade de chorar ou sentem saudades de Fabio como forma de proteger outros
membros da familia, o que pode vir a ser um fator de risco, pois ndo expressam seus
sentimentos e ndo se sentem a vontade para compartilha-los, como relatado por

Maria e Silvia.

Mae:

"Muita saudade né porque tristeza ndo pode ndo pudemos falar né".

“falo com eles né com a minha filha com meu filho né sé que tem vez que eu me
privo de falar".

"Tém muitas coisa eu guardo pra ndo preocupar 0s outros so isso".

"chegou o dia dele, ele ndo teve o prazer de viver mais né...mas tem que viver né".
"Por isso que eu digo pra senhora, eu to levando a vida como Deus marcou né".

"Néao fico nervosa nao xingo ninguém ne?".

Irma:
"eu choro porque eu nao queria ter visto meu irmao sofrer, eu choro porque a vida

dele tivesse do jeito que foi e ndo falo pra ninguém".
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Os sentimentos de Silvia sdo ambivalentes em relacdo a morte do irméo, ela
sente sua falta, mas ao mesmo tempo se sente aliviada por sua morte. Esta
ambivaléncia esta atrelada a relagcdo que tinha com o irm&o e sua necessidade de
ser amada e notada pela mae, uma necessidade que existia ha muito tempo e que
nunca foi tratada, agora com a morte do irmédo se torna imprescindivel ou como diz
Silvia € a sua chance. Esta ambivaléncia pode ser um fator de risco para o luto

complicado.

"eu as vezes eu sinto muita falta do meu irmédo e as vezes eu fico aliviada, sabe
aliviada por néo ter que ficar ouvindo aquelas musicas que eu ndo gostava, aliviada
porque minha mée nédo fica s6 bajulando ele, eu to sendo muito egoista. eu to
pensando em mim agora ".

"guem sabe minha chance agora de ser notada".

Um fator de protec¢&o vivenciado por Silvia e Maria se relaciona a ideia de que
tudo o que se podia ser feito por Fabio foi feito: orienta¢des, cuidado e amor.

Irma:

"entdo assim é, todo mundo fez o que tinha que fazer".

Mae:

"Entdo, mas gracas a Deus ele foi porque Deus quis, mas nao foi falta de amor, de
carinho...0os médicos tudo sabe o que a gente fazia com ele".

" 0 que tinha que ser feito foi né".

O luto é um processo dindmico que envolve ndo apenas a expressao da dor,
mas também tarefas para a adaptacdo da nova vida, o enlutado precisa ajustar-se a
Seu novo eu e reencontrar o rumo que foi perdido na auséncia do objeto amado,
como cunhado por Freud (1996) e conceituado posteriormente por Parkes (2009)
como uma transicdo gradual de ajustamento a um mundo alterado pela morte de

alguém amado.
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O relato de Maria traz o quanto esta transi¢cao ainda é dificil e é realizada com
muitas saudades. O filho que dela cuidava e lhe fazia companhia faleceu, esta
funcd@o agora € realizada pela filha mais velha e pelos outros filhos, precisando se
adaptar a outra forma de cuidado.

"Olha, mudou muito porgue num sei... tudo assim que ele tava em casa com tudo
isso que ele fazia”.

"mudou soO assim a saudade que ele sempre ficava comigo em casa, né, so nos dois
née".

" Nao tem nada que nao lembro dele, até do dia que ele nasceu ".

"Oh tem dia que eu... eu lembro muito dele".

Para Silvia, esta transicdo mobiliza sentimentos ambivalentes em relacdo as
novas funcdes, tentando se equilibrar entre o desejo de cuidar da mae como Fabio
fazia para poder ser notada, querendo ocupar o espaco que Fabio ocupava no
coracao da mae e ao mesmo tempo considera esta nova funcao pesada. Levando-a
a ter vontade de deixa-la, num misto de sentimento e acdes que dificultam seu

processo de luto.

