IVANIA JANN

ENFRENTANDO O MORRER:
A Experiéncia de Luto(a) do Paciente com Cancer Avancado e

de seus Familiares

Mestrado em Psicologia Clinica

PUC/Sao Paulo

1998



IVANIA JANN

ENFRENTANDO O MORRER:
A Experiéncia de Luto(a) do Paciente com Céancer Avancado e

de seus Familiares

Dissertacao apresentada a Banca
Examinadora da Pontificia Universidade

Catdlica de Sao Paulo, como exigéncia
parcial para obtencéo do titulo de MESTRE

em Psicologia Clinica sob a orientacdo da
Profa, Dr.2 Maria Helena Pereira Franco

Bromberg

Sao Paulo
1998



Resumo

Este estudo teve como objetivo central compreender o enfrentamento da
ameaca de perda - imposta por um cancer avancado - e a preparagao para a morte
vivenciados pelo paciente e seus familiares. Operacionalizamos este enfrentamento
a partir do conceito de luto antecipatorio. Ele € definido como um conjunto de
processos deflagrados pelo paciente e seus familiares a partir da progressiva a
ameaca de perda, a saber: processos intrapsiquicos, interacionais, familiares e
sociais. Trata-se de uma investigacao qualitativa, que pode ser caracterizada como
uma pesquisa clinica delineada na forma de estudo de caso. Os casos sao
compostos por sete pacientes com cancer avancado e seus familiares cuidadores. A
escolha dos pacientes ocorreu a partir do critério tempo de doenca, sendo
estipulados os seguintes intervalos: abaixo de 6 meses, entre 6 meses e 18 meses e
acima de 18 meses. Para a escolha do familiar elegemos como critério, ser o
cuidador. A investigacdo clinica do luto antecipatorio ocorreu a partir de uma
situacdo de apoio terapéutico oferecida aos sujeitos durante as internacoes
hospitalares. Além disso, para compor a compreensdao da experiéncia do luto
antecipatorio, realizou-se o levantamento dos aspectos psicossociais e fisiologicos
do paciente e seus familiares. Como instrumento de coleta de dados utilizou-se a
entrevista psicologica e a observacdo. Os dados foram analisados através do
método de analise de conteddo. Os resultados indicam que, para os familiares e
pacientes cujo tempo de doenca estava abaixo de 6 meses ou acima de 18 meses
(sendo que duas mortes ocorreram em 5 meses e as restantes em 24 meses e 39
meses), a experiéncia do luto antecipatoério foi escassamente desenvolvida e estes
estavam pouco preparados para 0 momento da morte, com excec¢do de apenas um
caso que desenvolveu o luto antecipatério (a morte do paciente ocorreu em 62
meses). Os pacientes cujo tempo de doenca encontrava-se no intervalo entre 6 e 18
meses (suas mortes ocorreram em 9 meses e 18 meses) e seus respectivos
familiares desenvolveram plenamente o luto antecipatério e esta experiéncia parece
ter sido terapéutica para a preparacdo para a morte. Ressalta-se que 0s aspectos
que contribuiram para dificultar a experiéncia do luto antecipatério dos familiares
foram o super envolvimento com o paciente durante a doencga, através do exercicio
do papel de cuidador, bem como, o vinculo de cbnjuge entre o familiar e o0 paciente.
Tendo em vista estes resultados, concluimos que a experiéncia do luto antecipatério
pode ser observada quando constatado o interjogo de fatores psicossociais e
fisiologicos, que acompanham o paciente e seus familiares no enfrentamento da
ameaca de perda e morte. Portanto, trata-se de um fendmeno legitimo de
investigacao.



Abstract

The main objective of this study was to comprehend the coping mechanism
involved on the threat of loss imposed by a terminal cancer and the preparation to
death, experienced by the patient and significant others. The concept used to
understand this coping mechanism was the one of anticipatory grief, which can be
defined as a conjunction of intrapsychic, interpersonal, family and social processes
triggered by the patient and his/her relatives due to the progressive threat of loss.
This is a qualitative investigation which can be characterized as a clinical research
delineated in the form of a case study. The cases are composed by seven patients
with terminal cancer and their relative caregivers. The choice of the patients was
done considering time of the iliness - the time criteria was: below 6 months, between
6 and 18 months and above 18 months. To choose the relative, we elected as
criteria, to be the caregiver. The clinical investigation of anticipatory grief happened
from a situation of therapeutic support given to the subjects of this research during
hospitalization. To enrich the comprehension of the experience of anticipatory grief, a
survey of psychosocial and physiological aspects of the patient and relatives was
done through psychological interviews and observation. Data was analyzed using
content analyses. Results indicate that to the relatives and patients to whom the time
of illness was below 6 months or above 18 months (two deaths happening in 5
months and the others in 24 and 39 months), the experience of anticipatory grief was
scarcely developed and they were less prepared to the moment of death - the
exception was only case in which the death happened in 62 months. The patients
and relatives to whom the time of illness was in between 6 and 18 months (their
deaths happening in 9 and 18 months), developed fully the process of anticipatory
grief and this experience seems to have been therapeutic to prepare themselves to
cope better with death. It is underscored that the aspects which contributed to
complicate the experience of anticipatory grief with the relatives were the
overinvolvement with the patient during the illness through the role of caregiver, as
well as the marital attachment between patient and relative. Considering these
results, we conclude that the experience of anticipatory grief can be observed when
intrafamily psicosocial and physiological factors, which are part of patient and family
coping skills to the threat of loss and death imposed by a terminal cancer, are taken
into account. Therefore, it is an important and genuine phenomena of investigation.
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Tenho doé das estrelas

Luzindo ha tanto tempo,

Ha tanto tempo...

Nao havera um cansaco das coisas
De todas as coisas,

Um cansaco de existir,

De ser,

S6 de ser?...

O ser triste, brilhar ou sorrir....?
N&o haverd, enfim,

Para coisas que séo,

N&o a morte, mas sim,

Uma outra espécie de fim,

Ou uma grande razéo -
Qualquer coisa assim

Como um grande perdao ?

Fernando Pessoa
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1. INTRODUCAO

Desde que autores brasileiros, como KOVACG992), BROMBERG (1994),
CARVALHO?® (1994), TORRES (1983) e AMORIM (1995), introduziram, na literatura
psicolégica, o estudo de conceitos e aspectos gssic@is e culturais que envolvem o
enfrentamento da morte e do morrer na sociedaddemtal, ndo foi mais possivel ficar
indiferente a eles quando no trabalho com paciagr@ges de cancer sem possibilidades de

cura.

As reflexdes destes autores levaram-nos a perosbparadoxos pessoais, relativos a
vida e a morte, que vivenciadvamos na nossa expaiéle trabalho. Ou seja, o paradoxo de
lutar contra a doenca e pela vida do paciente eyemmo tempo, de assistir o seu sofrimento

€ a sua morte.

Percebiamos que a forma de lidar com este paradexa;ontexto hospitalar, era
unilateral. Lutdvamos contra a morte - atravésrdtopgamento do curso da doenca - e, para
iSS0, contavamos com muitos recursos técnicos,optrio lado, tinhamos pouco tempo e
recursos conceituais para lidar com as perdas adsmnies e familiares frente a morte, bem

como, para ficarmos enlutados.

A experiéncia da dissociacdo entre as duas facasndemesma moeda, ou seja, a luta
contra o cancer e o luto pelo cancer, fez nasdatecesse de estudo pela probleméatica do
enfrentamento de um diagnéstico fatal pelo pacientgeus familiares, bem como, pela
possibilidade de preparacédo para a morte.

Um conceito que tem sido utilizado para compreendaspectos do enfrentamento do
paciente com cancer avancado e sua familia temacsidto. O luto compreende, de forma
genérica, um processo psicolégico que ocorre ermposé® a uma situacdo de perda e
separacdo. Além disso, ele pressupde um modelonfleneamento como a progressiva
consciéncia da perda, experiéncia emocional ireipad ela e a capacidade de adaptar-se ao

meio ambiente sem o objeto ou vinculo perdido.

! Estudos sobre a questdo da morte e a formacao ctilqmm e sobre o medo da morte entre estudantes
universitarios.

2 Estudos sobre o luto na familia e outras situad@@®mpimentos de vinculos.

% Estudos na area de Psiconcologia.

* Estudos sobre o conceito de morte no desenvolvariefantil.

® Estudos na &rea de Psicologia Hospitalar.



A abordagem do luto tem se destacado nas rotiresatvicos de Cuidados Paliativos e
dos Hospice§ onde se avaliam os fatores de risco que predispi familiares ao luto

complicado, bem como, os acompanham ap0s a mogeadiente.

Como a problemaética principal deste trabalho ctnsbi enfrentamento da ameaca de
perda - imposta por um cancer avancado - e a @gfaido paciente e seus familiares para a
morte, elegemos, dentro da abordagem do luto, ume@to aplicado a situagdo de perda

antecipada, qual seja, o luto antecipatorio.

A natureza do luto antecipatério foi operacionaeaa partir da concepcdo de RANDO
(1986), como um conjunto de processos deflagradtis gaciente e pela familia a partir da
progressiva a ameacga de perda, a saber: processgssiquicos, interacionais, familiares e

sociais.

O luto antecipatorio tem sido visto geralmente camma resposta adaptativa positiva a
ameaca de perda, provavelmente porque permite geesaa imagine o papel de enlutada e
comece a elaborar as mudancgas que tipicamente anbaip a progressiva ameaca de morte,

além disso, atenua o trauma de uma perda repentina.

Neste sentido, muitos autores tém apontado a Béineia tedrica e pratica. SIEGEL e
WEINSTEIN (1983) indicam que muitos profissionae shide elegem o luto antecipatorio
como abordagem de trabalho com pacientes grawgassdamilias, pois ele da a possibilidade

de intervir nas relacdes familiares antes que aammorra.

O periodo terminal geralmente é extenso. E muitaurn que ocorra o abandono e
afastamento prematuro do paciente, pobreza na ¢oagéio e interacao entre os familiares e
a falta de uma apropriada antecipagcdo da morte,igsor torna-se importante promover
comportamentos saudaveis entre os familiares eiena no periodo que antecede a perda.
Desta forma, a abordagem do luto antecipatériacagd no periodo que antecede a perda,
geralmente é percebida como uma oportunidade @eallia terapéutico, considerando os

inUmeros problemas que o paciente e a familia etafine

BROMBERG (1997) assinala que o conceito de lutcecpatorio, embora traga
ambivaléncias, permite que as mudancas advindasndesituacdo que representa um risco

potencial sejam incorporadas ao cotidiano das pesste maneira que elas possam se

® Os programas de cuidados paliativos e os hospmestituem numa proposta de atendimento interdisaip
aos pacientes graves e suas familias, que nativakgecura e sim a qualidade de vida.



preparar para viver o curso da doenga sem maisastesgemocional do que seria

naturalmente exigido.

LEBOW (1976) observou na sua pesquisa que os tmesligue chegaram a um acordo
com a realidade da perda antes da morte do pacestieeram presentes nos seus cuidados e
resolveram em algum nivel as questbes penden@gesimais preparados para enfrentar a

morte e o luto posterior.

Uma das caracteristicas mais importantes do lutecgratorio, apontadas por
RANDO, (1986) € a possibilidade de realizar pre@engrimaria quantos aos aspectos que
podem predispor os familiares a um pobre ajustasn@odterior a morte, como 0 aumento da
pressao financeira, fisica, social e emocionatugdiges na familia a longo prazo, visdo do

progressivo declinio fisico e emocional do pacieniengos periodos de incerteza.

Muitas pesquisas relativas ao fendmeno do lutocgaidrio, por exemplo, a de
RANDO (idem), tem buscado compreender a relacace edgterminadas varidveis como
tempo de doenca, o desenvolvimento da experiéreitutd antecipatorio e a adaptacdo

posterior a morte dos familiares.

Para desenvolver o tema proposto, esta dissertag@mtra-se divida em seis capitulos.
No capitulo introdutério apresentamos o tema eaaalevancia de investigagdo. No segundo,
expomos a fundamentagdo tedrica onde se realizdlexd@es sobre os aspectos do
enfrentamento da morte na sociedade ocidentalimGieimente, do cancer. Em seguida,
apresentamos as principais teorias do luto, asama@rsias que envolvem o fendmeno do luto
antecipatorio, bem como, a definicdo e abordagenutdoantecipatorio a ser utilizada nesta
dissertacdo. E, por ultimo, apresentamos algurectspda experiéncia do luto antecipatorio
da familia, dos cuidadores e do paciente.

No terceiro capitulo, apresentamos o problema dquiea e os objetivos. No quarto,
dedicamo-nos a definicdo do método. Neste Ultinpitekd, apresentamos, em primeiro lugar,
uma breve caracterizacdo da instituicdo de saude fm realizada a coleta de dados e, em
segundo lugar, expomos a perspectiva de estudsyjesos, os procedimentos de coleta e

analise de dados, bem como as consideracgdes éticas.

A apresentacdo e analise dos dados sdo expostgsimto capitulo através de sete
estudos de caso. E, finalmente, no sexto, dedicamaca discussdo dos resultados obtidos,
apresentando as consideracoes e reflexdes finais.



2. FUNDAMENTACAO TEORICA

As questdes tedricas colocadas ao pesquisadopratemde investigar a experiéncia do
enfrentamento de uma ameaca de morte pelo paceme&ancer avancado e seus familiares,
sao as formas culturalmente assumidas pelas sdeeda luta contra a doenca e a morte e 0s

processos psicoldgicos e socio-culturais de adaptagando elas ocorrem, ou seja, o luto.

Entendemos que a investigacdo do enfrentamentcegangacédo do homem para a
ocorréncia da sua morte ou a de um familiar seupo@em ser dissociadas da compreenséo
da experiéncia de luta contra a morte. Neste sgnddfinimos que os principais pilares
tedricos deste trabalho sdo a dimensdo socio-alldar luta contra a doenca e a morte e a

dimenséo da experiéncia do luto por uma morte aadac

Para desenvolvermos estes dois pilares teoricosprameiro lugar, apresentaremos
alguns aspectos que nos permite visualizar asoedaentre o enfrentamento da morte e o
problema da sua antecipacdo pelo homem moderntoriddores como ARIES (1977),
antropologos como RODRIGUES (1983) e soci6logosc@hkGLER (1977) apontam para
um conjunto de atitudes, representagdes sociaigpsicoes psicologicas, mitos e rituais que
delimitam a forma como a morte vem sendo enfrentedaociedade ocidental durante este
altimo milénio.

Além disso, apontaremos algumas questdes do eafnento do cancer, principalmente
os problemas de ordem prética que esta doenca irapo@aciente, a familia e aos

profissionais de saude.

Em segundo lugar, apresentaremos as teorias dondutperspectiva de BOWLBY
(1961) e PARKES (1988), que constituem uma abordagedrica sobre a forma de
enfrentamento das situacdes que implicam em mudancaptura do espaco vital do
individuo. Como o objetivo deste trabalho consisteinvestigar a experiéncia do luto numa
situacdo de morte anunciada, utilizamos especicéena abordagem do luto antecipatério.
Assim, apresentaremos as principais teorias e ast@ps controversas que envolvem o
fenbmeno do luto antecipatério. E, por ultimo, astipularidades que dizem respeito a

familia, cuidadores e o paciente de cancer naxqueriéncia de enlutamento.



21. ALUTA

2.1.1. O Enfrentamento da Morte e da Doenca

O homem, enquanto uma realidade ontolégica biogstmal, encontra a morte - a
extincdo desta realidade - na trajetéria da susténdia, como todo ser vivo. A diferenca, em
relacdo a outras espécies, € a possibilidade degdef e redefinicdo da sua propria existéncia
biopsicossocial e, consequentemente, da sua tiajel@ morte. Quanto a este aspecto
ZIEGLER (1977) aponta que

“a morte é um acontecimento tinto de ambiglidade: natural, transclassicista, como o
nascimento, a sexualidade, a fome, a sede, ou o riso; social como qualquer episédio da
praxis humana, mas também cultural, visto e vivido sob uma aparéncia que deve servir
para explica-lo e justifica-lo. E um acontecimento que chega para todos os homens, de
todas as classes e nagbes, mas ocorre em situagfes sociais especificas, determinado
para cada um por sua classe, familia, nacao, cultura e religiao. Cada homem pensa na
sua morte e na dos seus, cada qual morre a sua morte e esta € intransferivel (...).”
(p.135)

Compreender o enfrentamento da morte significa,pemeiro lugar, problematizar
como o homem é definido no conjunto das interse¢gddempo, do espaco e da histéria e, em
segundo, como este homem particularizado enfrestsaanorte. ARIES (1977) introduz a

seguinte questdo durante o conjunto dos seus ssfafime este temeExistira uma relagéo

permanente entre a idéia de que se tem da morte e a que fazemos de n6s mesmos?”(p.64)

Os historiadores, socidlogos e antropélogos témefido pistas para compreender as
particularidades entre a evolucéo historica dandgfo do homem e o enfrentamento da
morte. ARIES (idem) definiu quatro atitudes béasidasenfrentamento, onde percebeu uma
relacdo entre a progressiva consciéncia do homesi geprio e as suas dificuldades em

lidar com a morte.