"é sO cuidar da minha méae".

"eu nado to mais trabalhando".

"SO cuidar da minha mae, assim eu vivo em funcdo dela, de marcar médico, levar
no médico buscar no médico".

“Outro dia tava tdo de saco cheio, que nem hoje eu tava mesmo, entdo assim, ai
falei falo pra ele (Fabio) p6, vocé tem que me da mais paciéncia, porque tem hora
gue tenho vontade de largar tudo, tenho vontade também de fazer minhas coisas, eu

guero sair, eu quero ir no cinema, eu quero e ndo faco nada”.

Os relatos de Silvia e Maria mostram que receberam intervencdes voltadas
para o luto antecipatorio apenas no final da doenca de Fabio. Consequentemente
algumas questbes importantes ndo foram abordadas dificultando a vivéncia do

processo do luto.
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De acordo com Rando (2000) as intervencdes vao além do enlutamento e da
facilitacdo da morte apropriada, como referidas nos relatos das participantes. Estéo
incluidas intervencdes que envolvem a interagdo do paciente com as pessoas
importantes em sua vida, entendendo o significado que o paciente tem e a relagéo a
ser perdida por seus familiares e pessoas significativas, assim como a expectativa
de todos os envolvidos. Faz parte também deste processo investigar se a unidade
de cuidados esta consciente do que esta ocorrendo e quais as estratégias que

utilizam para enfrentar situac6es que ocorrem desde o diagndstico até a morte.

Acdes por parte da equipe de saude que trazem a importancia de reconhecer
a multidimensionalidade do luto antecipatério, abordando questdes que vao além de
mera antecipacado da perda futura, apresentando um efeito adaptativo positivo e

aliviando a intensidade da dor apos a morte como enfatiza Rando (2000).
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CONSIDERACOES FINAIS

Esta pesquisa teve como objetivo estudar o processo do luto de adultos na
familia a partir da experiéncia do luto antecipatério em uma unidade de cuidados
paliativos. Enfase foi colocada em identificar aspectos do Iuto antecipatério que
podem servir como fator de protecdo para elaboracdo do luto pds-morte nos

diferentes membros da familia.

Carter & McGoldrick (2001) indicam que o ciclo vital da familia € marcado por
crises normativas, exigindo da familia readaptacao, um realinhamento nas relagées,
nos papeéis. O luto pode vir a ser uma mudanca dificil, o que requer um olhar
cauteloso para as dificuldades e as necessidades da familia e cada um de seus

membros de forma a ndo gerar um luto complicado.

Quando a unidade de cuidados recebe o diagndstico de uma doenca que
ameaca a continuidade da vida a informacdo passa a ser uma das principais
necessidades como salienta Gouveia-Paulino & Franco (2008), pois auxilia na sua
aceitacdo e na participacdo ativa no tratamento. Intervencdo esta que se faz
presente no processo do luto antecipatério (RANDO, 2000) e nos cuidados paliativos
(MATSUMOTO, 2012). A unidade de cuidados desta pesquisa ndo recebeu
intervencdes voltadas ao diagndstico e a cada etapa do processo de doenca, como
orientacdo em relacdo a doenca e suas consequéncias, o que contribuiu para a
pouca ou nenhuma aderéncia ao tratamento, jA que Fabio continuou fazendo uso de
bebida alcodlica mesmo depois do diagndstico, resultando em um periodo de muita
tristeza para toda a familia - como descrito pela irma - e muitas oscilacdes durante
as quais a familia ndo sabia o que esperar por falta de informacéo e amparo, ja que

era a primeira vez que viviam um periodo tao longo de doenca.

Faz-se necessario colocar em evidencia temas que geram dificuldades e que
a familia nem sempre reconhece, como apontado por Bandeira & Franco (2013). O
processo de doenca descrito neste caso foi longo, com duragédo de dezessete anos,

por falta de uma equipe que acompanhe a unidade de cuidado e preocupada com
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suas dificuldades e necessidades, ndo se fizeram presentes a esta unidade de
cuidados conversas claras sobre temas como o impacto do diagndstico de cirrose
hepética que surpreendeu a familia e esforcou-se para ndo ver o problema de

alcoolismo que Fabio vivia e que gerou conflito no ambiente familiar.

No periodo de 1995 até 2012, a unidade de cuidados ndo recebeu
intervencdes voltadas para o luto antecipatorio como descritas por Rando (2000) e
enfatizadas por Clukey (2008). A¢cdes com objetivo de discutir junto ao paciente suas
necessidades fisicas, emocionais e espirituais, a relacdo deste com pessoas
significativas, limites em decorréncia da doenca. E junto a familia abordar questdes
que geravam frustracdes, medos, esgotamento fisico e emocional, problemas de
relacionamentos anteriores a doenca e presentes no processo de adoecimento e a
transicdo gradual da relacédo da familia com o paciente. Esta limitacdo nos cuidados
voltados ao luto antecipatério pode ser vista como um fator de risco para luto
complicado, pois ambas as participantes relatam dificuldades na vivencia do

processo do luto que estao relacionadas a estas questoes.

Em setembro de 2012 se iniciou um periodo bastante dificil, tendo sido a
ultima internacdo hospitalar de Fabio. Nesta fase da proximidade da morte, nos trinta
e um dias que Fabio esteve na unidade de cuidados paliativos foi que a unidade de
cuidados comecou a receber intervencbes voltadas para o luto antecipatorio
(RANDO, 2000), oferecendo-lhe a¢des voltadas para o enlutamento, facilitacdo da
morte apropriada, apoio, escuta ativa, orientagdo e aconselhamento, comunicagao
clara, atencdo as necessidades. Estas intervencdes podem ser vistas como fator de
protecdo para elaboracdo do Iuto pdés-morte, pois ajudaram a familia a tomar
consciéncia da proximidade da morte, a saber, 0 que esperar durante o processo de
morrer de Fabio, o que proporcionou um ambiente seguro para a despedida e uma
morte mais humanizada, permitindo a familia construir a certeza de que fizeram tudo

que podiam ter feito.

Esta pesquisa se assemelha a o que foi verificado por Otis-Green (2013).
Quando as intervencdes séo realizadas apenas no final da doenca questbes
importantes do luto antecipatério ndo sao abordadas, e estas podem ser um fator de

risco na vivencia do processo do luto, tendo o contato inicial das intervengdes um
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peso importante na duracdo do processo do luto e na forma como cada envolvido o

vivencia.

E ressalta a necessidade de se considerar os preceitos de cuidados
paliativos, assim como de luto antecipatorio, que ponderam como de grande
importancia as intervencdes voltadas para a unidade de cuidados, ndo apenas na
proximidade da morte, mas também a partir do diagndstico e ao longo do processo
de doenca. Em consequéncia, sao requeridas intervengcbes que identifiqguem e
cuidem da relacdo entre os membros da familia, integrando-os em todo o0 processo e

visando uma participacdo mais ativa.

As limitagcbes encontradas nesta pesquisa estdo relacionadas a recusa
apresentada por alguns convidados a participar, devido a estarem fragilizados no
momento do convite e ndo quererem entrar em contato com a dor através da
participagdo desta pesquisa em consequéncia talvez da pouca atencdo dada as
necessidades desses familiares em relacdo a aspectos do luto antecipatorio. O que
limitou 0 nimero de participantes e sendo este um estudo transversal ndo responde
e restringe o alcance dos eventos ou aspectos que dificultam as intervencdes no

inicio do processo de doenca.