A primeira atitude consiste na morte domada, ideia partir do século XII. Nesta, o
autor destaca algumas caracteristicas que envadvemorte e 0 ser que morre: 0 aviso, a
aceitacéo, simplicidade dos rituais, familiaridada preocupacao com o destino dos mortos.
De acordo com ARIES (idem):

“(...) ndo se morre sem ter tido tempo de saber que se vai morrer (...)."(p.17);

“(...) a morte é uma cerimonia publica e organizada. Organizada pelo préprio moribundo,
que a preside e conhece o seu protocolo .(...) Era importante que os parentes, amigos e
vizinhos estivessem presentes. Levavam-se as criancas (...). Ndo apenas retardavam o



momento de prestar contas, como também preparavam calma e antecipadamente,
designavam quem ficaria com o jumento, quem ficaria com a galinha.”(p.21);

“Apesar de sua familiaridade com a morte o0s antigos temiam a proximidade dos mortos .
.. honravam as sepulturas, muitos dos objetivos dos cultos funerarios era impedir que o0s
defuntos voltassem para perturbar os vivos.”(p.22)

A morte de si mesmo, a segunda atitude, vigoroardera segunda fase da idade
média, a partir do século Xlll. Se na primeiraugté, 0 homem aceitava incondicionalmente a
sua morte e o destino ao infinito era a sua gragfio, era porque percebia-se como parte da
natureza e do seu ciclo vital. Na segunda atitodenriquecimento da individualidade do
homem pela sua diferenciacdo - da natureza e édwidhde -, tornava mais dificil, quando

na sua morte, a separacao dos afetos e das caisaad

ARIES (idem) destaca que uma das principais caifattas desta atitude é a
preocupac¢do com o juizo final. O ritual de morte qavolvia 0 homem neste periodo exigia
dele a revisdo consciente, no leito de morte, dest@s atos que marcaram a sua existéncia
terrena, pois somente assim ele poderia encontiGanonho para pertencer ao reino dos
justos. O autor comenta que este homem individagddizneste periodo da histéria, tinha mais

consciéncia de si e da morte, como também, doeséu 8las suas palavras,

“(...) o juizo final, a Ultima prova da arts moriendi, 0 amor pela vida manifesto pelos temas
macabros, durante a segunda metade da idade média, deu-se uma aproximacao entre
categorias de representacdes mentais: as da morte, as do reconhecimento por parte de
cada individuo de sua propria biografia e as do apego apaixonados as coisas e aos
seres possuidos durante a vida. A morte tornou-se o lugar em que o homem melhor
tomou consciéncia de si mesmo.” (p.35)

A atitude e preocupacao principal do homem queeatdra morte, a partir do século
XVIII, € a morte do outro e ndo a morte de si. &€kncarada como ruptura, os temas eroticos
aliam-se a sua representacdo para anunciar eaterc® luto pela morte do outro torna-se o
momento de expressdo das maiores e profundas esndHsepulturas, ja individualizadas
(marcando a identidade pessoal e particularidadgsolpgicas, sociais, culturais e
econdbmicas de cada homem) eram locais de visitastarties que assinalavam tanto a
intolerdncia a separa¢do quanto a manutencao dos #etivos com o falecido. Apesar da
dramatizacdo do luto pela morte do outro, as cargtitas romanticas do periodo, faziam os

individuos apreciarem a beleza e as virtudes déendersi proprio.

ARIES (idem) indica que a intolerancia observadstanéerceira atitude, com relacéo a

morte do outro, deu inicio a um padrdo de comuéizaem relacdo a morte e ao moribundo,

" Com relagdo a este aspecto, Ariés (idem) cita midemto de uma jovem adolescent®lorrer é uma
recompensa, pois € o céu . . . A idéia favorita de toda minha vida (de menina) é a morte que sempre me faz
sorrir . . . Jamais alguma coisa fez com que a palavra morte se tornasse ligubre para mim.” (p.43)



gue sera concretizado na quarta e ultima atituderghda a partir do século XX, qual seja, a
morte invertida.

Nesta atitude, a principal caracteristica é a e&da a interdicdo de todos os confrontos
com a morte e as suas faces, ou seja, a agonimaliisundos, o luto dos familiares e os
rituais de morte e de luto da sociedade. A maats@u a ser encontrada pelos individuos nas
instituicbes de saude, ao moribundo sdo negadasmafdes sobre o seu estatus de ser
morrent& e aos familiares sdo proibidas as expresséescpéhiie dor e tristeza - privilégio

dos enlutados do século XIX - pois poderiam misateatativas de interdicdo da morte.

Observamos que o homem e o enfrentamento da sua moidaram radicalmente
durante oito séculos. ARIES (idem) coloca que pdeompo nos separa entre as trés atitudes

anteriores e a diferenca de enfrentamento da maréga moderna.

Na idade média, o moribundo ainda pouco conscimtia particularidade, enfrentava
a sua morte através de rituais presididos porpele, familia e auxiliado pelos recursos da
comunidade - religiosos ou pagdos. No século X\Wlhomem tem consciéncia da ruptura
que ela causa na esfera da vida individual e dassake a enfrenta com explosao e loucura.
Sera somente no século XX que ele a enfrentarénegacao e dissimulacdo, tornando-se um

tabu e um segredo a ser decifrado individualmenitéqalos aqueles que a encontram.

Na opinido de RODRIGUES (1983), o interdito da mprealizado tdo eficazmente
pela sociedade ocidental, produziu uma outra margeandéviorte, como ele fala,

“(...) pela porta aberta do banimento da no¢do da morte e da postulacao de que tudo é
vida, o ocidente inventa a morte verdadeira, o principio ndo definitivo, o ndo-tempo, o
nao-lugar, 0 ndo-pensamento, a ndo-lembranca . . . toda acéo ocidental sobre o0 mundo
passa como sendo producéo de vida, criacdo e progresso (...)."” (p.207)

Além disso, ele aponta que a producdo desta gristaiiee revela a incapacidade da
sociedade ocidental em proporcionar um arcaboulforalque concilie as esferas da vida e
da morte, nas suas palavras,

“negando a morte, nossa cultura criou a morte . . . todas as culturas primitivas e orientais
acreditam que a morte comece antes da morte e que a vida dure depois da vida, de
forma que a morte e a vida ndo sejam termos irreconciliaveis, que uma néo seja o fim da
outra, que ambas se encontrem no mesmo plano e ndo sejam pensaveis
separadamente. Enquanto as outras culturas privilegiam a continuidade a nossa cultura
cultua a ruptura.” (p.228)

A negacao da morte e o0 progresso e expansao déawea expliquem os paradoxos e
as questbes éticas que o homem moderno enfrerdiémente; sé para citar alguns, a

® Ele passa a ndo ter mais estatus na sociedadentalidou ainda, passa a fazer parte da categosa d
improdutivos e indteis ao sistema capitalista,ipsw € objeto de negacao, evitagéo e exclusao.



manutencdo de vida artificial em estado de coneweénsivel, a fertilizacdo in vitro, o caso
“Dolly”, a eutanasia, a criogénese de cadaverdssEmradoxos, por sua vez, levaram todos a
uma pergunta: Quais as possibilidades humanasaséti morais - de redefinicdo dos limites

da vida e da mort&?

Na concepcado da ciéncia moderna as possibilidatemBnitas e as redefinicbes dos
limites da vida e da morte vem ocorrendo desde werad da ciéncid , - forma de
estruturacdo do conhecimento e intervencdo sobealalade -, que permitem ao homem
melhores condi¢cdes de vida, através da melhorissiskema de habitacdo, saneamento,

alimentacéo, condi¢des de trabalho, técnicas déesatc.

Segundo CORR (1994), no inicio do século XX, mesgadescontroladamente de
tuberculose, febre tiféide, colera, disenteria. Carmelhoria das condi¢cdes de vida e as
descobertas por Koch e Pauster dos agentes biogjgitie causavam estas doencas, foi

possivel controlar a mortalidade e aumentar a ¢éafrea de vida dos homens.

Atualmente a morte que desafia 0 homem modernoolaga os principais problemas
para a bioética - é aquela provocada pelas doedegsnerativas, como 0S tumores
neoplasicos, as doencas cerebrovasculares, doartjacas e do sistema imunolégico como
a AIDS. Nao é sem sentido que os pacientes e faasliatingidos por elas carreguem, desde

0 principio, 0 peso e o estigma da morte.

O céancer, uma doenga milenar, entretanto, foi pelsdé tratamento e cura em alguns
casos, a partir de 1940, com o desenvolvimento télasicas cirirgicas e dos agentes
quimioterapicos e radioterapicos. ROLLAND (19909m@ga que atualmente € possivel induzir
até cinco remissfes do cancer e isto significantant aumento consideravel na sobrevida do

paciente como um longo intervalo entre o inici@danca e a morte.

O enfrentamento da morte e das doencas passaramirdesmediados, na sociedade
ocidental, pelas instituicbes médicas. As consegjagrdisso, apontadas por CORR (idem),

sdo de que morrer hoje leva mais tempo do queduhslanos, implica no envolvimento de

° Essa pergunta engendrou uma nova area de estyglicagao da ética, qual seja, a bioética. SeguriderA
Jonsen, a bioética € uma ética aplicada que sea@mpso correto da novas tecnologias na areai@asas
médicas e da solucdo adequada dos dilemas moradagapresentados. (Jonsen apud Clotet, 19929)p.1

1% Seria ingenuidade pensarmos que os problemassv®gticos colocados pela redefinicdo da vida makte
sejam apenas problemas do homem moderno. Seguati (I996)(...) desde antigamente os filésofos da
moral se ocuparam com os problemas da saude, da justica, da dor, do suicidio, da morte e da punicdo
imerecida.” (p.116)



muitos cuidadores profissionais com habilidades e@spzadas e isso leva,
consequentemente, a institucionalizacao dos cugdado

Este autor ressalta que um dos efeitos adversosstitaicionalizacdo dos cuidados da
morte e do morrer € a sua exclusdo do contextaddade todo homem, como se a morte néo
fosse um assunto que lhe dissesse respeito e oc®me sentimentos por ela deflagrados
fossem uma experiéncia individualizada e secreDRR (idem) assim descreve esta situacéo,

“(...) a maioria das pessoas na sociedade moderna morrem em lugares estranhos, com
pessoas que lhe s&o estranhas, envolvidas por sinais, sons, cheiros e pessoas
estranhas. Em muitas dessas instituicbes os membros familiares sdo excluidos,
particularmente as criangas, onde ndo € permitido a presenca e a participagdo é
minima.”(p.31)

A exclusdo da morte da vida do homem revela-sedamima linguagem cotidiana dos
profissionais de saude, carregada de eufemismasafaras, para referir-se a sua ocorréncia,
por exemplo, éle descansoy’“ele nos deixou’ “expirou”, “partiu”, etc. Outro fendbmeno
observado por sociélogos como GLASSER E STRAUSS7) 3eferido por CORR (idem),
sdo os padrdes de interacdo social construidos getdfissionais de saude, familiares e
paciente terminal que criam um determinado tipacal@exto de conscientizac@gerca da

morte e do morrer. Sao eles:

Conscientizagdo fechadaé quando o paciente ndo sabe ou suspeita queurtean
doenca grave e a equipe de saude, aliada com kafaresolvem que a verdade nédo deve ser

revelada a ele.

Conscientizagdo suspeitada quando o paciente suspeita que a algo asohige a
sua doenca nao foi revelado.

Dissimulacdo mutua representa um tipo compartilhamento da verdatieesa doenca,
entretanto, todos agem como se as coisas ndo fass®m ou como se ndo soubessem da
verdade. A dissimulacao social pode ser observadadyp ocorre situagcdes embaragosas que

revelam a verdade cruamente.

Conscientizacao aberta € diferente de todas as anteriores pelo fagueéeodo mundo

conhece a condicao do paciente terminal e todesata falar sobre ela.

A importancia de reconheces contextos de conscientizagé&msiste em compreender
as opc¢Oes de comunicacédo que um determinado geappdra enfrentar a morte e o morrer,
o grau de verdade que aquele grupo suporta, oa,angrau em gue ele é capaz de lidar com

os sentimentos deflagrados pela situacédo de morte.



Tendo em vista a exposi¢cao anterior, sobre as ®uraenfrentamento da morte pelo
homem, principalmente da época atual, chegamos estdu primordial para a nossa
investigacdo, ou seja, o problema da antecipacaoate pelo homem moderno, como ele a

encontra e chega a um acordo com ela .

7

A pergunta que nos colocamos é a seguinte: se cerhomedieval, imerso na
coletividade e na identidade com a natureza, g#eaia morte e a esperava no leito, como o
homem moderno antecipa a sua morte frente a unmgadatal quando a sua individualidade
€ passivel de redefinicdo a todo instante e as fd@enorte sdo escondidas da sua experiéncia

cotidiana?

Esta questao pode ser discutida quando observamus @s individuos envolvidos com
a morte no nosso sistema cultural, por exemploméslicos, tratam da questdo da sua

antecipacéao frente a uma doenca com prognaostiab fat

Os médicos oncologista, dividem o cancer em dusEsfau seja, a cronica e a terminal.
Além disso, estabelecem para alguns tumores unedhia de morte. Na primeira fase, o
tratamento é orientado para a ctitalogo a antecipacdo da morte ndo coloca-se, pois 0
movimento realizado € o oposto, impedir a sua gdedo. Sera somente na fase terminal

que a morte é vista como um destino e a sua aatgEopavistada.

Entretanto, na trajetoria de morte definida, sungeparadoxo relacionado ao espaco de
transicdo entre a fase cronica e terminal. Em geida pode-se determinar o prognostico de
terminalidade, ou seja, antecipar a morte do pteiemealizar a passagem para fase terminal
se ja é possivel induzir a remissdo do cancer iath cvezes? O prolongamento da fase
crdnica ndo poderia criar a ilusdo - ndo so pdiardlia e o paciente, mas também para a
equipe de saude - de que a fase terminal nuncahegar? Essa talvez seja uma das
explicacbes para um fendbmeno muitas vezes obsen@doseja, médicos submetendo
pacientes a tratamentos agressivos até o ultimoemtmmnou ainda, familiares acreditando na

recuperacgdo do paciente até os Ultimos dias deidaa

Observamos que a transicdo da fase cronica passeatérminal tem sido um dos

grandes problemas na trajetoria de morte dos pasiehudo indica que nessa trajetoria nem

' Em nome da cura o paciente submete-se a uma grartéda, pois 0s tratamentos principais contrarcea
ainda séo a quimioterapia, radioterapia e cirungiasladoras.



sempre estd incluida a antecipacdo da morte pelenpa e pelos familiares, mesmo quando
ela ja esta & porta muito tentpo

Os intelectuais que tem denunciado o tabu da neodi® morrer, como ARIES (1977),
ZIEGLER (1977), GORER (1963), tem chegado a umaainonclusédo, ou seja, 0 homem
moderno tem sido privado do reconhecimento da sargere da possibilidade de chegar a um
acordo com ela - nem que seja para absolver-ssaisserros frente a Deus, como fazia o
homem medieval. Mesmo assim, o tempo da sua nertesido prolongado indefinidamente.
Os titulos do livro sobre este tema sao provocatomo os de GORER, por exemplo,

“Pornografia da Mortee “Tempo de Morret.

Observamos, por outro lado, que uma parcela ddeatbais de diversas areas e
profissionais de salude, tém se mobilizado para ficadieste estado de coisas. Para
exemplificar alguns nomes e movimentos transformesjacitamos a psiquiatra KUBLER-
ROSS, que publicou em 1969 o livrool8e a Morte e o Morrer’,onde apresentou 0s
aspectos psicolégicos e sociais que envolvem ocepiEcigrave que enfrenta a morte na

sociedade ocidental.

Da mesma forma, VORCESTER, médico pioneiro na cogd&b de uma especialidade
médica denominada Medicina Paliativa desde 193RAENBDERS, enfermeira, médica e
assistente social, quando estabeleceu as basesipaatendimento humanizado e coerente
com as necessidades dos pacientes graves e endi§6¥ em Londres, o primeikospice.

Para exemplificar a mudanca de atitudes no enfreito da morte, empreendidos por
estes movimentos, transcrevemos 0s objetivos dgrédra de Cuidados Paliativos descritos

pela Organizacdo Mundial de Saude (1990):
* reafirmar a importancia da vida, considerando gemmmo um processo normal,

* estabelecer um processo que nao acelera a chegadaorte nem tdo pouco a

prorroga;

* proporcionar o alivio da dor e de outros sintomas;

2 Um médico oncologista, quando questionado sobracdss médicas contra o cancer, colocou que elas
consistem sempre eradrlar’ a morte, ou seja, impedir a sua antecipacdo. @wabz 0 médico psiquiatra
Chalub (1983) citado por Torres (1988).) quem quer fazer compromisso com a vida faz, quem quer fazer

com a morte, também faz. Fico com o compromisso com a vida.” (p.65)



* integrar 0os aspectos psicologicos e espirituaisatamento do paciente;

* oferecer um sistema de apoio para ajudar os pasienfevar uma vida mais ativa

possivel até que a sua morte ocorra;

* oferecer um sistema de apoio a familia para queapesfrentar a enfermidade do

paciente e o luto.

De forma semelhante, TWYCROSS (1983) citado por GSMENTO-SCHULZE
(1997), define as principais metas a serem alc&sgpela equipe de uHDspice

* alivio da dor e de outros sintomas que tragamreefrio ao paciente;

* cuidados psicoldgico e espiritual para que o paeipnssa se preparar para a morte e

conseguentemente enfrenta-la tdo plenamente gpadés;

*um sistema de apoio que auxilie o0 paciente a {&erativamente e criativamente,
guanto possivel, até a sua morte, e que promoua algonomia, integridade e auto-

estima;

* um sistema de suporte que auxilie as familiadr@miarem as crises durante a doenca

do familiar assim como durante o luto.

Observamos, a partir dos objetivos e pressupogicessentados, que o Movimento
Hospicee os Programas de Cuidados Paliativos formam uma albordagem e filosofia de
cuidados da saude. Ela parece lidar com o paradimedmorte sem excluir e expurgar a
morte, a0 mesmo tempo, sem renegar a vida. Namé&eetido que a bandeira ‘ideoldgica’
de ambos programas consiste justamente na qualtadea e na qualidade de morte do

paciente grave sem possibilidade de cura.

Assim, se por um lado, observamos que o homem modeo sistema social por ele
criado, enfrentam a morte lutando contra ela, emdtu a sua existéncia e exaltando as
infinitas possibilidades humanas de redefinicdolohoites da vida e da morte, por outro, ele

também luta contra ela e convida-a a fazer partedda

Parece que esta nova abordagem de cuidado da ealadgida representa este ultimo
enfrentamento, pois a sua luta pode ser compregmadlidvés de um simples trocadilHata-
se por dias com vida e ndo apenas por dias de wvida. ainda, de acordo com
NASCIMENTO-SCHULZE (idem), o lema dbHospicespode assim ser descritdhéy seek
to prevent last days becoming lost daysl seja, de que os ultimos dias de vida ndo sejam

dias perdidos.