Fazem-se assim necessarios estudos longitudinais que identifiquem e
confirmem as necessidades que aqui se tornaram presentes e que se tratadas e
acompanhadas ao longo de todo o processo, poderdo contribuir para um enfoque
mais abrangente junto a esta populacgéo.
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Anexos

Pontificia Universidade Cat6lica de Sao Paulo
Programa de Estudos P6s-Graduados em

Psicologia Clinica

PUC-SP

Sao Paulo, 29 de abril de 2013

Parecer da Comissdo Cientifica do Programa de Estudos Pos-Graduados em Psicologia
Clinica sobre o projeto intitulado Cuidados Paliativos e Luto antecipatério de autoria da
mestranda Maria Inés Fernandez Rodriguez e orientado pela Profa. Dra. Maria Helena Pereira
Franco.

O projeto trata do tema luto antecipatorio cujas implicagoes de atendimento e
promogdo de satde sdo fundamentais. Trata-se de pesquisa descritiva qualitativa a ser
realizada com familiares adultos enlutados de doentes de cancer que tenham atendidos em
unidade de cuidados paliativos. A pesquisa responde a todos os quesitos da relagdo custo/
beneficio, assim como garante a autonomia aos participantes, por meio da postura ética do
pesquisador e de um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido que permite compreender

o significado, o alcance e os limites de sua participagdo na pesquisa.

O trabalho apresentado esta de acordo com a Resolugdo CNS 196/96. Tendo em vista
o exposto, dou meu PARECER FAVORAVEL a realizagdo da pesquisa.

" Agmem ﬁ.m

Profa. Dra. Rosane Mantilla de Souza

Atenciosamente,

Programa de Estudos Pos-Graduados em Psicologia Clinica
PUC-SP
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PONTIFICIA UNIVERSIDADE
CATOLICA DE SAO PAULO- g w mo
PUC/SP

%

PLIC-SP
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Um olhar para a despedida: Um estudo do luto antecipatorio & sua implicagdo no luto
pos-morte

Pesquisador: Maria Inés Fernandez Rodriguez

Area Tematica:

Versdo: 1

CAAE: 06477713.2.0000.5482

Instituigdo Proponente:

Patrocinador Principal: COMNS NAC DE DESENVOLYIMENTC CIENTIFICO E TECNOLOGICO

DADOS DO PARECER

Nim ero do Parecer: 330 206
Data da Relatoria: 09/09/2013

Apresentagdo do Projeto:

Trata-se de procotolo de pesquisa para elaboragdo de Dissertagdo de Mestrado no Programa de Estudos
Pas-Graduados em Fsicologia: Psicologia Clinica (FEPG em PCL), vinculado a Faculdade de Ciéncias
Humanas e da Sadde (FACHS) da Pontificia Universidade Catélica de S3o0 Paulo (PUC/SP)

Proposta de autoria da pesquisadara Maria Inés Fernandez Rodriguez, sob a orientacdo da Frofa. Dra.

Maria Helena Fereira Franco.

A presente proposta tem como finalidade mostrar o sistema de apoio a pacientes oncoldgicos e seus
familiares e responder a seguinte pergunta: Como ocorre o processo do luto antecipatério e as
conseqUéncias no luto pds maorte para a familia?

Pretende ainda, explanar sohre 0 gue & e como funcionam os cuidados paliativos, discorrer sobre o morrer e
sel processo e abordar o luto antecipatario.

Objetive da Pesquisa:

|dentificar e avaliar os fatores que, no processo do luto antecipatario com apoio dos cuidados paliativos,

facilitam o processo de luto pds-morte.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:
Os riscos s3o0 de fato baixi ssimos.

Os beneficios sao de grande valor académico.

Endereco:  Rua Ministro Goddi, 965 - sala B3 C

Bairro: Perdizes CEP: 05.015-00
UF: 5P Municipin: SAOQ PALILOD
Telefone: (1136708466 Fax: (11)3670-8466 E-mail: cometicagipucsp.br
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. PONTIFICIA UNIVERSIDADE
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PUC/SP

PUC-SP

Cortiruscio doP asrecer: 390206

Comentarios e Consideragées sobre a Pesquisa:
A exposicao do Projeto @ clara e ohjetiva, feita de maneira concisa e muito hem fundamentada, permitindo-
se concluir gue @ propaosta de pesquisa em tela, possui uma linha metadoldgica bem definida, base da qual

sera possivel auferir conclusdes consistentes e, portanto, validas.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagio obrigatéria:

Cstermos de apresentacio obrigataria foram todos apresentados, preenchidos, assinados, datados e
postados na Plataforma Brasil, conforme orienta o Regulamentao Interno do Comité de Etica e Pesquisa da
Pontificia Universidade Catdlica de Sao Paulo - CEP-PUC/SP.

O TCLE - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, apresentado pela pesquisadora atende
satisfatoriamente o que dispde a Res. CHNS/M S n® 466/12, permitindo ao sujeito compreender o significado,

o alcance e os imites de sua participacio nesta pesquisa.

Recomendagdes:

1. 2 pesguisador desenvalva a proposta conforme delineada no protocolo ora apresentado, e descontinue o
estudo somente apds analize das razées da descontinuidade pelo CEP que o aprovou (Res. CMS Item
II1.3.2), aguardando seu parecer, exceto gquanda perceber risco ou dano nao previsto ao sujeito participante
ou guando constatar a superioridade de regime oferecido a um dos grupos da pesquisa (Item V.3) que
requeiram agio imediata.

2. O CEP seja informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevantes que alterem o curso normal do
estudo (Res. CNS Item ¥ 4), sendo papel do pesquisador assegurar medidas imediatas adequadas frente a
evento adverso grave ocorrido e enviar notificacio ao CEP, junto com seu posicionamento.

3. Eventuais modificagies ou emendas ao protocolo sejam apresentadas ao CEP de forma clara e sucinta,

identificando a parte do protocolo a ser madificada e suas justificativas.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Recomendamos a aprovagio da proposta em tela.

Situagio do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagio da CONEP:
R

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Enderego:  Rua Ministro Goddi, 969 - sala B3 C

Bairro: Perdizes CEP: 05.015-001
UF: 5P Municipio: SAD PAULO
Telefone: (1133675466 Fax: (11)3670 3466 E-mail: cometica@pucsp.br
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PUC-SP

Cortiruacéo do P arecer: 390 206

SAO PAULD, 10 de Setembra de 2013

Assinador por:
Edgard de Assis Carvalheo

{Coordenador)
Enderego:  Rua Ministro Goddi, 969 - sala 63 C
Bairro: Perdizes CEP: 05.015-001
UF: 3P Municipio: SAC PALLO
Telefone: (113367 0-8466 Fax: (11)3670-8466 E-mail: cometicag@pucsp.br
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ESHO EMPRESA DE
SERVICOS HOSPITALARES - \C, W“‘P
HOSPITAL PRO-CARDIACO

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Elaborado pela Instituigdo Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titule da Pesquisa: Um olhar para a despedida: Um estudo do luto antecipatario e sua implicagio no luto
pas-marte

Pesquisador: Marianés Fernandez Rodriguez

Area Tematica:

Versdo: |1

CAAE: 0647771320000 5482

Instituigio Proponente:

Patrocinador Principal: CONS NAC DE DESENYOLYIMENTO CIENTIFICO E TECNOLOGICO

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 412586
Data da Relatoria: 25/058/2013

Apresentagido do Projeto:

Trata-se de procotolo de pesquisa para elaboracdo de Dissertagao de Mestrado no Programa de Estudaos
Pas-Graduados em Psicologia: Psicologia Clinica (PEPG em PCL), vinculado a Faculdade de Ciéncias
Humanas e da Saude (FACHS) da Pontificia Universidade Catdlica de 530 Paulo (PUCISF)

Proposta de autoria da pesguisadora Maria Inés Fernandez Rodriguez, sob a orientacido da Profa. Dra.
Maria Helena Pereira Franco.