Acreditamos que a diferenga na luta contra a mao profissionais e intelectuais
engajados na filosofia dos Cuidados Paliativos eMawyimento Hospice é justamente a
inclusdo da dimenséao do luto, ou seja, a dimens&osdntimentos de separacao, ruptura e

vazio que a morte provoca quando ela mostra aaaa c

2.1.2. O Enfrentamento do Cancer

O céancer, no inicio do século, assombrava o horpeis,pouco controle tinha-se sobre
0 destino daqueles por ele acometidos. Ele eratavelmente a sentenca de morte. De
acordo com SONTAG (1984), as imagens usadas pprasenta-lo eram de um escorpido

gue movimentava-se em todos os sentidos e agredi&scrupulos o seu inimigo.

Atualmente, parece que esta imagem ndo mudou a @jud a medicina tenha feitos
progressos consideraveis na prevencao, tratamenicae pois o siléncio e o tabu em torno
deste nome, continuam a ser as palavras de ordean paeu enfrentamento. Assim,
observamos que a sociedade e todos 0s seus sintieslam a bradar, eloqliientemente, que
“a luta contra o cancer ainda ndo foi vencidau ainda que ds pacientes ainda estao

tentando vencer o cancer”

Se a imagem social do cancer permanece a mesmasmarja ndo acontece com a
trajetéria da doenca e a sua experiéncia pelo qaci® aumento da sobrevida com a
descoberta de novas tecnologias de tratamento @smoirurgias da mama, exames de
deteccao precoce, tratamentos com menos efeitage@b e grupos psicossociais de apoio,
fizeram os profissionais de salude, pacientes elifaes acreditarem na cura e na
possibilidade de reverter a imagem social do cameeseja, duvidar da certeza da sentenca

de morte imposta por ela.

Se observamos que a trajetéria do cancer mudohiojecele pode ser definido como
uma doencga cronica, de curso progressivo, que paowwapacidade e ameaca a vida de
acordo com ROLLAND (1990) - a dimensédo dos seublpnoas também mudou. Hoje, os
maiores problemas de todos os envolvidos com adedica do enfrentamento do cancer
sao aqueles relacionados a adaptacao a doenca,aggifica ‘tonviver saudavelmente com
0 cancer” (quer isto signifique a cura ou apenas a remidsadoenca) e a preparagao para a
morte quando ndo existe mais esperancga de curasigpiica ‘morrer com cancer’ Esta



tem sido uma das principais tarefas da nova edpgma interdisciplinar chamada
Psicooncologia, que surgiu justamente com o aungangobrevida dos pacientes de cancer, a
partir da década de 40.

Sob a dtica dos profissionais de saude, da areandeogia, a adaptacdo a doenca
implica proporcionar ao paciente a capacidade ten@ as suas atividades funcionais. Para
tanto, do ponto de vista médico, buscam-se desesmvaécnologias de tratamento que
reduzam os efeitos colaterais das intervencdescamdDo ponto de vista psicossocial,
buscam-se promover o resgate da auto-estima, o sensompeténcia e habilidade sociais e

laborativas do paciente.

No que diz respeito & preparacdo para morte, deopade vista médico, buscam-se
desenvolver estratégias para melhorar a qualidadeda e qualidade de morte do paciente
com cancer avancado, através da sofisticacdo d&agéd para o controle da dor e do
desconforto fisico e emocional. Do ponto de vist@gssocial, resgatam-se as necessidades
de enlutamento e os significados existenciais giess que permanecem disponiveis nesta

fase da doenca tanto do paciente como da familia.

Sob a otica da familia, a adaptacdo a doenca immim lidar com os efeitos
estressantes do tratamento do paciente, mudait@madssvida e a estrutura familiar (lidar com
os conflitos decorrentes), reformular valores e¢as sobre invulnerabilidade, satde, doenca,
morte, competéncia frente ao mundo e, além diastar com o 6nus financeiro do
tratamento ou a incerteza de que o0 paciente ter@ assisténcia digna nas instituicoes

publicas de saude.

No que diz respeito a fase final e preparacao parmarte, implica, em primeiro lugar,
lidar com o curso prolongado da doenca, que proymasi SO a escassez dos recursos
financeiros, fisicos e emocionais. Lidar com todaseacdes psicologicas frente a ameaca de
perda do paciente como medo, ansiedade, deprassé@oas reacdes de luto como tristeza,
saudades, dor e, principalmente, com a sobrecargaidados de alguém com necessidades
especiais. Neste Ultimo aspecto esta implicito @essmdade de encarregar-se da morte do
familiar, o que promove o confronto inevitdvel c@ammorte e a deflagracdo de intensas
reacOes fobicas. Nao € sem sentido, que muitas,vaeemomento da morte, o paciente é

abandonado nas instituicbes de saude.

Sob a dtica do paciente, a adaptacdo a doencacanpln lidar com os efeitos

estressantes e colaterais da doenca e do tratanhédo com o medo da recidiva e da dor,



com o fantasma da morte e o estigma da sociedade,acvulnerabilidade e mortalidade,
redefinir objetivos de vida e valores pessoaisinenfima série de 6nus que, aqueles que
dispdem de poucos recursos psicolégicos e sodiass conseguem ultrapassar, sucumbindo

rapidamente a doenca.

No que diz respeito a fase final e preparacao parenrte, as principais preocupacgoes
sdo a constante ameaca de morte, deterioracaa, fijgmblemas financeiros, necessidade de
resgatar os significados que permanecem disponéveise déem sentido para vida. Além
disso, o paciente defronta-se com um conjunto kreas que geralmente acompanham a
progressdo de uma doenga como dor severa, anorarg@edade, confusdao mental,
constipacdo, convulsbes, depressado, diarréiasagthsfdor, dispnéia, nausea e vomitos,
edema, escaras, tosse e outros dependendo doetipdnder. E, por ultimo, o luto pelo

rompimento dos vinculos que definem a sua exisaiémamnana.

NASCIMENTO-SCHULZE (1997) num estudo psicossociatalizado em uma
instituicdo de pacientes oncolédgicos de Florianépalobre as dificuldades que o paciente

enfrenta desde o diagnostico até as fases maisaas) descreve as seguintes:

a) Dificuldades de ordem pratica e econdmica

* dificuldade em arrumar os papéis para internagaoites burocraticos;
* dificuldades financeiras no decorrer do tratamento
* auxilio no servico doméstico.

b) Dificuldades de ordem psicossocial

* deixar a familia (filhos);

* enfrentar o julgamento social;

* enfrentar a possibilidade de morte (quando reoetiagnostico);
* preparo para cirurgias em geral,

*enfrentar as consequéncias de um ndo esclarecintpranto ao diagndéstico e

decorréncias da cirurgia;
* mudanca no desempenho dos papéis sociais;
* despreparo para uso de proteses;

* despreparo para enfrentar a quimioterapia,



* falta de apoio durante a quimioterapia,
* enfrentar mudancas corporais decorrentes da @rardo tratamento quimioterapico;
* enfrentar as dores.

Varios outros problemas poderiam ser citados, &mi@, apresentamos apenas alguns
gue pudessem representar o que 0s pacientes,dia@sié profissionais enfrentam na luta para

viver e morrer com cancer.

Observamos que os profissionais de saude maisstdgnimuitas vezes, subestimam
estes problemas, pois contabilizem apenas os sgcess medicina moderna em poder

proporcionar ao paciente viver por mais tempo, @p@s cancer.

Os pacientes e familiares embora compartilhem d#stesmo, muitas vezes percebem
que esta possibilidade ndo se realiza, pois argarttamente com a possibilidade ‘dever
com o cancer um conjunto de problemas e dificuldades insokivé@rincipalmente a
populacao que dispde de poucos recursos financé&raeso final do longo percurso, quando
todos os recursos estdo esgotados e a morte aefetita ocorreu, € com pessimismo que

percebem o sentido da postergacéo da morte.

Uma questao importante que se destaca no enfremi@@ieial do cancer, muitas vezes
ignorada, é que se, por um lado, as possibilidagegnfrentamento e todos os recursos
disponiveis permitem duvidar da certeza de modepptro, significa a necessidade de lidar
constantemente com a incerteza da vida durante aodoocesso de enfrentamento. Este
parece ser o maior peso, a angustia e o desafitndis aqueles envolvidos com esta
problematica, principalmente para aqueles que anta luta contra o cancer como uma

batalha para confirmar a certeza da vida a redelieerteza da morte.

Observamos que a possibilidade de lidar com atewarda vida e da morte numa
doenca como o cancer tem que incluir, necessariamarexperiéncia do enlutamento, pelas
progressivas perdas que o paciente e familia eracoot seu caminho e, principalmente, a

experiéncia do luto pela morte quando esta aniseia-



2.3.0 LUTO ANTECIPATORIO

2.3.1. Historico, Conceitos e Controvérsias

LINDEMANN (1944), no seu classico artigdhe sintomatology and management of
acute grief’, cunhou o termo e o fenébmeno do luto antecipat@umndo observou que as
esposas de soldados em guerra experienciavam gemeacoes de luto quando na separagao
fisica e na possibilidade de morte dos maridosutoreentendeu que a preocupagdo com a
adaptacdo levou as esposas a anteciparem o luassarpm por todas as suas fases como
depresséao, revisdo de todas as formas de mortpaglezia ter ocorrido e antecipacao dos
modos de adaptacdo necesséarios. E este proceskdodesivenciado antecipadamente,
significou o desligamento afetivo e emancipagcaoaomal dos maridos, pois quando estes
retornaram muitas solicitaram o divorcio. A condéllisdo autor, na época, foi de que o
fendbmeno do Iuto antecipatério tinha um valor adipd, pois permitia as esposas

protegerem-se contra mortes repentinas cujos sfptddiam ser devastadores.

Foi justamente o valor adaptativo deste fenOmer® adpamou a atencdo de muitos
pesquisadores para estudar as reacdes dos stijeiitss a doencas terminais e ameaca de

morte.

De acordo com FULTON e GOTTESMAN (1980), historieante, o luto antecipatorio
foi investigado a partir de varios enfoques. Asqpésas empiricas iniciais sobre este
fendbmeno foram realizadas nas décadas de 50 da&&0biscaram compreender as reacdes e
mecanismos de enfrentamento dos pais que tem daredom a doenca terminal dos seus
filhos. Nesta perspectiva de estudo, o luto an&éio foi identificado como mecanismos de
enfrentamento utilizados pelos familiares frenpeada antecipada.

As pesquisas citadas por FULTON E GOTTESMAN (idamino as BOZEMAN et
alli. (1955), RICHMOND e WEISMAN (1955), NATTERSON e KNI$ON (1960),
FRIEDMANN etalli. (1963), FRIEDMANN etalli. (1967) e BINGER (1969) apontam que
podem ser observadas reacdes de choque, negapéimes¢os de desvalor, preocupagéo
com o passado da crianca, ansiedade de separagamas somaticos, culpa, esperanca e

aceitacdo. Estas reacdes funcionariam como meacasige enfrentamento da doenca e da



morte e, a0 mesmo tempo, implicariam num processpreparacao gradativa para a perda
dos filhos.

SWEETING E GILHOLLY (1990) apontam ainda que, nonga de investigacdo das
reacdes antecipatdrias a perda, pode-se inclustbalho de KUBLER-ROOS (1969). Estes
autores argumentam que, embora KUBLER-ROOS nidteredsua investigacdo sob a
terminologia do luto antecipatério, observa-se @lee define uma série de estagios de

enfrentamentd que evidenciam os processos que estdo preseenés & ameaca de perda.

Outra perspectiva de investigacdo do fendmeno wodntecipatorio, iniciada a partir
da década de 70 com adultos cujo familiar (cénugeais) sofria de uma doenca terminal,
foi 0 estudo do seu valor adaptativo, principalreerg seus efeitos na adaptacdo posterior a
morte. As pesquisas buscavam determinar em quedemadexperiéncia do luto antecipatorio
produzia efeitos positivos, negativos ou indifeesrem relacédo a adaptacao posterior a morte

e ao luto.

As pesquisas citadas por RANDO (1986) que estede@m uma correlacdo positiva
entre o luto antecipatorio e adaptacdo posteriaroae foram os de BALL (1976-1977),
BURTON (1974), CHODOFF lli. (1964), FULTON e FULTON (1971), FUTTERMAN,
HOFFMANN e SABSHINN (1972), PARKES (1972 e 1975)WENER (1970). Dentro dos
estudos atuais, revisados pela autora desta digdertencontramos os de HUBER e GIBSON
(1990).

As pesquisas citadas por RANDO (idem) que ndo apamt uma correlacédo
significativa entre o luto antecipatorio e a ade@taposterior a morte foram os PARKES
(1964), MADISON e WALKER (1967), MADISON e VIOLA @68), CLAYTON etalli.
(1968- 1971-1972-1973), BORNSTEINal. (1973) e GERBER etlli. (1975).

Diferentemente do primeiro enfoque de pesquisascrgsultados sdo semelhantes e
consistentes (chegando a autores como FRIEDMANRNIief{1964) assinalarem a existéncia
de umahistodria natural de adaptacdo dos pais a perda filb®s), os resultados desta ultima
perspectiva de investigacdo mostraram-se inconggstejuanto ao impacto e efeitos do luto

antecipatorio sobre o a adaptacao posterior a reateluto.

A partir da constatacdo da inconsisténcia empilieste fendmeno, observamos que
muitos pesquisadores, por exemplo, SIEGEL e WEINNTE983), tém questionado as suas

dimensdes ontolégica, epistemdblogica e metodolgioa seja, sua existéncia,

20 Choque e negagéo, raiva, barganha, depress&itagao.



cognoscibilidade e mensuracao, ou ainda, sua dajd=eito e funcdo. Por outro lado, estes
mesmos autores apontam que estas questbes namdaram os profissionais de saude que
continuaram a usa-lo e valida-lo como importants s@aas intervencoes em situacdes de

doencas terminais e ameaca de perda.

Na discusséo tedrica sobre a existéncia do fenémierato antecipatdrio encontramos
trés posicoes distintas. De um lado, pesquisadmieie as teorias do luto como PARKES e
WEISS (1983) e SILVERMANN (1974) apontam para aasgbilidade tedrica e pratica de
verificar o luto antecipatorio. De outro, pesqum@s como BOURKE (1984), PINE (1986) e
HUBER e GIBSON (1990) que entendem que o fendbmendutd antecipatério € viavel
desde que seja entendido como parte de um enlutamgiebal desencadeado por uma perda
quer antecipada ou ndo. E ainda, encontramos adoode pesquisadores como FULTON e
GOTTESMAN (idem), EVANS (1994) e RANDO (1988) queoguram resgatar a
viabilidade de estudo deste fenbmeno a partir dem@bordagem, que ndo as abordagens
tradicionais, psicanalitica e/ou etoldgica.

Para compreendermos melhor no que consiste cadgipapresentamos brevemente
os argumentos utilizados pelos autores. Na prinp@sacdo encontramos os tedricos do luto
cujas criticas consistem em argumentar antes cantexisténcia do fenédmeno do luto
antecipatorio do que contra os efeitos que a pididsitte de antecipacdo da morte de um
familiar pode acarretar na futura adaptacdo. Nest¢ido, eles dirigem algumas criticas em

relacéo a este fenbmeno, podemos citar as seguintes

*as reacoes de luto dependem de uma situacédo de @a caso de ameaca de morte
ou perda antecipada, esta ainda nao ocorreu,

* o luto implica desenvestimento e desligamento émnag

*a imaginacdo da perda antecipada (suas mudanda#tas)endo € 0 mesmo que a
perda concreta;

*a aceitacdo e recuperacdo no Iuto antecipatério @apossivel no periodo
antecipatorio;

*0s pensamentos, sentimentos e aceitacdo da motten agte querido, antes da sua
morte, pode no futuro promover sentimentos de aatsacdo por ter abandonado o
paciente;

*a antecipagdo da perda aumenta a intensidade dalovicom o paciente, dificultando

o trabalho de enlutamento e desligamento anteaipaiiz.



Quanto a segunda posicdo de que o luto antecipdtxiparte do processo global de
enlutamento, descrevemos inicialmente os argumeatdoBINE (idem). Esta autora coloca
que, uma vez que se esta conscientemente percelzemdalidade da perda, ocorre a
antecipacdo do luto e, consequentemente, todaseaeas de Iuto sdo eliciadas e

experienciadas.

Observamos que ela faz uma distincdo muito imptet@mtre estar consciente da
ameaca de perda e percebé-la conscientemente,jaguestar consciente e informado da
ameaca de morte que um diagnoéstico de cancer impée€ o mesmo que perceber
conscientemente a ameaca de morte, em termos dmpaato na vida atual e futura. Para
exemplificar esta diferenca, descrevemos os remdtala pesquisa de VANHON atii.
(1977), citadas por FULTON e GOTTESMAN (idem). Bf@ontou que 66% das esposas que
tinham o conhecimento de que seus maridos estavamemdo, 40% delas relataram que se
recusaram a aceitar este aviso - pois negavameatdaminal. Este autor concluiu que as
diferencas de percepcao pode levar alguns a pereebddeenca terminal como iminente e

outros como prolongada.

Outro aspecto importante apontado por PINE (ideopeta experiéncia de luto ocorre
ao longo de untontinuum.Ela considera artificial a diferenciacdo entre @#ws estanques
que delimitam o luto em antecipacédo e o luto apd®de, como se a consciéncia da ameaca
de perda deflagrasse o primeiro e ele terminassaarnento da morte pois o segundo esta

iniciando-se. Observamos o que ela fala,

“é importante reconhecer que as reacdes de luto podem ocorrer antes da perda ter se
concretizado, durante e apds a perda e apds muito tempo da perda ter ocorrido. Como é
0 caso de muitos processos psiquicos; como e quando o luto ocorre depende de um
namero de fatores mas ele é sempre associado com um senso de perda.” (p.41)

BOURKE (idem) também concorda com PINE (idem) elac@0 a idéia de que o luto é
uma experiéncia continua. Além disso, o primeirmraponta que nédo é a simples presenca
do processo de luto no periodo que antecede a perl& significativa em termos do seu
impacto no Iuto posterior, mas sim a dinamica euneza do Iuto experienciado
antecipadamente, que, na sua opinido, é ditadafgtores e varidveis associadas aos
individuos, por exemplo, relacdes de casamentditm¥as, falta de suporte social, etc.