A presente proposta tem como finalidade mastrar o sistema de apoio a pacientes oncoldgicos e seus
familiares e responder a sequinte pergunta: Caomo ocarre o processo do |uto antecipatario e as
conseqiéncias no luto pos morte para a familia?

Pretende ainda, explanar sobre o gque & e como funcionam os cuidados paliativos, discorrer sobre o morrer e

seu pracessao e abardar o luto antecipatorio.

Objetivo da Pesquisa:

|dentificar e avaliar os fatores que, no processo do luto antecipatdrio com apoio dos cuidados

Endereco: Rua Paulo Barreto, 86

Bairro: BOTAFOGO CEP: 232.280-010
UF: RJ Municipio: RI0 DE JANEIRD
Telefone (2122759624 Fax: (2122759624 E-mail: comite eticag@procardiaco.combr
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Cortiruagso do Parecer: 412.586

paliativos,

facilitam o processo de |uto pos-morte.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:
Apresenta baixissimosriscos.

Beneficios 80 consideraveis do ponto de vista cientifico.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa;
A pesguisa aborda um tema relevante e de grande valor académico.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagio obrigatdria:
Presentes

Recomendagdes:

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Aprovada

Situagdo do Parecer
Aprovada

Necessita Apreciagio da COMNEP:
Mao

Consideragdes Finais a critério do CEP:

FIC DE JANEIRO, 01 de Qutubro de 2013

Assinador por:
ALFREDOQ ANTONIO POTSCH

{Coordenador)
Endereco: FRuaPaulo Barreto, 86
Bairro: BOTAFOGO CEP: 22.280-010
UF: RJ Municipio: R0 DE JANEIRD
Telefone:  (21)2275-0624 Fax: (21)23275 9624 E-mail: comite eticag@procardiaco.cormbr
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (MODELO)
EU,
Declaro, por meio deste termo, que concordei em ser entrevistada na pesquisa de

campo referente a dissertacdo de mestrado intitulada “Um olhar para a despedida:
Um estudo do luto antecipatorio e sua implicacao no luto pés-morte”, desenvolvida
por Maria Inés Fernandez Rodriguez. Fui informada, ainda, de que a pesquisa é
orientada pela Prof2 Maria Helena Pereira Franco , a quem podei contatar a
qualguer momento que julgar necesséario através do e-mail: mhfranco@pucsp.br .
Poderei também contatar se achar necessario o comité de ética e pesquisa Puc/sp.
Endereco: Rua Ministro Godoy, 969 sala 63c. Telefone: 011 — 36708466 com
Marcos Aurélio de Oliveira.

Afirmo que aceitei participar por minha prépria vontade, sem receber qualquer
incentivo financeiro ou ter qualquer 6nus e com a finalidade exclusiva de colaborar
para o sucesso da pesquisa. Fui informada dos objetivos estritamente académicos
do estudo, que, em linhas gerais é identificar e avaliar os fatores que, no processo
do luto antecipatério com apoio dos cuidados paliativos, facilitam o processo do luto
pos-morte.

Fui também esclarecida de que os usos das informacdes por mim oferecidas estéo
submetidos as normas éticas destinadas a pesquisa envolvendo seres humanos, da
Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP) do Conselho Nacional de
Saude, do Ministério da Saude.

Minha colaboracdo se fara de forma anbnima, por meio de entrevista aberta por
topicos. O acesso e a analise dos dados coletados se fardo apenas pelo
pesquisador e sua orientadora.

Fui ainda informada de que posso me retirar dessa pesquisa a qualquer momento,
sem prejuizo para meu acompanhamento ou sofre quaisquer sancdes ou
constrangimentos.

Atesto recebimento de uma cdépia assinada deste Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, conforme recomendacées da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa
(CONEP).

Séo Paulo, de de

Assinatura do participante:

Assinatura do pesquisador:

Assinatura do(a) testemunha(a):
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