HUBER e GIBSON (idem) conceituam a experiéncia wto kkcomo um processo de
transicdo que pode ter inicio antecipadamente oukias percebem que o luto antecipatorio
€ um fator mediador primario que afeta o luto sgbeate, assim o luto experienciada apés a
morte terd sua consequéncias alteradas quando houperiodo de antecipacéo.



E, por ultimo, encontramos os argumentos dos psadoies que viabilizam o estudo
do fendbmeno do luto antecipatorio, pois o percebemo um fenémeno diferenciado do luto

que ocorre ap0s a morte, embora ainda o percebam ewma experiéncia de enlutamento.

FULTON e GOTTESMAN (idem) e RANDO (idem) apontameqas pesquisas
empiricas realizadas até o momento tem usado ahtexipatério como sinénimo de aviso
da ameaca de perda e, por isso, tem operacionalesid experiéncia a partir de parametros
como, tempo disponivel entre o diagnostico e a en(para diferenciar mortes repentinas e
esperadas), profundidade da doenca e auto-avalidedoelatos de sintomas fisicos e
psiquiatricos como depresséo, ansiedade, estiegs® faiva, culpa, inabilidade para realizar
tarefas, etc. Além disso, apontam que as grandie®n¢as metodoldgicas entre as pesquisas
impedem a sua comparabilidade e o uso de uma inadagdefinicdo operacional, como

apontado acima, prejudicam a validade dos estwdhigados até 0 momento.

FULTON e GOTTESMAN (idem) e EVANS (idem) discutenueqoutra possivel
explicacdo para as contradicfes nas pesquisasiessEobre o impacto do luto antecipatério
sobre o luto posterior, seria a transposicdo e desoconcepcdo psicanalitica de luto,
principalmente a que LINDEMANN (idem) cunhou, beomo, da concepcao etologica de

BOWLBY (1961) para entender, definir e investigdendmeno do luto antecipatério.

Observamos que ALDRICH (1963) reconhece que a emdudo luto antecipatoério é
diferente do luto que ocorre ap0s a morte, poissuEa concepgado O primeiro apresenta
determinadas caracteristicas que o diferenciamedanslo como: ambivaléncia, negacao,

esperanca, progressividade e tem um tempo parangerm

Tendo em vista a discusséo sobre as controvémiadas em torno desta problematica,
observamos que alguns autores tiveram a iniciatigaredefinir o fenbmeno do Iuto

antecipatorio numa perspectiva diferenciada dodatorencional.

FUTTERMANN (1972) citado por DANE (1992), concebeeqgo fendbmeno do Iuto
antecipatorio compreende uma série de processasl@épendentes que emergem e alcangam
proeminéncia em diferentes pontos no tempo, s&o ieonhecimento da inevitabilidade da
morte, experiéncia e expressao do impacto emocdapkrda antecipada, reconciliacdo com
a morte esperada, desenvestimento emocional dagpassda como alguém com um futuro

e memorializagao.

LEBOW (1976) definiu o luto antecipatério como umnpinto de reagdes cognitivas,

afetivas, culturais e sociais experienciadas peldepte e pela familia quando a morte é



esperada. Além disso, esta autora operacionalinoal $€rie de comportamentos e tarefas
adaptativas para auxiliar os membros familiareexy@eriéncia da perda antecipada como:
permanecer envolvido com o paciente e separa-s¢ adhptar-se a novos papéis; chegar a

um acordo com a realidade de perda; expressar emnegdizer adeus.

FULTON e GOTTESMAN (idem) propdem-se a compreemudendmeno do luto
antecipatorio a partir de uma perspectiva psicéasdpontam que a concepgao psicanalitica
tradicional de luto desconsidera 0s aspectos [mic@ss e soOcio-culturais, ou seja, as
manifestacbes de luto, seu volume e forma depemdede padrfes culturais e sociais

admitidos numa dada sociedade.

Na concepc¢do destes autores, o luto antecipatstéwia sujeito a fatores psicolégicos,
interpessoais e socio-culturais e seria a parisdgue deveria-se analisar esta experiéncia. O
primeiro diria respeito ao complexo interjogo dwifas como habilidades de enfrentamento,
sentimento de culpa e responsabilidade pela camdigdninal do paciente. Quanto ao
segundo, eles apontam que o luto ndo € experi@niciada, pois as relacdes estabelecidas
entre a familia e o paciente, e estes com a eqlépgalide podem facilitar ou dificultar a
comunicacao e expressao de sentimentos. No nigiel-edltural, os autores observam que a
posicdo do enlutado antecipatorio é muito confusgreblemética, pois ela ndo é
institucionalizado e nem estédo prescritas normasodgportamentos. Estes autores, citando
DAVIDSON (1975), chamam esta posicdo dehe" waiting vulture syndrome’(...) os

sobreviventes s@o deixados numa posicao desajeitada e indefinida e sdo compelidos a enfrentar sua
situacao sem qualquer suporte.” (p.37)

Nesta mesma perspectiva, encontramos a posicacANDA (idem), considerada
uma das expoentes pesquisadoras atuais nestaEdmeantende que o luto antecipatorio
significa um ativo processo psicossocial de enletam empreendido pelo familiar e pelo
paciente entre o diagnéstico e a morte. Neste Bentido necessariamente ocorre com 0
conhecimento da ameaca de perda antecipada, bem esnreacdes emocionais frente a
doenca terminal de um familiar € apenas parte gar@&ncia do luto antecipatério, mas nao

condicao suficiente para desenvolver o processmaomtodo.

A partir da revisdo bibliografica do histérico, ceitos e controvérsias quanto ao
fendbmeno em questdo, pudemos observamos as pdssied de trabalho e as sua
implicacdes tedricas. Neste momento, passaremese&ar 0S pressupostos e as principais
caracteristicas do luto antecipatorio na perspaqbsicossocial desenvolvida por RANDO

(1984,1986,1988), ressaltando que sera esta pairitipa de analise adotada neste trabalho.



2.3.2. O Luto Antecipatorio na Perspectiva Psicossocial

Uma das alternativas de discussao do fenbmenotdahiecipatorio, diferenciado do
luto convencional, foi a indicacdo do caracter @ssocial desta experiéncia. Para tanto,
RANDO (1986) resgata alguns aspectos para viabiizaompreensao do fendbmeno nesta
perspectiva, por exemplo, o equivoco quanto a idéigue o luto antecipatorio € 0 mesmo

gue o luto que ocorre apGs a morte, ou seja, éaapritiado antecipadamente.

Na opinido dela, esta nocdo ndo pode ser sustenpami as caracteristicas que
envolvem os sujeitos que enfrentam uma doenca rialnmfluenciam a natureza do luto
experienciado neste periodo. Por exemplo, a an@nve de sentimentos dos familiares que
sdo deslocadas ao paciente que ainda vive, geraadoes de negacéo e culpa em ambas as
partes, bem como, a esperangca sempre estara preseqianto o paciente viver. Outro
aspecto a ser pontuado, diz respeito a questadesdhicéo e elaboracao do luto antecipatorio.
Ele ndo implica em desligamento do vinculo e afastdo da pessoa amada, como ocorre no

luto convencional.

RANDO (idem) aponta que geralmente ignora-se a tmtigade dos aspectos que
envolvem este fendmeno. Na sua concepcdo, a empiri@€lo luto antecipatorio néo
permanece indiferente a pessoa, lugar e tempo;ltedmensional na medida em que pode
ser definida a partir da perspectiva do paciemta amilia; envolve tanto as perdas colocadas
pela progressiva ameaga de morte como as queisignia ameaca de morte em si, ou seja,
as expectativas e o futuro que esta sendo destogigdoesta noticia e, além disso, ele é

passivel de influéncia de trés aspectos como ggjmals, sociais e fisioldgicos.

As perdas que envolvem o luto antecipatorio sédelagucolocadas pela progressiva
ameaca de morte como, por exemplo, perda de ula dstvida, aumento da dependéncia e
da incerteza, debilidade fisica, diminuicAo do wmmatsobre a doenca, identidade, papéis,
organizacao e unidade familiar. Além disso, asgegue dizem respeito ao futuro como os
planos, sonhos, expectativas, ou ainda, as peum@apapdem ser previstas antecipadamente
como soliddo, inseguranca, desconforto social, tidate abalada, incerteza econdmica,
alteracdo no estilo de vida. Quanto a esse ultspecio, RANDO (idem) revela que

“(...) a parte fundamental do luto antecipatério é o que esta sendo perdido, ou seja, o futuro que
esta sendo destruido. E isto é diferente de um luto a partir do que ira acontecer no futuro

(..)."(p.16)



Com relacéo as criticas levantadas anteriormem&ha/ERMANN (1974), de que a
imaginacdo da perda e mudanca ndo € mesma coisa peela real e concreta, RANDO
(idem) coloca que é possivel perceber o impactaudéncia do paciente no futuro atraves da
extrapolacdo do impacto da auséncia do pacientedaaatual dos familiares. Quanto a isso

ela fala,

“é importante reconhecer que o maior componente do luto antecipatorio e a auséncia da
pessoa amada no futuro. Apesar de que a concreta realidade da auséncia s6 pode ser
completamente percebida quando a morte ocorrer e a pessoa nao estiver mais
disponivel para interagdo, ja é possivel observar como sera o futuro - através da
extrapolacdo da experiéncia presente que anuncia a auséncia permanente no futuro.
Durante a doenca a esposa é compelida a atender situa¢des sociais sozinha, os filhos
sdo obrigados a experimentar a auséncia do pai no ambiente privado e publico

(..)."(p.16)

Na perspectiva psicossocial, a experiéncia do &miecipatério sera mediada pelos
aspectos psicoldgicos, fisioldgicos e sociais. @geetos psicolégicos dizem respeito as
caracteristicas do enlutado e as situacdes queralgue enfrentar; os aspectos fisiologicos
implicam na quantidade de desgaste fisico e emakcianque o enlutado foi submetido
durante o periodo da perda antecipada e os satessefebre a salude. Os aspectos sociais se
referem a um conjunto de fatores que irdo detemmina contexto social que propicia ou
dificulta a experiéncia do luto antecipatorio. Denfatores podemos citar o estilo de
enfrentamento do paciente, a rede de apoio famaiaaissisténcia econémica, religiosa e

cultural para lidar com a doenca e a morte e orselgas instituicdes de saude.

RANDO (idem) indica que o luto antecipatorio, expeciado durante o periodo
terminal, antes de ser um fenbmeno puramente pgicol e intrapsiquico, consiste num
fendbmeno interacional que envolve a familia, o gratei e a equipe de saude e, por isso, ele

também é experienciado por esta triade concomiteamtie.

Na concepcdo da autora, a natureza e o processata@ntecipatdrio envolvem a
realizacdo de trés processos interrelacionadosbar:sprocesso intrapsiquico individual,

processo interacional com o paciente e processubdees e sociais. Segundo ela,

“(...) idealmente o luto antecipatorio, terapéutico por natureza, incitara apropriado
engajamento em cada um destes trés conjuntos de processos (... ) a falta de um destes
processos significa que as variaveis idiossincraticas tem um potente efeito que influencia
a habilidade de experienciar o luto antecipatério nesta forma ideal.”(p.29)

Dentre estes trés processos deflagrados frenteeacande perda, que caracterizam a
natureza do luto antecipatoério, podemos apontamnalgubprocessos:

a) Processo intrapsiquico individual



consciéncia da ameaca de morte

processos afetivos

processos cognitivos

planejamento do futuro
b) Processo interacional com o paciente

- direcionar energia e aten¢gdo e comportamentoiepad ao paciente
- resolucéo da relacéo pessoal com o paciente

- auxiliar o paciente nas suas questdes
c) Processos familiares e sociais
- ndo ha subprocessos

Para a realizacéo destes trés processos e sulgmecBRANDO (idem) coloca que estao
implicados aspectos como o enfrentamento e margjoshcdes emocionais deflagradas pela
condicdo terminal do paciente, planejamento e esorgcdo psicossocial dos familiares
frente as mudancas impostas pela doenca e terdadali Na sua opinido, estes aspectos

também séo estimulados em resposta a ameaca @e perd

No processo intrapsiquico individualo familiar torna-se progressivamente consciente
da ameaca de perda e tem que lidar com as reaef@dag por esta consciéncia. Neste
processo, estdo envolvidos os aspectos afetivasn(#sdos pela ameaca de perda), os
aspectos cognitivos (implicam em mudancas na idadéi, tentativas de cristalizar memorias
do paciente para futuro, contemplacéo da propridem®o desejo de postergar o destino do
paciente) e o planejamento do futuro (o reconhetiondas perdas futuras que o enlutado

enfrentard).

Quanto ao desenvolvimento dansciéncia gradual da ameaca de peglanportante
gue sejam dados aos familiares informacdes apdgwia claramente compreensiveis. Muitas
vezes, as informacOes sdo repassadas atraves ddingmagem médica que impede a

compreensao das implica¢cdes da doencga a longo. prazo

Quanto aosubprocesso afetiyoque é deflagrado diante da ameaca de perda, as

principais reacdes sao: culpa, tristeza, depresai@a, hostilidade e ansiedade.

7

A culpa geralmente é estimulada tanto pelo recamteto da raiva e de outros
sentimentos hostis que sdo direcionados ao pacientenal, como pelo fato de que os
membros familiares sentem-se responsaveis pelacaodo paciente, seja através da



hereditariedade ou omisséo, no sentido de nao tsidoncapazes de proteger o paciente da
doenca.

A tristeza e angustia sdo sentimentos caractarsstie alguém que experiencia a perda
da pessoa amada. A autora coloca que muitos faesili@m medo de ser esmagados pelo
sofrimento mental e, assim, podem afastar-se emalonente e fisicamente do paciente,
tentar compensar este sentimento com acfes agr®ssiv ainda, permanecer indiferente

diante da sua situacao de dor, tentando camufla-la.

O sentimento de depressédo € normalmente esperadamitiares que estédo perdendo a
pessoa amada através de uma doenca terminal. Bamm BOWLBY (1961), os padrdes
de comportamentos que o familiar mantinha com oepte deixam de ser apropriados na
medida em que este ndo tem condi¢cdes de mantepapass, capacidades e habilidades. A
inapropriedade do antigo padrédo de comportamenta & desorganizacdo dos aspectos

afetivos, cognitivos e comportamentais, resultaedtio, na depressao.

A raiva e a hostilidade sdo reacbes muito obsesvads familiares diante das
vissicitudes da doenca, das progressivas perdaglguenvolve, pela percepcdo de que a
pessoa amada esta sendo consumida pela doen@nsoode impoténcia que isto gera, pela
injustica de que isso esta ocorrendo consigo,racdb, confusdo, perda da fé em Deus e a
separacao final com a morte. Além disso, o propaiciente pode contribuir para deflagrar os
sentimentos de raiva nos familiares, devido as saaacteristicas de personalidade que
tornam-se proeminentes com a doenca. RANDO (idéasgrea que os sentimentos de raiva e
hostilidade sé&o pouco tolerados pela sociedadensequentemente, pelos familiares. Neste
sentido, ndo é incomum que ocorra a sua repressdEs eaparecam distorcidos em outros
comportamentos como na ironia, irritabilidade, éensansiedade, negativismo, afastamento,

cilme, obstinacédo, mesquinharia, etc.

RANDO (idem) citando MAY (1977) aponta que a anad® pode ser definida como
uma apreensdo pela ameaca de algum valor quevidndientende como essencial para sua
existéncia e personalidade. A ameaca pode serlagiioea existéncia fisica, como a ameaca
de morte ou pode ser em relacédo a existéncia pgical como a falta de sentido existencial

ou a perda do senso de identidade.

Os familiares experienciam um verdadeiro sensoaaécp a ansiedade pelas situacdes
desconhecidas e incertas que doenca terminal imppéepreocupacdo de perceber a sua vida

sem a pessoa amada, pelo medo da vulnerabilidadadz pelo processo de perda ( que é



associado com memdria anteriores de perdas e sépagae a perda atual reedita) e pela

escassez dos recursos fisicos, financeiros e enaisio

A ansiedade pode ser também exacerbada pelas w@ntimudancas que a progressao
da doenca impde ao paciente e a familia, fazendsen8rem-se incapazes de deté-las. A
ansiedade de separacdo, por sua vez, € expeti@muacausa da antecipagcdo da separacgéo e
perda e pela contemplacdo da propria morte, qustiddada pela experiéncia de assistir

alguém morrer.

As emocdes e pensamentos nao expressos sao fdidiesas de ansiedade durante a
doenca terminal. E isto é frequentemente obsergadmdo os membros familiares tentam

esconder a sua tristeza do paciente.

Em relacdo asubprocesso cognitiy®RANDO (idem) indica que quando as perdas vao
ocorrendo e a morte se torna iminente os familiaoesecam a reconhecer as necessidade de
mudancas na sua propria identidade, pelos novasiggpe estdo assumindo, por exemplo, a

viuvez, a falta do progenitor.

Outros aspectos sdo quanto a construcao pelosideerilde uma imagem mental da
pessoa amada que permanecera apos a sua mortepensamentos que postergam o seu
destino fatal. Ao mesmo tempo, observa-se também om familiares desenvolvem
implicitamente uma filosofia de como lidar com aieate nos ultimos dias que restam-lhe.
Podem ainda ter a necessidade de colocar o sotondenpaciente e a morte dentro de uma
filosofia ou contexto religioso que permite alguigngicado ou explicacdo para o que esta
acontecendo. LEBOW (1976) chama atencéo para aléatue nem sempre a expectativa e o
desejo da familia coincide com os do paciente,dara enfrentamento da fase terminal, por

exemplo, o local da morte, a assisténcia médigmrsaireligioso, etc.

Quanto asubprocesso planejamento do futuRANDO (idem) aponta que,

“quando a consciéncia da ameaca de morte foi reconhecida e os sentimentos e
pensamentos associadas a ela séo elaborados, o planejamento do futuro torna-se uma
consequéncia natural. De fato, pela definicdo, isto implica ter alguma compreenséo do
que acontecera no futuro em termos das mudancas e perdas a serem enfrentadas.”
(p.124)

Esta autora ressalta a importancia de incluir oepée no planejamento do futuro, na
medida em que permite a ele um certo controle Waggio, mesmo na sua auséncia e, ao
mesmo tempo, diminui a culpa dos familiares em gem® futuro sem a presenca do
paciente. Entretanto, esta discussédo deve sexagdalnum tempo apropriado da doenca, pois

se realizada prematuramente pode isolar o paciente.



O processo interacional com o0 pacienteonsiste num ativo envolvimento dos
familiares com o paciente. Este envolvimento sigaido s6 acompanha-lo e ndo abandona-
lo, mas também é um tempo que os familiares teoudiar da pessoa amada e resolver suas

questdes com ela. Na opinido de RANDO (idem) a resolugéo de conflitos com o paciente

antes da sua morte pode ser terapéutico para o ajustamento no luto posterior.” (p.124)

O subprocesso atencéo, energia e comportamentesiditados ao pacienfgermite a
familia, apés a morte, o sentimento de ter proposzio uma adequada atencdo ao paciente.
Ele implica em promover comunicacgdo, interaca@eifsitados que permanecem disponiveis

na relacéo.

O subprocesso chamadesolucdo da relacdo pessoal com o pacieéteim dos
aspectos mais importantes do luto antecipatérios gmermite que o familiar néo
sobrecarregue-se com sentimentos de culpa apOsta dede. Dentre 0s aspectos a serem
resolvidos, podemos citar: questdes psicossociaienditos que nunca foram dirigidas;
expressdo de sentimentos; explicacdes sobre omiasdgassado; articulagbes de mensagens

e significados importantes e despedida.

A despedida do paciente, embora muito dolorosa parmnembros familiares, da a
permissao para ele morrer no tempo apropriadote-serem paz, pois néo esta indo contra o

desejo da familia.

O subprocesso auxiliar o paciente nas suas qusstgeifica ajuda-lo a enfrentar o seu
luto antecipatério. RANDO (idem) aponta que issalecer facilitado pelos familiares
quando eles procuram proporcionar um suporte EceE e aceitacd0 necessaria para o
paciente comunicar-se e lidar com todos os aspeéetaenca e ameaca de morte, como 0s
seus pensamentos, medos, preocupacdes, necessdgdestdbes a serem resolvidas. Nas

palavras da autora acim@.) novamente isto ajudara ndo somente o paciente, mas a adaptagéo

dos membros familiares apds a morte sera facilitada se houve um apropriado envolvimento durante a
doenca do paciente.”(p.127)

Quanto aosprocessos familiares e sociaes autora descreve que a familia sofre o
impacto pela doenca de um membro, mas necessittermanseu equilibrio para poder
assegurar as necessidades dos seus membros eahbepiBrminal, por isso a importancia de
promover a redistribuicdo dos papéis e respondaliis. Ao mesmo tempo, estas mudancas
na familia permitem que ela vd se adaptando a elaséatura do paciente e comece

reconhecer as perdas que ird enfrentar no futuro.



Outro aspecto é com relacdo ao distanciamentod#ade suporte social cotidiana, em
funcdo da dificuldade dos amigos em compreendeatarezra de uma doenca terminal e a
ajuda que podem oferecer. E importante que a famdssa construir uma rede de suporte e
assisténcia para enfrentar a doenca terminal. iHjlpmo, para que a familia possa trabalhar

com religiosos e com servicos de funeral que estdmacordo com os desejos do paciente.

Para resumir os aspectos que foram abordados rearswos uma citacéo de RANDO
(idem):

“a principal tarefa do luto antecipatério dos familiares de um paciente terminal pode ser
sintetizada dentro de trés aspectos. Primeiro, a familia deve resolver suas questbes
inacabadas com o paciente para preparar-se para o0 desligamento quando a morte
ocorrer. Segundo, a familia deve realizar a primeira tarefa enquanto acompanha o
paciente e luta por encontrar caminhos para ele viver da melhor forma possivel até a sua
morte. Ao paciente deve dar-se 0 maximo de controle possivel, embora ocorra um
progressivo abandono de papéis e responsabilidades. Terceiro, a familia deve comegar a
reconhecer-se sem 0 paciente e manter a sua estabilidade diante do desequilibrio
imposto pela doenca, além disso, deve continuar a sobreviver e comecgar a promover
mudancas que devem ser completadas ap6s a morte do paciente (...)."(p.100)

Tendo descrito a natureza do luto antecipatériqpeispectiva de RANDO (idem),
podemos observar que as principais caracteristjaasse destacam neste fendbmeno sédo a
resolucdo das questdes inacabadas com o pacienteapacidade de realizar um delicado
balanco entre acbes mutuamente conflitivas, commmaeecer com o paciente e deixa-lo

partir e, a0 mesmo tempo, lidar com o estressa desingruéncia.

Segundo a autora, este Ultimo aspecto € um dos pratidematicos, pois exige dos
familiares a capacidade de lidar com o paradoxsitdacédo de vida e morte, explicitamente,
atraveés de acdes contraditorias. Ela indica quassiyel lidar com as demandas excludentes,
atraveés de acles excludentes, por exemplo, o &ampitide estar ao mesmo tempo envolvido
no nivel comportamental e social com o pacienteparsr-se dele no nivel intrapsiquico, no

sentido de que ele ndo estara presente no futtdo m vista a ameaca de morte.

A autora aponta a importancia de manter o paradiax®ituacdo, pois somente na
preservacao da interacdo com o paciente e naiintagdo da relacdo sera possivel perceber

as questdes que necessitam ser discutidas e desobom ele antes da sua morte.

Este paradoxo e ambivaléncia também sdo observaaasoncepc¢do de luto de
MARRIS (1993). Ele trabalha com a idéia de queto Biuma experiéncia de conflito, que
tem uma natureza ambivalente e paradoxal, na medidgue dois impulsos fundamentais - o

de conservacdo e o de inovacao - estdo articulanomflito e buscando a restauracao da



previsibilidade e continuidade da existéncia. @npiro impulso busca recuperar o passado e
0 segundo busca esquecer-se dele, langcando odmnpaea o futuro.

O paradoxo do luto, vivido no periodo terminal.eégdie nesta situacéo o paciente ainda
esta disponivel para a interacdo e o sentimentesperanca € sempre reforcado. Estes
aspectos impedem, muitas vezes, que os familimes Icom as demandas contraditorias da
doenca de uma maneira paradoxal, ou seja, promoverehvolvimento e afastamento do

paciente ao mesmo tempo.

O que observamos geralmente € a familia lidandoaameaca de perda ou através do
abandono do paciente e a preocupag¢do com o setiopajgstamento ou através do super
envolvimento com o paciente que acaba prejudicangeercep¢cao das suas necessidades
pessoais de enlutamento. Percebe-se que ambategiatadificultam a possibilidade do
familiar em resolver as suas questdes pessoaiquagiente e consequentemente envolver-

se terapeuticamente no luto antecipatorio.

Considerando que a capacidade de lidar com demaswigsaditérias na situagéo
terminal € um dos aspectos principais do luto gvééario, podemos observar que ele néo
pressupde o desligamento emocional do pacientep aesultado da elaboracdo do luto.
Muito pelo contrario, este desligamento significee gsta experiéncia esta desenvolvendo-se
de maneira inadequada. Neste sentido, a autoraam@orda com as criticas dos tedricos do
luto, levantadas anteriormente, de que o luto gd&io ndo poderia ocorrer porque a sua

resolucéo implicaria no afastamento do pacienteadaedo com RANDO (idem),

“(...) continuado envolvimento com o paciente e a maximizacao da possibilidade da sua
existéncia é possivel e ndo é inconsistente com e nem impede a experiéncia do luto
antecipatério (... ). O luto antecipatério ndo significa desligamento fisico e emocional do
paciente, mas apenas da imagem da pessoa como um individuo vivo que estara
disponivel para interacdo no futuro, da concepcado do paciente com um futuro além da
doenca terminal. Este desligamento é possivel sem sacrificar o envolvimento do paciente
no presente.” (p.16)

Com relacéo a resolucédo do luto antecipatorio obsenrs que ela é diferente do luto
convencional. A resolugcéo nédo significa a aceitagdd@erda do familiar ao tempo da sua
morte e a elaboracdo de todas as questdes querrvamca relacdo interpessoal. RANDO
(idem) aponta que a falta de resolucédo completatdaantecipatério € impedida pelo fato da

esperanca ainda existir e a separacao final eensexel ndo ter ocorrido.

Para avaliar mais fidedignamente a experiénciadesenvolvimento do processo do
luto antecipatorio, € necessario que se considgomsafatores situacionais criticos durante o

enfrentamento da doenca e da ameaca de morteinogpais fatores situacionais séo:



* em que ponto o paciente e a familia estdo nddrageda doenca;

* guantidade de tempo desde o diagndstico;

* contexto da doenca desde que transcorreu o diagméstiuindo a atitude do paciente
frente a vida;

* qualidade de vida do paciente.

2.3.3. Aspectos do Luto Antecipatorio da Familia, dos Cuidadores e do

Paciente

Segundo ROLLAND (1990), a fase terminal de uma daeassinala a familia questdes
como separacdo, morte, tristeza e resolucédo do Huivetanto, a capacidade da familia em

ocupar-se destes aspectos exige que ela realaesicfio da fase cronica para fase terminal.

DAVIES, REIMER e MARTENS (1990) descrevem como @eoeste processo de
transicdo. Eles entendem que a familia passa poperindo de conscientizacdo das novas
responsabilidades de cuidado com o paciente, amopsa um periodo de caos, confusdo
medo e incerteza - onde ocorre a busca de um isaphif para 0 que esta acontecendo - e,
finalmente, um periodo de recomeco, no qual secdediviver o cotidiano e se preparar para

a morte.

E importante considerar que toda doenca crénicgeeda familia a reorganizacdo da
sua estrutura de funcionamento, tendo em vistaidados especiais que devem ser prestados
ao paciente, bem como, aos outros membros fansli®©OLLAND (idem) aponta que a
dindmica familiar - regras, estilos de comunicadi@gjbilidade e experiéncias anteriores com
doenca e morte -, o tipo psicossocial da doencanernento no ciclo vital em que a familia
se encontra determinardo as suas vulnerabilidadesssibilidades de reorganizacdo e

transicao durante as fases da doencga.

Este autor indica que as familias que ndo consegealizar uma reorganizacéo do seu
funcionamento, de forma saudavel, tém prejuizosseéw desenvolvimento como unidade
familiar (aquisicdo das novas tarefas impostas metdo vital) e dos seus membros
individualmente (em relacdo as tarefas como autemenmdependéncia em relagdo a familia

de origem e aquisi¢cdo de novos papéis sociaisd. ¢autor,



“em face da doenca crdnica, um objetivo essencial € a familia lidar com as demandas de
desenvolvimento da doenca sem que seus membros sacrifiquem seu préprio
desenvolvimento ou o desenvolvimento da familia como um sistema.”(p.390)

Um dos aspectos importantes para adaptacao dagandbenca e para vivéncia do luto
antecipatorio na fase terminal, diz respeito a cidpale de redefinicdo dos papéis familiares e
a escolha dos cuidadores. A escolha dos cuidagors significar tanto a sobrecarga de um
membro e a exclusdo de outros nos cuidados e g¢amraom o paciente (causando
indiferenca quanto as necessidades de enlutamentodds) como a adaptacdo funcional a
doenca - onde todos membros participam e implicamesta nova condicédo de vida, sendo

possibilitado a eles a elaboracéo das questdesrda,separacao e tristeza.

BROWN (1990) aponta que até pouco tempo atras aengra a cuidadora natural e
pouca tensao havia com relagéo a escolha destk Nagesuas palavras,

“(...) durante geracdes, as mulheres cuidaram dos membros doentes e agonizantes de
suas familias e da sociedade; de fato, a palavra familia significava frequentemente
mulheres. (...) Com o aumento do tempo disponivel e as mudangas do contexto politico
e social da sociedade ocidental, tais como o surgimento do feminismo e o crescente
custo de vida, as mulheres entraram na for¢ca de trabalho em grande ndmero. A mudanca
no seu papel familiar tendeu a criar um vacuo no funcionamento da familia. “Quem
cuidara dos doentes e dos agonizantes?’- assim como “Quem cuidara dos filhos?- é
uma pergunta que surge em virtude da centralidade das mulheres na vida familiar (...)."
(p.394)

A autora aponta a pesquisa de MOR e HIRIS (1988)e mbservou que a escolha de
cuidadores profissionais tem sido uma alternatasa glividir os cuidados a serem prestados

ao paciente. Ela fala que..) as familias costumam apelar para hospitais e enfermeiras somente

quando ndo tem em casa uma pessoa cuidadora principal e que 70% delas sao mulheres.” (p.394)

BROMBERG (1997) numa pesquisa com a populacdoléirasiindica que o cuidador
geralmente é um membro da familia, mas mesmo cermxamidade e afetividade dos outros
familiares, ele acaba sobrecarregando-se com v@aipéis, por exemplo, de cuidador, mée,

esposa, etc.

Observamos que, embora as mulheres permanecamasocngdadoras principais, a sua
definicdo concreta depende do momento do cicld gita se encontra um sistema familiar,
bem como, das perdas que este ja sofreu. Um adssd ipode escolher como cuidador
principal tanto o conjuge quanto os filhos adulida.mesma forma, numa familia jovem, o
conjuge pode ser o cuidador ou poder transfer responsabilidade para a familia de origem

do paciente.

A escolha dos cuidadores principais determinargproblemas adicionais que eles

enfrentardo no presente e no futuro ajustamentoeagh e a perda. Por exemplo, numa



familia com filhos pequenos, cujo pai encontraisereno, cabera a esposa cuidadora todas
as responsabilidades de cuidado da unidade fajskgm as do esposo enfermo ou as dos

filhos em tenra idade.

BROMBERG (1997) citando BERARDO (1992), aponta gagyesquisas indicam que
o nivel de estresse mais elevado é encontrado quanwiidador é o cénjuge. Podemos
observar que o0 estresse gerado nesta sobrecargabdého pode minar a habilidade da
esposa de lidar com as suas reacdes de luto s aea®filhos. Neste sentido, ndo é incomum

observamos a inibicdo do desenvolvimento do lutecipatorio diante desta situacao.

Quanto a esse aspecto, PARKES (1994) coloca quali® momum os familiares
cuidadores subestimarem as suas necessidadesipdssua as necessidades do paciente, e
quando as privilegiam, num dado momento, geralm@eteebem-se como egoistas ou

incompreensiveis. Ele fala que,

“(...) os familiares frequentemente negam ou nao valorizam as suas proprias
necessidades durante a vida do paciente. ‘N&o se preocupe comigo’, parece que eles
dizem, ‘ele é o Unico que deve ser cuidado’. O luto antecipatdrio ndo pode ser expresso
porque o tem medo de que se ndo manter reprimida as suas emoc¢des nado sera capaz de
cuidar do paciente ou porque eles tem medo de que se ficarem triste deixardo o proprio
paciente triste (...).” (p.665)

A idade do c6njuge geralmente é relevante par&zeeas mudancas de papéis na vida
familiar. De acordo com ROLLAND (idem), os cOnjug&ksos geralmente tem mais
dificuldade de manejar os aspectos que dizem tespeaisfera doméstica ou publica, porque
estdo numa fase de transicdo, caracteristico ceiridade, pela aposentadoria e pela perda
do antigo estilo de vida. Além do que, muitos netade, perdem a rede de suporte social dos
amigos (ja falecidos), dos proprios filhos (as gedistantes) e da sociedade que estigmatiza a

velhice.

Na concepcdo de HEGGE (1991), todo familiar quaurasso papel de cuidador
encontra-se numa posicao vulneravel pois, ao mésmpo, tem que enfrentar os efeitos da
mudanca da sua estrutura de vida e as reagOestaleldflagradas diante da ameaca de
rompimento de um vinculo significativo. Na opinida autora, a necessidade de enfrentar
uma dupla carga de efeitos disruptivos compromsteaabilidade de prestar um cuidado de

qualidade ao paciente.

BROMBERG (idem) indica, citando DUNLOP e HOCKLEY9AD), que os familiares
cuidadores geralmente apresentam trés categoriggofdemas: sintomas fisicos como a
estafa e o desenvolvimento de uma doenca fisicaomseqiéncia do estresse de cuidar do

paciente; problemas psicolégicos como sentimen®sdepressdo e ansiedade frente a



iminéncia da morte do paciente, medo de que eleangon casa, sentimento de culpa por ndo
ser capaz de cuidar do paciente; problemas sooma® isolamento social, conflitos nas

relacdes familiares.

Um outro aspecto observado por HEGGE (1991), muaum nos familiares
cuidadores, consiste no desejo inconsciente daentrtpaciente e o sentimento de alivio
guando isto ocorre, pois ha o fim das responsaliid de cuidado e a possibilidade de
retorno a rotina normal. Este alivio pode vir acantiado de sentimentos de culpa, raiva,
vazio e inutilidade que prejudicam o ajustamentstgrior & morte e a elaboracéo da perda do

papel de cuidador.

Observamos gue enquanto a familia experiencia gerdarunidade do sistema familiar
e de aspectos psicossociais da sua vida e do ssdoymu paciente experiencia a extingdo da
sua propria existéncia. E ainda, se para o priméin@servado o papel de cuidadora e
assuncao de todas consequéncias desta posicatar elassistir a morte de alguém amado e
elaborar esta perda -, para o0 segundo é reservpdpeb de ser morrente, ou seja, atuar como
alguém gue morre para sua familia e para si me8ssin, ambos experienciam, embora em
posicdes distintas, a experiéncia da morte. BROMBHERY96) assinala que o luto é a morte

do outro em si, neste sentido, ambas posi¢coesierpam o luto de si e do outro em si.

RANDO (idem), citando SUDNOW (1967), aponta que aciente, quando
diagnosticado de uma doenca terminal, sofre quigivs de morte, quais sejam, morte social,
morte psicologica, morte bioldgica e morte fisiobdg sendo que as duas primeiras sdo mais

experienciadas e lamentadas por ele.

RANDO (idem) indica que o luto antecipatorio do ipate €, em muitos aspectos,
similar ao dos familiares, pois ambos estdo erdrafd a morte anunciada e todas as perdas
associadas a ela, como a progressiva debilidads,fiperda do controle, aumento da

dependéncia, alteracdo da identidade e papéis.

ALDRICH (1963), por sua vez, revela que o luto eipt&torio do paciente ocorre tanto
pela antecipacdo da sua morte quanto pelo recanéet da iminéncia dela. Na opiniao
deste autor, a antecipacéo e interrupcéo das esagtrpessoais sdo as principais perdas que
0 paciente tem que lidar e a fonte principal dos®timento. Entretanto, na medida em que a
doenca e a dores se intensificam, o paciente ggmaais preocupado com si proprio e menos
com 0s outros, ou seja, 0 seu ego retrai-se ed@laacessita usar tanto a defesa da negacéao

ou ficar deprimido, pois torna-se mais realistaagssapaz de aceitar a sua morte.



O autor aponta a sua preocupacao em auxiliar iergacno enfrentamento e aceitacao
da morte. Na sua opinido, a revelacdo do diagmostiprogndstico deveria respeitar as
defesas psicologicas que o paciente faz uso diantia vulnerabilidade. Isto ndo significa,
por exemplo, que as defesas utilizadas como a degeagcluam a percepcao da possibilidade
da morte e da necessidade de resolver determinaskamtos antes da sua ocorréncia.
ALDRICH (idem) pontua que,

“em suma a dindmica do luto antecipatério costumeiramente aplicada aos sobreviventes
pode ser aplicada ao paciente. A natureza das reagdes do paciente que esta morrendo
podem mudar durante o curso da doencga. Esta mudanga € determinada pela extensao e
qualidade das relacdes interpessoais, do uso da negacdo e da extenséo da retracao do
ego para a sua doenca.” (p.331)

Na perspectiva de RANDO (idem), quando o pacieste ¢onsciéncia da ameaca de
morte e confronta-se com o fato de que sua vidaaagdimitada, o luto antecipatorio é
deflagrado e este podera caminhar no sentido de quaEiente seja capaz de reorientar 0s
seus objetivos de vida, valores e crengas, pam significativamente diante da condi¢ao da
morte iminente e, a0 mesmo tempo, reconhecer atdpseque permanecem em aberto, fazer
uma revisdo da sua vida, expressar 0s seus setdsnerpensamentos e despedir-se dos

familiares.

BROMBERG (1997) assinala que ansiedade diante ddenm& um aspecto muito

importante a ser observado na experiéncia do pgacidas suas palavras,

“a ansiedade diante da morte € um revivéncia de ansiedade anteriores, relacionadas a
perdas e quebras de vinculos. Se os que ficam sofrerdo com a perda, é importante ndo
esquecer que o que morre esta vivendo a perda absoluta, de sua prépria vida. Esta
constatacdo afeta, sem duvidas, a relacdo entre o paciente e seus familiares e amigos,
pois traz a tona sentimentos ambivalentes, de alegria, culpa, raiva, muito dificeis se em
seu enfrentamento ndo houver uma comunicacdo aberta e o minimo possivel de
pendéncias ou situacdes nao resolvidas.”(p.74)

RANDO (idem) aponta que o enfrentamento da morte pprio paciente ndo pode
ser realizado sem um impacto significativo nos mr&msi da sua personalidade. Muitos
pacientes podem usar mecanismos de defesa reggessarcaicos - como a infantilizacao -
mesmo aqueles que, segundo ALDRICH (idem), posspersonalidades ‘fortes’. Este
altimo autor aponta que a capacidade de enfrensfrimento que a doenca e ameaca de
morte imp&em, depende de dois fatores: dos mecasisisuais utilizados para lidar com o
estresse e dos recursos de personalidade que anmargua tolerancia ao estresse frente a

morte.

2L Capacidade de estabelecer relacées significativas



RANDO (idem) pontua que a sociedade ainda dispgeodeos recursos para assistir
0 paciente durante a doenca terminal, no que dizer® tanto as progressivas perdas que
enfrenta (falta de controle sobre sua vida, o sewsoalienacdo, o estranhamento e
aniquilamento, a separacdo dos familiares e a nmsotgal) bem como aos inumeros
sentimentos associados a elas (ansiedade, depréssi@aa, raiva, hostilidade, frustragéo,
culpa e vergonha). O proprio paciente, neste peyipdra promover uma adaptacdo e
convivéncia saudavel com a doenca avancada, camta moucos recursos fisicos e

psicolégicos para enfrentar os prejuizos que elaaa

E importante reconhecer os aspectos que mediagipaiéncia do luto antecipatorio
do familia e do paciente: a qualidade e a natulezanculo; o enfrentamento da morte pelo
proprio paciente, as dificuldades impostas pelanglmeque ambos tem que enfrentar e a
assisténcia e apoio social recebido. Neste senjdando entende-se que 0 paciente e a
familia formam uma unidade de cuidados diante dmcko e da morte, deve-se providenciar
uma intervengdo que reconhega a intersecgdo desamabexperiéncia do luto antecipatorio,
resguardando apenas as caracteristicas especiaiscapucernem a cada polaridade.
BROMBERG (idem) assim coloca:

“na situacdo de terminalidade, € muito importante que a unidade paciente e familia seja
sempre reconhecida mesmo que as necessidades sejam especificas e, a0 mesmo
tempo, presentes em ambos 0s grupos. E possivel pensar que, por exemplo, o controle
dos sintomas da alivio ao paciente e permite a familia estar menos ansiosa sobre suas
limitacdes e expectativas no seu desempenho como cuidadora (...).” (p.75)

Apontamos uma série de determinantes do luto gatEcio do grupo familiar, dos
cuidadores e do paciente. Neste sentido, qualouatiagdo desta experiéncia deve leva-los

em conta para nao correr o risco de consideraA@aona experiéncia unidimensional.



3. PROBLEMA DE PESQUISA E OBJETIVOS

3.1. Problema de Pesquisa

A partir da revisdo conceitual das teorias e pesguisobre o fendbmeno do luto
antecipatorio, levantamos alguns aspectos impadapara a delimitacdo do problema de

pesquisa:

* uma das maiores confusfes na &rea de investighdioto antecipatorio € o uso
indiferenciado do diagnéstico ou aviso da ameacpetdga como indicativo da experiéncia e

deflagracéo deste fendmeno;

* na opinido de ALDRICH (1963), os componentes hagtis uma doenca terminal
deflagra, leva facilmente a familia e o pacienteismda negacao; assim a negacao da ameaca
de perda é um aspecto que impede a experiéncigalartecipatorio.

* SIEGEL e WEINSTEIN (1983) apontam que ha carédeidundamentos empiricos
sobre a frequéncia e o tipo de experiéncia doduatecipatério desenvolvida pelo paciente e

familiares;

* os resultados das pesquisas sobre luto antedpa®o contraditérias, no que se
refere ao impacto desta experiéncia no luto pastemas isto nao invalida este fendmeno,

desde que os fundamentos metodoldgicos utilizadsv@rias pesquisas Sdo controversos;

* FULTON e GOTTESMAN (1980) apontam a necessidadeahsiderar os aspectos
psicossociais que permeiam o0 contexto de vida desjgee enfrentam uma doenga avancgada,

para avaliar o desenvolvimento e a experiénciaiiodntecipatorio;

* 0 conceito e a natureza do luto antecipatorioe¥amponalizada a partir da concepcgao
de RANDO (1986), como um conjunto de processosageftios pelo paciente e pela familia
a partir da progressiva ameaca de perda: procegsagsiquicos, interacionais, familiares e

sociais.

A partir destes aspectos, delineamos uma pesquisapgpcura investigar o luto
antecipatorio do paciente com cancer avancado ®faeiliares de uma forma prospectiva,
ou seja, N0 momento em que estes sujeitos estEEntfdo a ameaca de perda. Procuramos
operacionalizar esta experiéncia ndo como avisnuzaca de perda, mas através da presenca



dos processos intrapsiquicos, interacionais, farasi e sociais. Além disso, a perspectiva de
estudo qualitativa permite observar o conjunto sigeetos psicossociais e fisioldgicos que

concorrem para a verificacdo desta experiéncia.

Com base neste delineamento, configuramos a hgdisue se a experiéncia do luto
antecipatorio nédo for identificada, isto poder@aemais pela negacdo da ameaca de perda do
gue pela ilegitimidade deste fenbmeno.

Além disso, entendemos que esta experiéncia podeeocem diferentes niveis,
podendo ser escassa, prejudicial ou ainda terapéutbnsiderando os fatores psicossociais
que permeiam o contexto de vida do paciente coroecdavancado e seus familiares. E, na
medida em que ela for terapéutica, o paciente farogiares estardo preparados, em algum

nivel, para a ocorréncia da morte.
Neste sentido, esta pesquisa tem por objetivoipahc

- compreender a experiéncia do luto antecipatértie Q paciente com cancer avancado
e seus familiares vivem frente a ameaca de momperda respectivamente, ou seja, 0S
processos intrapsiquicos, interacionais, familiaeesociais que séo deflagrados, indicando o
nivel de elaboracdo do luto que estes sujeitossgmtam ao tempo da morte do paciente. Ao
mesmo tempo, envolve também apontar 0s aspectogs@stiais que parecem ocorrer

concomitantemente ao tipo de experiéncia de lutecipatorio verificada.

3.2. Objetivos

Objetivo Geral

» Descrever e compreender a experiéncia do luto igatécio que o paciente com
cancer avancado e seus familiares vivem frente aaean de perda e morte

respectivamente.

Objetivos Especificos




Identificar os aspectos psicoldgicos, sociais ®légicos presentes no contexto de
vida do paciente com cancer avancado e seus fegsilfeente a ameaca de morte e

perda respectivamente;

Identificar o0s processos intrapsiquicos, interagigmn familiares e sociais
desenvolvidos pelo paciente com cancer avancadasfamiliares frente a ameaca

de morte e perda respectivamente;

Relacionar os aspectos psicolégicos, fisiologeasciais com a experiéncia do luto

antecipatorio verificada nos pacientes com caneamgado e seus familiares.

Apontar a relacdo entre a experiéncia do luto #ué&wrio desenvolvida pelo

paciente com cancer avancado e seus familiarggeparacao para a morte.



4. METODO

4.1. Caracterizaciao da Instituicao

A instituicdo do Cepon (C.), onde foi realizadaoketa de dados da presente pesquisa,
consiste num servico publico de referéncia normatdo de pacientes oncoldgicos no estado
de Santa Catarina e centro de referéncia da OwmggitzMundial da Saude (OMS) para a

Medicina Paliativa no Brasil.

Atualmente o tratamento do paciente oncologicoanesttituicdo esta estruturado em
trés modalidades de atendimento: ambulatorial, cibari e hospitalar - USO (Unidade de

Suporte Oncoldgico).

A instituicdo C. possui um Servico de Cuidados ddaths desde 1989. A sua
implementag&o ocorreu com a criacdo em 1992 da@ragde Internagao domiciliar (PID) e
com a organizacao de um setor de internagao patadns paliativos na USO.

A USO tem capacidade para 43 leitos e uma equipeamteximadamente 93
funcionarios, incluindo areas de enfermagem, radri¢cservico social, farmacia e

administracao.

O setor de Cuidados Paliativos na USO possui I@sle conta com 0s seguintes
profissionais de saude: 3 médicos, 7 enfermeiroauXiliar de enfermagem, 1 assistente

social.

4.2. Perspectiva de Estudo

Esta pesquisa pode ser caracterizada como de zeymalitativa. Segundo TRIVINOS
(1987) a pesquisa qualitativa tem o ambiente nlattweno fonte direta dos dados e o
pesquisador como instrumento-chave; é descritiv&; pesquisadores qualitativos estao
preocupados com 0 processo e nao simplesmente saeswoltados e o produto, os dados
tendem a ser analisados indutivamente e o sigddiéaa preocupacao central na abordagem

qualitativa.



Dentro da abordagem qualitativa alia-se e destaaaraétodo clinico. De acordo com
BERG e SMITH (1988), este método possui caractesiste exigéncias proprias, ou seja, 0o
envolvimento direto ou a observacdo do sistemaakazicompromisso com o processo de
auto-exame feito pelo pesquisador a medida queuzomgbesquisa, uma descricdo do sistema
social que privilegia a profundidade ao invés dglédode e, por ultimo, a participagcdo do
sistema social que esta sendo estudado.

Tendo caracterizado a natureza qualitativa destquiga, entendemos que ela pode ser
ainda percebida como uma investigacdo clinica. ©a, sbuscamos compreender um
determinado fendmeno social, interagimos diretaenenin o sujeitos, coletamos os dados
gue dizem respeito a sua vivéncia subjetiva e as sggnificados, a0 mesmo tempo,
percebemos a importancia da analise da subjeteidadesquisador, na medida em que sao
as relacOes estabelecidas entre ele e os sujeimgarantem a qualidade dos dados e a

validade da pesquisa.

A pesquisa e investigacao clinica ndo deve comfisedcom a pratica clinica, ainda
que a pesquisa clinica possa ocorrer a partir de'satting clinico”. A pesquisa clinica
compreende uma metodologia que garante a prodwg&orthecimentos validos, entretanto,
dentro da suas estratégias pode utilizar técnieasntérvencdo clinica e, assim, gerar
situacdes de entrevista, observacdo e dindmicaug®.gAlém disso, GIAMI (1989) indica
gue a pesquisa clinica geralmente apresenta untecanséerventivo, pois o0 momento de

coleta de dados acaba tendo valor de intervencao.

Quanto as estratégias de pesquisa da abordagemtatipeale da pesquisa clinica
podemos apontar o estudo de caso. Na visdo de LUDQWNDRE (1986), os estudos de
caso buscam retratar a realidade de forma mais letang profunda, levando em
consideracdo nao so6 a multiplicidade de dimenséeseptes na situacdo, mas também os
diferentes e as vezes conflitantes pontos de nedtapresentes, entendendo a realidade como

passivel de ser percebida sob diferentes anguloshawvendo um sé que seja verdadeiro.

D’ALLONNES (1989) assinala que o estudo de casoapdissa a observacgéo, pois
integra dados provenientes de fontes muito diveceamso elementos de dossié meédicos,
administrativos e sociais, testemunhos, resultaldotestes ou exames, dados de anamneses
provenientes de entrevistas, de atuacdo ou de ardramento psicoterapico, fatores
histdricos, culturais e institucionais. Segunde esitor,

“(...) nenhum estudo de caso tem a pretensao de fazer histéria da natureza humana, mas
pelo contréario, a partir dos elementos recolhidos em uma ou varias histérias singulares,
ele visa ndo somente resgatar o sentido de cada uma delas, mas também os processos



e suas variacdes, em conjunto com diferentes pessoas ou categorias de pessoas
colocadas em situag@es particulares.” (p.32)

O problema de pesquisa, a experiéncia do luto ipatécio vivenciada pelo paciente
com cancer avancado e seus familiares, consista muastigacao clinica delineada na forma
de estudo de caso. Aléem disso, esta pesquisa tearpamspectiva de corte transversal, pois
avaliamos o fendmeno em questdao num determinadoemtonto enfrentamento do cancer

em fase avancada.

4.3. Sujeitos

Para descrever os critérios e a composi¢cado de umat@ numa pesquisa qualitativa

consideramos importante apontar um aspecto indisad®RIVINOS (idem):

“(...) a pesquisa qualitativa pode utilizar recursos aleatdrios para fixar a amostra . . . ou
ainda decide intencionalmente, considerando uma série de condicfes (sujeitos que
sejam essenciais, segundo o ponto de vista do investigador, para o esclarecimento do
assunto em foco, facilidade para se encontrar as pessoas, etc.) e o tamanho da
amostra..” (p.142)

A populacao geral da pesquisa compreendeu 0s pesiga cancer em estado avancado
que encontravam-se internados na USO da Institui¢doespecificamente no setor de
Cuidados Paliativos, e seus respectivos familiametadores.

Os critérios de escolha dos sujeitos ocorrerantta pa observacao dos aspectos que a
literatura tem apontado como dificultadores da g®peia do luto antecipatério. RANDO
(1986) aponta que a variavel tempo de doenca edtcionada a dificuldade de
desenvolvimento do Iuto antecipatério. HEGGE (199idica que o familiar cuidador
encontra-se numa posicao vulneravel, pois € exigede, ao mesmo tempo, o envolvimento

nos cuidados do paciente e a elaboracéo das su@®esede luto frente a ameaca de perda.

Os critérios definidos para a escolha dos pacieatémmiliares foram, em primeiro
lugar, de que o paciente com céancer avancado degstar internado na instituicdo C. em
tratamento paliativo, o familiar que 0 acompanhdee@eria ser o seu cuidador e a sua morte

deveria se percebida como iminente pela equip@idados paliativos.

Em segundo lugar, os pacientes foram escolhigmsta do critério tempo de doenca,
sendo estipulados os seguintes intervalos: abax6 theses, entre 6 meses e 18 meses e

acima de 18 meses.



Escolheu-se dois pacientes que apresentavam uno teéendoenca inferior a 6 meses,
dois pacientes que apresentavam um tempo de dasniga 6 meses e 18 meses e trés

pacientes que apresentavam um tempo de doencaoswpe8 meses;

Apresentamos na tabela 1 as caracteristicas ditosujele compuseram 0S casos.

Tabela 1: Sujeitos da pesquisa
Tipo de Cancer | Familiar Cuidador | Tempo de Doenca

Caso 1 Mée Colo do utero Filhas 9 meses

Caso 2 Esposo Colon Esposa 62 meses
Caso 3 Pai Pénis Filhas 39 meses

Caso 4 Esposa Mama Esposo e filha 5 meses
Caso 5 Esposo Laringe Esposa 18 meses
Caso 6 Esposo Laringe Esposa 24 meses
Caso 7 Esposo Estdbmago Esposa 5 meses

3.4. Procedimento de Coleta de Dados

Como trata-se de uma pesquisa clinica, a coletdades ocorreu a partir de uma
situacdo de apoio terapéutico, que foi oferecid® @acientes e seus familiares cuidadores
durante a internagdo hospitalar. Isto significoue qu paciente e seu familiar foram
acompanhados, diariamente pela pesquisadora, du@it o periodo da internacdo. Neste
sentido, foram geradas situacOes de coleta de demlb® a entrevista psicoldgica e a

observacéo livre.

A execugcdo da entrevista psicologica ndo seguiu roteiro de questdes
preestabelecidas, apenas delimitamos um conjunttemi@s (anexol) que deveriam ser
observados no contetdo da fala dos sujeitos. Bntetquando estes ndo eram manifestados
espontaneamente a pesquisadora fazia as pergwetessarias. As entrevistas psicoldgicas
foram registradas em fita cassete e depois traascra integra.

As observacdes foram realizadas a beira do leifpadente, o seu tempo em média foi
de dez minutos. Nas observacdes foram registrasle@raportamento verbais e nao-verbais
da interagdo do paciente e do familiar. Foram zadids no minimo duas entrevistas e no
maximo quatro entrevistas com o0s sujeitos do caswientes e familiares, além disso, foram

realizadas no minimo uma observacao e no maxirnmbgervacoes.



Nao foi possivel manter um numero padréo de estavie observacdes para todos 0s
casos, pois tivemos que lidar com a imprevisibd@lada morte do paciente. Pelo
delineamento prospectivo da pesquisa e 0 cortesvieasal, todos os dados relativos a
experiéncia do luto antecipatério do paciente efatiliar cuidador foram coletados na
iminéncia da morte do paciefte, quando a morte ocorria, significava o encerramea

coleta de dados.

E importante ressaltar que ndo foi possivel real@&antrevista individual com os
pacientes, pois estavam impossibilitados de mamber comunicacdo em funcdo do estado de

fragueza e sintomas incapacitantes, com excecéasio?’.

Além das fontes de dados primarias, contamos comedade dados secundarias, como
as discussbes da equipe de saude sobre o pacopmefazia parte da pesquisa -, bem como,
os dados relativos aos sintomas fisicos, medicajfzada, alteracdo de comportamento do

paciente e da familia registrados no prontuérioiceéd

Apontamos que a técnica de observacdo livre daaigde do paciente com o seu
familiar, proporcionou informagfes muito importatpara o estudo do fenbmeno em
questdo, pois o campo de investigacdo dos aspegtm®ssociais que envolvem o

enfrentamento de uma doenca avancada apresenttedatecas especificas.

Nesta pesquisa, observamos que alguns fatoresilthifiam o acesso aos familiares
cuidadores, como a ansiedade de separacéo geeatladrameaca de perda do paciente (que
fazia com que os familiares pouco se afastassecdalenedo de que algo pudesse acontecer
na sua auséncia), alguns pacientes exigiam muiidados e atencao por parte dos familiares
cuidadores (ndo permitindo que eles se ausentadseseu lado) e, além disso, muitos
encontrava-se sobrecarregado com outras respadadkilcomo o cuidado da casa e dos
filhos.

4.5. Procedimento para Andlise do Dados

Os dados coletados nas diversas fontes - primarisescundarias - foram analisados

qualitativamente e compuseram o0s estudos de cajgoolojetivo principal foi caracterizar a

?2 Somente neaso 4realizamos uma entrevista com o familiar cuidagu¥s a morte do paciente.



natureza da experiéncia do luto antecipatorio \diggta pelo paciente com cancer avancado e

seus familiares cuidadores.

De acordo com OMS (1990), considera-se o pacieatéamilia ou a pessoa com quem
ele tem uma relacdo mais proxima, como parte desigtema chamado de “unidade de
cuidados”. Nesta pesquisa, estamos considerandmitiar cuidador como representante da
familia, na composicao da unidade de cuidados arsdisada, pois era este familiar a quem

tinhamos acesso durante a internacao hospitaljpadente.

A experiéncia do luto antecipatorio foi operacieweda como um conjunto de
processos deflagrados pela unidade de cuidadoseifjpmccom cancer avancado e seus
familiares cuidadores) a partir da progressiva aaga de perda, a saber: processos

intrapsiquicos, interacionais, familiares e sociais

O meétodo de andlise utilizado no estudo de casa &ialise de conteudo, descrito por
BARDIN (1977). Este método exige algumas etapaa paa realizacdo. Em primeiro lugar,
definimos categorias de andlise a priori (anexa® fpram utilizados como indicadores do
desenvolvimento da experiéncia do luto antecipatdim segundo lugar, passamos para a
organizacdo e preparacdo do material bruto, oy befgcamos organizar todos os dados
colhidos das diversas fontes de informacgGes. Eugeiter lugar, realizamos a reducdo dos
dados e a estruturacdo de um conjunto de inforrsagé@das na primeira etapa, ressaltando
0s componentes do discursos, palavras e mensagetfssgem correspondentes as categorias
de andlise estabelecidas a priori. Por ultimo,zaalos a interpretacdo e caracterizacdo da

natureza do luto antecipatorio de cada unidadesidiados.

Além disso, levantamos o0s aspectos psicologicasaisoe fisiolégicos (anexo3) que
permearam a experiéncia de cada unidade de cuidade a ameaca de perda e morte. Para a
compreensao da experiéncia do luto antecipatonidicozgla em cada unidade de cuidados,
ressaltamos aqueles aspectos que poderiam estditaddo ou dificultando o
desenvolvimento desta experiéncia, bem como, odtopdas varidveis que determinaram a

escolha dos sujeitos.

CONTANDRIOPOULOS et.alli (1994) assinalam que varios modos de analise
qualitativos podem ser utilizados conjuntamenteuena mesma pesquisa. Neste sentido, 0s
dados empiricos obtidos foram interpretados atr@@@somparacdo entre a configuracao
tedrica anterior com uma configuragcdo empirica agka, bem como, buscamos construir

uma explicacdo para o fendmeno estudado. Além ,désses Ultimos autores assinalam que a



elaboracdo de uma explicacéo refere-se a um modoalse essencialmente interativo entre

a base empirica e um conjunto de pistas teoricas.

5.6. Consideracoes Eticas da Pesquisa

Esta pesquisa foi pautada nas normas éticas @eystos codigos internacionais como
declaracdo de Nuremberg (1946), Declaragdo de Ger{#b45), Declaracdo de Helsinque
(1965,1975) e nacionais pela resolugcédo n° 196/96atselho Nacional de Saude. Dentre os
principais aspectos éticos podemos citar: o comsento livre e esclarecido dos individuos e
a protecdo a grupos vulneraveis; garantias de cmesd previsiveis serdo evitados,
previsibilidade de procedimentos que asseguremnéidemcialidade e a privacidade dos
sujeitos, garantia do retorno dos beneficios asragié@ pesquisa para 0s sujeitos ou

comunidade, possibilidade de desengajar-se daigasgjqualquer momento.

Os familiares cuidadores assinaram um termo deeoatingento livre (anexo 4) para a
participagdo na pesquisa e ao paciente foi saligitan consentimento verbal. Além disso,
solicitamos a permissao dos sujeitos para gravant@svistas em fita cassete.



5. APRESENTACAO E ANALISE DO RESULTADOS

5.1. ESTUDO DE CASO 1

A paciente M.R. foi diagnosticada de neoplasia @ auterino avancada em
14/07/1997. Nesta época foi encaminhada diretanzeatpiipe de Cuidados Paliativos (C.P.)
da instituicdo C., devido ao comprometimento fiswor severa e a impossibilidade de cura

frente a progressao da doenca.

A paciente esteve trés vezes internada entre jdéhd997 e marco de 1998, para
controle dos sintomas como dor, astenia, infecgétes,Na ultima internacéo (dia 23/03/98)
faleceu dia 30/03/98.

A paciente era casada, tinha 69 anos e teve tttsfisendo que um faleceu na infancia
e 0 outro h4 trés anos. Os familiares que a acdmapam durante as trés internacdes
hospitalares foram trés filhas, portanto seus dadss principais. O restante dos filhos
estavam ausentes no cuidado por contingénciasadeda particular. A paciente ficou vilva
com trinta anos, mas em seguida casou-se com urarh@urdo-mudo, tendo este como seu
companheiro até o0 momento da sua morte. Ele n@memregava dos cuidados da esposa,
inclusive, apds o diagnostico, o casal foi sepgrpds o cuidado foi prestado na casa da filha

mais velha.

As filhas cuidadoraN., M. e L. foram acompanhadas e entrevistadas na segunda
internacdo hospitalar que ocorreu do dia 04/0208ia 19/02/98 e na ultima internacgéo, dia
23/03/98 a 30/03/98. Na segunda internacao foizad uma entrevista inicial coh. eN. e
na ultima foram realizadas o restante das entesvis€Contamos com trés entrevistas
realizadas conN., duas entrevistas realizadas cme uma entrevista realizada cam ja
que esta filha permanecia pouco tempo no hospitémn disso, foram realizadas observacdes
da paciente e dos familiares cuidadores, até anmsude. Nao foi possivel entrevistar a
paciente pois ela estava desorientada e, na Uiltitreanacdo, estava em estado de pré-coma.
Todos os dados relativos a experiéncia da pacieite a doenca, forma de enfrentamento e

principais sintomas foram coletados através daaelas filhas cuidadoras.



Apresentaremos 0s aspectos psicoldgicos, sociaissi@dgicos das trés filhas
cuidadoras e da paciente, para em seguida avali@dade de cuidados quanto aos processos
intrapsiquicos, interacionais, familiares e socideflagrados frente ameaca de perda,
caracterizando a experiéncia do luto antecipatfsionidade de cuidado e, ao mesmo tempo,
as diferencas e idiossincrasias concernentes afaaulaar cuidador a partir dos trés aspectos
levantados.

E importante ressaltar que grande partes dos dadas coletados na iminéncia da
morte da paciente, ou seja, sete dias antes. Bestielo, foi possivel acompanhar o processo

do luto antecipatério desenvolvido ao tempo da endat paciente.

Quanto aos aspectos psicolégicos que circunscreveliferenciam a experiéncia do
enfrentamento da doenca e da ameaca de morte,tdewas) inicialmente, o tipo de
envolvimento dos familiares no cuidado da pacients efeitos do papel de cuidador sobre os
familiares, no sentido de reorganizacéo da esfargidh cotidiana e a capacidade de lidar
com o desgaste fisico e emocional a que estédo $sidosdurante a doencga.

Apontamos ainda alguns aspectos da natureza doleientre as filhas cuidadoras e a
paciente. Estes, por sua vez, indicam a naturegapdedas que cada filha enfrenta e a

qualidade das suas reacoes de luto.

N., € a segunda filha da paciente e a filha mulhas melha. Ela acompanhou a méae
durante o diagnostico da doenca, na primeira iatgmo, bem como cuidou dela na sua casa
durante seis meses ininterruptamente. Essa fillm gue se envolveu diretamente no
tratamento e cuidado da mae. Durante as entrevidtasdo explicita claramente a sua

motivagédo em sobrecarregar-se com este cuidado.

Uma hipétese que levantamos é que em funcdo dalmsg do diagndstico ser
realizada tardiamente, sendo que este nao trouxe meahuma possibilidade de cura, foi
mobilizada o sentimento de culpa, principalmenteNer® meédico que atendeu a paciente de

certa forma responsabilizou as filhas pelo atrgsel@ negligéncia no cuidado da mée.

Por outro lado, percebemos qie ocupa posicdo na familia de origem, onde é a
principal responsavel pelo cuidado da mée. E ejaea a paciente recorre quando sentiu-se
doenteN. fala,

“(...) um dia ela chegou e disse para miN:eu estou doente. Perguntei: o que foi ? Ela disse
entdo: acho que é hemorrodidas. Fui ao médico fazpreventivo e quando a médica foi dar o
resultado, na frente da mae, ela s6 disse que ftilattl tudo bem, mas em seguida pediu para a
mae sair - nessa hora fiquei gelada - entdo a n@disse que a mée tinha um tumor no
intestino e precisava operar (...)(&ntrevista realizada dia 18/03/98)



Esse envolvimento no cuidado leva-nos a supor urte feinculo afetivo e de
responsabilidade frente a doenca da mae. Entrefdnt@o explicita claramente a qualidade
da sua relacdo de apego, as suas perdas e o papalngde ocupava na sua vida. Podemos
observar, na caracterizacdo do seu luto antecipatfire ela pouco se refere ao impacto da

perda da mae na sua vida.

M. é a quarta filha da paciente e a segunda filh&@enuhais velha. O seu envolvimento
no cuidado foi menos intenso. O seu papel comoadoit foi desenvolvido quando a méae
estava na casa de suas irmas, durante as intesnaggjgitalares e quando a méae permaneceu
na sua casa, durante os sete dias em que ocorasramses convulsivas da paciente. Esta

filha é a que menos refere desgaste fisico e emalgi@lo cuidado da paciente.

L. é a filha mais nova da paciente. Ela cuidou da duiante dezessete dias em sua
casa, por outra parte, quando a mae estava nadeasamas e durante as internacoes
hospitalares. Observamos como ela descreve ssidéele do seu envolvimento no cuidado
da mae,

“(...) no periodo que ela estava doente mesmo, Deus, eu passava um trabalho mesmo. Eu
passei dois meses assim, na casa dela e do metapaidela e do meu pai. Eu ndo aglientava
mais. Eu tinha uma dor nas pernas, eu ndo aglientivaanto caminhar (...)(&ntrevista
realizada dia 25/03/98)

A mae e o pai parecem ocupar um papel de protecémlado na sua vida de. Neste
sentido, quanto ao vinculo que esta sendo perdidala,

“(...) nédo sei se porgue sou chegada na mae, eu@oheu vou sofrer bastante quando a mée
for. Eu sou casada, mas sei la, mae sempre tenaafyugdinha né, vamos la na mée, e agora?
Final de semana, a gente estava triste, vamosr& vede, vamos comprar uma coisa, vamos
levar para mae, no dia das maes, isto machuca muitbeu pensei, quem € que eu vou ter,
arrumar outra mae impossivel(...jéntrevista realizada dia 25/03/98)

L. comenta que em funcdo do envolvimento no cuidado & mae percebeu que o seu
com ela vinculo intensificou-se. Nas palavras de

“(...) quando ela se viu doente e fez a primeirargia ela disse para o médico: deixa a minha
filha ficar junto comigo (...). Ai ela disse paranm fica comigo, fica comigo, fica comigo aqui
do meu lado (...). Sabe, eu acho que é porquei eupiimeira a ficar com ela no hospital, e ela
tinha um pouco de vergonha, eu botava a comadig agliela coisa assim, eu acho que ela se
sentiu um pouco solta comigdéntrevista realizada dia 25/03/98)

SILVERMAN (1974), citado por RANDO (1986), apontaega antecipacao da perda
pode intensificar o vinculo com o familiar e, pssa, pode dificultar a experiéncia do luto em

antecipagao.



A responsabilidade do papel de cuidador exigiu aganizacdo na esfera da vida
doméstica deN., M. e L. ParaN., esta reorganizacdo nado foi realizada sem conflitos,
chegando a provocar-lhe um intenso desgaste #séronocional. Ela descreve,

“(...) Tive que enfrentar o meu marido porque eleiia que eu tirasse ela de casa, eu segurei
ela, eu disse que ndo, ele podia ir embora, podgrgro da minha casa ela ndo ia sair (...). A
gente estava brigando, quase se separando, arrumbalda para ir embora e tudo, s6 chamei
a minha filha um dia, porque ele disse que ia embmas primeiro ele ia me dar uma surra
para me deixar na cama, eu chamei a minha filhéssed o teu pai esta se arrumando para ir
embora, s6 quero que tu fique aqui. Ela disse: véionada. No fim ele ndo foi, a gente ficou s6
discutindo. A gente ficava uma semana sem se éalato tudo foi um grande problema. Eu
gqueria comer mas a comida ndo descia, eu chordwaawa, chorava, passava fome, daqui a
pouco eu sentia um buraco no estdmaderitrevista realizada dia 18/03/98)

Quanto a reorganizacado familiar e o novo papel ddadora,M. e L. ndo referem
problemasM. comenta,

“(...) esta tudo tranquilo, meu marido é muito pEde, ele reconhece a situacdo. Semana
passada ele ficou meio assim descontrolado, ndoiajfiear sozinho, pois eu estava vindo
muito para ca. Quando eu vim para cd ontem elestiube, ele pensou que eu estaria em casa
(...).” (entrevista realizada dia 26/03/98)

Outro aspecto psicoldgico que podemos levantar asidatores estressantes que

ocorreram concomitantemente & doenca e a ameagartie que podem dificultar ou o inibir

engajamento do familiar na experiéncia do luto @pésorio.

Observamos quB., nos sete dias anteriores a morte da méae, esteveupiada com a
saude de seu marido e com a sua propria saudial&la

“(...) ele estd com um problema no intestino.(EL).n&o consigo acreditar que aquela bolinha
ndo seja alguma coisa como o problema da mae, ezdfau tdo apavorada se realmente for,
perco a mae, perco o marido (El sei que o problema da méae € sério, a gente astéaqui
agora, mas eu também estou pensando no probleme, @l estou mais grudada no problema
dele no que no da m&g..).” (entrevista realizada dia 18/03/98)

“(...) ndo consigo nem ficar em pé, estou numadezp e penso que vou desmoronar.(...) Eu
tenho esse problema no Utero, eu estou ansiosachague esse meu preventivo. (...)"
(entrevista realizada dia 18/03/98)

Além disso, a falta de apoio familigrercebida poN., pode ser considerado mais um.
Nas suas palavras,

“(...) eu moro longe dos meus irmdos todos. Aondenero eu estou sozinha. Como é que eu
vou me sentir, perdendo a minha méae, perdi o meyppedi 0 meu sogro que me apoiava, ele
era 0 meu segundo pai, me apoiava mesmo. Meus @osimdio sdo aquilo tudo, porque eu era
catdlica e passei para outra religido e eles naeiwram, ficaram tudo contra mim agora.”
(entrevista realizada dia 18/03/98)

A perda do apoio familiar por parte da familia daritlo parece que deveu-se em

funcdo da mudanca de credo religioso, mas també&rdpenca da sua mae. Este desamparo,



aliado a incerteza sobre o diagnéstico de cancenatiado, fizeram com que ela deflagrasse
intensos sentimentos de ansiedade e angustiaalg)a f

“(...) mas ndo da para desgrudar dos problemas queestou tendo. Sdo todos ao mesmo
tempo. O meu até que eu desgrudo, porque até guarne do preventivo venha eu ndo preciso
pensar. Sé fico pensando como é que eu estou Itredeeagora, so fico assim pensando se me
da uma crise como ja deu! Mas também estou pensamdthegar em casa e ter um ma noticia
dos exames dele(éntrevista realizada dia 18/03/98)

De acordo com HEGGE (1991), estes fatores estiessggodem intensificar o

sentimento de ansiedade pelo testemunho do sotonuenpaciente e pela falta de controle

de todos os problemas que uma doenca avangada.impde

Observamos que o fator estressante que acompanhdurante o cuidado da méae, foi
o luto pela perda do seu filho, ha dois anos. Qlaseos este aspecto atraves da sua fala,

“(...) sempre aonde vou eu tenho sempre as fottes tlnho sempre, tenho na minha agenda.
Eu adoro, eu gosto de falar do meu filho, eu gasdbge. Eu ndo gosto de sair, eu ndo gosto de
ir a baile, eu ndo gosto de ir a lugar nenhum. Elerava ir. Agora eu ndo gosto mais, 0 Unico
lugar que eu vou € na praia, na praia eu vou, s@sejm - ndo vai, ndo, vai ser legal, tu esta
tentando tirar, se distrair, mas ndo vai conseguientdo vem sempre aqueles pensamentos.”
(entrevista realizada dia 25/03/98)

A experiéncia passada com doenca e morte paredéaal ao mesmo tempo,
dificultar as filhas cuidadoras no enfrentamento dieenca e no engajamento do luto
antecipatorio.

N. acompanhou a morte do sogro, inclusive esteve @emo seu exato momento,
parece que esta experiéncia a auxilia a permagegea mée no momento da sua morte. Ela
relata,

“(...) se vier acontecer iSso eu vou segurar, talagsim no velério, assim possa me dar alguma

coisa, mas aqui eu acredito que eu seguro((ehtrevista realizada dia 18/03/98)

L., por outro lado, em funcdo da experiéncia da pdalgeu filho e do seu irméo,
desenvolveu comportamentos evitativos de afeto elacdo a pessoas amadas. Nas suas
palavras,

“(...) quando tu acha que esta morrendo tudo, nrenéio que eu mais amava (...) ele veio a
falecer. Depois eu ndo posso nem dizer que eu amanau filho, porque ndo precisa nem
dizer, perdi meu irméo. Encanei numa sobrinha, exgfilha do meu irméo, também faleceu
(...)- Eu ja fico com medo de amar as pessoas cedorde que elas vdo morrer, hoje eu sou
desligada das minhas sobrinhas. Eu adoro criancas rmu me afastei um pouco. Eu digo
assim: ‘eu amo de longe, assim ela ndo vai morear’ja agarrei esse medo, sabe, todos que eu
gosto estdo morrendo, se eu gostar de mais algaémarrer. Eu ja até cheguei a dizer para o
meu marido: ‘négo eu gosto de ti, mas eu ndo ggeigjue eu estou com medo que tu vai
morrer’. Sabe, no fundo se eu acho que tem alguémescutando, sabe medo de perder
(...)." (entrevista realizada dia 25/03/98)



Talvez a experiéncia de multiplas perdas, interfmacapacidade de de despedir-se
da mée e intensifique as suas reagoes de lutotQaaste aspecto, KASTENBAUM (1977),
citado por WALKER etlli. (1996), aponta que uma situacao de multiplas pgydds gerar
no familiar cuidador um sentimento de luto sobnexgado, na medida que tem ele que lidar

com todas elas ao mesmo tempo.

Por outro lado, é importante ressaltar que a e&peia qud.. teve com o filho doente,
parece ser positiva no sentido de permitir-lheissetimportante no cuidado da mée. A longo
da entrevista, relata iniUmeras vezes o quanto acheileava pela sua companhia e o quanto

esta sentia-se segura com o cuidado prestadoilpala f

WELCH (1982) indica, na sua pesquisa, que os mesntarmiliares que haviam tido

uma experiéncia anterior com cancer, estavam maktdalitados para cuidar do paciente.

M. relata que sua a experiéncia com perdas e doecoaeram na familia extensa
como os sobrinhos e o sogro. Entretanto, a perdaad® impacto foi o aborto espontaneo da
sua filha e das mudancas que ocorreram a partiPthE (1986) revela que numa situacdo de
perda outras sdo reeditadas, deixando o enlutad® vakneravel para o enfrentamento da

perda atual.

As crencas religiosas das filhas parecem que terpaso importante no enfrentamento
da doenca e da ameaca de morte, ja que todas asfeem-se a elas durante as entrevistas.
De acordo com RANDO (idem) a experiéncia religiésanuito comum na situacdes de
enfrentamento de uma doenca grave e, as veze® sorgo uma tentativa de dar um

significado para a perda.

A crenca religiosa dbl. atualmente € a Igreja Universal do Reino de Densgtanto
ela ndo explicita claramente o motivo da sua ca@ertendo em vista que a mudanca de
credo foi realizada recentemente (outubro de 1997).dos motivos que podemos levantar é
que a sua conversao tenha se dado em funcdo danjutaste da mée, no momento da sua
doenca (esta é a crenca religiosa dela ha 12 beoscomo, a dos outros cinco irméos). Nao
podemos observar até que ponto a experiénciaasdigieN. permite conforta-la frente as

situacOes de risco que enfrenta.

Com relacdo a experiéncia religiosa e podemos observar que ela parece ser de
grande suporte, quanto a isso ela refere,

“sou da Assembléia, mesma da mée, é\L,a0 meu irmao, minha cunhada, sdae a outra
irma que nao sao, essa minha religido me deu nfoitga de Deus, nesta parte, tipo sexta-



feira, eu jamais ia ficar | no quarto com a maeoen aquele senhor ali, quando eu acordei ele
ja tinha falecido e eu fiquei ali com a mae (.(gritrevista realizada dia 26/03/98)

ParalL. a religido e as crencas religiosas ndo compdenucggorte atual, pois ela
revela que no momento nao possui religido. Nassalasras,

“(...) quando eu tinha meu filho eu adorava igrejantar na igreja, oracdo, qualquer igreja eu
ia, qualquer religido, agora ndo, ndo peco, ndooazdo agradeco, ndo xingo, me decepcionei
muito. Eu implorava muito pelo meu filho, eu ache q religido ndo estd com nada, tem gente
que se segura em alguma coisa. Eu acho que issla ajwito, aM. conseguiu um monte de
coisas através da oracdo, mas eu nédo (...) Eu saitomevoltada com as religides, até com
Deus mesmo eu sou um pouco revoltaderitrevista realizada dia 25/03/98)

RANDO (idem) indica que muitas vezes a morte prav@@erda da confianca e da fé
em Deus ou em alguma filosofia. Desta forma, osreal e crencas que serviam de conforto

para os membros familiares até pouco tempo néo esi& disponiveis.

Com relacdo ao estilo de enfrentamento das fillédadoras diante das situagbes de
risco, consideramos importante apontar algumascieaisticas deN., ja que elas parecem
contribuir para a exaustdo emocional e desgaste fia qual se encontra. Parece ju@ao
considera como apoio aqueles a que a estdo apai@st® momento. Ela mesmo reconhece,

“(..)na minha familia eu posso me apoiar, mas \apoiar como, com palavras ?{entrevista
realizada dia 18/03/98)

Parece que 0 seu Unico apoio é a sua capacidaaetamntrole e a crenca em Deus
“(...) tem que deixar na méo de Deus, mas sé querma coisa pelo menos ele me dé for¢a para me

segurar, porque olha.{entrevista realizada dia 18/03/98)

Num outro momento ela apresenta a sua incapacifladeiscar ajuda e utiliza-se da
repressdo das emogdes como meio para controla-las,

“(...) para quem é fraco, ja ndo é facil. Eu souitndraca, mas eu penso que eu sou forte, mas
eu ndo sou. Foi ai que me deu aquela crise, quardpor falta de alimento, porque ndo me
alimentei mais. De certo foi 0 nervoso, sei lagtpadra dentro sem botar hada para fora, sem
contar nada para ninguéndeixo tudo trancada dentro de mim, nunca falei pdi@milia dele

0s problemas que ele estava terelo que a gente estava gastanaqgyilo me incomodava
(entrevista realizada dia 18/03/98)

PARKES (1994) indica que emoc¢fes nao expressadasfosdies adicionais de
ansiedade durante o periodo de enfrentamento deloemga terminal.

Em relacdo aos aspectos sociais que podem facditéwabilidade dos familiares
cuidadores em engajaram-se no luto antecipat@ssaftamos a consciéncia da familia sobre
a doenca, suas implicacies medida em que ela favorece aos familiares cdilfgaem as
responsabilidades e os sentimentos frente a patdeipada.



Quando a paciente teve as crises convulsivas rea dadilhaM., todos os irméos
reuniram-se em torno delsl. revela,

“(...) eu chamei todos os filhos, ficamos quintateosexta e sabado, ai domingo resolveram
internar, com a mae dando crise direto. Ai intearara mae em Tijucas, ficamos oito dias e
depois trouxeram para ca(entrevista realizada dia 26/03/98)

Observamos que todos membros da familia participasgnda que indiretamente, no
cuidado da pacientdl. relata o episodio em que ela foi internada nunpiteisproximo da
sua casa e 0 seu cunhado a tirou de la sem a paoe médico. Nas suas palavras,

“(...) o meu cunhado que é bem furioso e disse maraédico: ‘tu querendo ou ndo dar o
encaminhamento a gente vai pegar e levar ela assim encaminhamento’. Chamou uma
ambulancia e trouxe, pois se dependesse dele, d@xonéstava 14 ainda gritando de dor.”
(entrevista realizada dia 18/03/98)

Quanto a comunicacédo e sua qualidade no contexemflentamento da doenca e da
ameaca de morte, principalmente no inicio da dqgepgdemos observar que ela pareceu

reprimida em muitos momentos

Quanto ao inicio da doengd, comenta,

“(...) ela escondeu da gente. Se ela nao tivesseneido, na hora que ndés tinha descoberto
ainda tinha tempo. Talvez ela tivesse mais algunts a@le vida ainda. A gente fez a cirurgia e
foi nessa cirurgia que a gente descobriu, ai a geanbuxe ela para Florianopolis, onde
descobriram o tumor dela, mas ela escondeu, elad&éaa ter escondido e agora a gente
descobriu a nove meses atraéehtrevista realizada dia 26/03/98)

M. procurou saber o motivo pelo qual a mée havia esgora doenca e assim descreve
as suas acoes,

“(...) a gente perguntou para ela porque ela tinheoadido da gente. Ela negou tudo e disse
que néo tinha escondido. ‘Como néo tinha mée! Cdicoé disseram hoje, o médico até brigou
com a gente’. Ela tomava uns remedinhos e achagdsgo ia curar. Para minha tia ela disse
que aquela doencga do passado estava voltando. geinge foi em cima dela. Porque a méae
disse para tia que estava assim ? ‘Eu n&o dissé N&s a tia jamais ia mentir! ‘Mas eu
pensava que nao era, pensei que era coisa passafjgientrevista realizada dia 26/03/98)

A revelacdo do diagnostico a mée coube a filhaEla revela,

“(...) a gente tentou esconder um monte. Ela énagauito pensativa. A gente pensou que se
fosse falar ia agravar cada vez mais. Depois elspgemdo adianta a gente esconder fica até
ruim tratar dela, ndo adianta esconder porque unasahela vem a saber. Entdo, quando a
gente foi contar, ndo foi surpresa nenhuma nem @daaela ja sabia. E claro que quando a
gente foi contar a gente disse: ‘mée assim e assigente ja sabe da doencga’. Ai ela disse: ‘é a
mée imagina, eu imagino o que vai acontecer’. Masl#m ndo é assim, a gente dizia, vai
ficar boazinha, vamos cuidar direitinho (..(¢htrevista realizada dia 26/03/98)

Em relacdo aos aspectos sociais, destacamos atémgiarde observar a qualidade e o
suporte social dos enlutados, pois isto permitepceander em que medida eles sentem-se

apoiados e estimulados para enfrentar os sentisientbiguos e ameacadores que Sao



deflagrados pela perda antecipada. Parece que ihafaem consciéncia da pressdo a que
todos os membros estdo submetidos, principalmamtaaN.

Entretanto, parece que. ndo percebe a ajuda dos irmaos como suporte Eémsa
para 0 seu desgaste e todos os problemas quetanpfsabe que possui apoio mas nao o
utiliza. Provavelmente porque percebe apenas copo a familia do marido, que no
momento ndo esta disponivel. Quanto ao suportalsacie M. contam com o apoio da

familia e dos seus respectivos maridos

RANDO (idem) considera importante o suporte sogia¢ o enlutado dispbe para
compartilhar as reagdes de luto e ser confirmadten@apel, muitas vezes nao reconhecido
socialmente. FULTON E GOTTESMANN (1980), citando YA®SON (1975), afirmam que

“(...) os sobreviventes geralmente sdo deixados numa posicdo desajeitada e indefinida e s&o

compelidos a enfrentar sua situacao sem qualquer suporte.” (p.37)

A comunicacdo mantida com a equipe de salude eoodgpassisténcia oferecida sao
fundamentais para o engajamento no luto antecipatdois garantem, em grande parte, a
organizacdo da familia para o manejo dos sintopes;ep¢cdo da doenca avancada e a

iminéncia da morte.

HUBER E GIBSON (1990) apontam que na sua pesquisaag intervencdes no luto
antecipatorio eram vistas ocorrendo durante asa®te tarefas prestadas pelos profissionais

de saude.

Quanto a comunicacdo e assisténcia percebida felosares, podemos levantar o
incidente quanto ao diagndstico onde o medico resgimlizou prematuramente as filhas pela
negligéncia no cuidado da mae, mobilizando muitpacuExceto este fatd\. relata que
sempre teve a disposi¢do todos os medicamentoss@imes e a equipe respeitou o desejo da
paciente em permanecer em casa. Outro ponto aeganthdo € que quando o médico
percebeu a iminéncia da morte da paciente, pre@dilhas para a morte que ocorreria em
casa. Infelizmente isso ndo acabou ocorrendo pgiacgéente teve inesperadamente crises

convulsivas que a fizeram retornar ao hospital.

Quanto assisténcia geral a paciente e aos famsiliace enfrentamento do cancer e
ameaca de perdh, refere que sentiu-se insatisfeita quando necessiiscar ajudar em outra
instituicbes quando a mée teve as crise convulsilasomenta,

“(...) eles ndo tem morfina que ela toma, 14 elssaeam dando plasil e ela ndo vomita (...). Ela
entrou nho domingo de manhd e segunda-feira elavast@azinha, eles podiam pelo menos
levar um café com pao para ela.(..(Bntrevista realizada dia 26/03/98)



Além disso,N. revela que sentiu-se completamente desamparadaabascou ajuda
médica frente ao seu desgaste fisico e emocionalédico do posto de salude simplesmente
considerou as suas queixas como de ordem emoeppat isso, ndo a submeteu a um exame
ou forneceu alguma medicacao para aliviar a suadade. Nas suas palavras,

“(...) o médico disse apenas que nao era para botacabeca de que o que estava acontecendo
com a minha mée ia acontecer comigo (...). Ele m#&Bodeu comprimido, disse que eu ndo
precisava de nada, disse para mim tenta dormirwAdisse: ‘Dormir! Como doutor’” Com a
minha mae gritando de dor! Ele disse: isso vai pas&ssas palavras me encheram, me
revoltaram (...)."(entrevista realizada dia 18/03/98)

Quanto a profissdo e ocupacao das filhas, obsewaueN. e L. sdo do lar ewv.
trabalha como diarista. Com relacéo aos aspectasdeiros, percebemos que a familia conta
COM poucos recursos para enfrentar os custos tdoeato da sua méae. Aléem do dlieesta

sobrecarregada com os cuidados de saude do marido.

Com relagéo aos rituais familiares e da comunigeda lidar com a doenca, morte e
morrera familia utiliza-se dos recursos que a sua religi@rece M. comenta os rituais da
Assembléia de Deus,

“(...) € a gente mesmo. O pastor sé vai l4, ora plar, encomenda o corpo. O resto é com a
gente mesmo. Ora por ela, uma coisa que a gent@ode perdoar (...) Ele vai la em casa, ele
até ja foi, ja rezou por ela & em casa, mas agguando ela falecer a gente chama de novo.”
(entrevista realizada dia 26/03/98)

Ainda com relagdo aos aspectos sociais, gostaridendestacar algumas caracteristicas
do enfrentamento da paciente em relacdo a doeagareaca de morte, principalmente a sua
recusa em buscar ajuda médica no inicio da doguneaacabou intensificando os sentimentos

de culpa da filha mais velha.

A paciente buscou ajuda médica s6 quando a do@neseatou-se em estado avancado,
causava-lhe muitas dores e comprometia sua hatelifiancional. Parece que a falta de
informacdes de que tratava de uma doenca graw@fecca na religido e falta de habito em
procurar ajuda medica em situacdo de risco ajud@u-enanter-se comprometida no

autocuidado e expectativa de recuperagao.

Observamos as atitudes da paciente, a consciérsga eomportamento em relagéo a
doenca e ameaca de morte relatadad/por

“(...) se ela tinha néo sei, sé sei dizer que &f@ memonstrava (...).mas ela nunca admitiu a
doenca dela para ninguém, para a familia, para nim, ela falava que ia ficar boa, ia voltar
para casa. Quando perguntam da doenca dela, eia duze era do intestino, ndo tocava no
assunto com ninguém, nem com filho. A gente ficavao é que pode, tentava chegar no
assunto com ela para ver se ela explicava o queeaimnente a doenca dela, mas ela nada. Ela



s6 dizia que estava com um probleminha na bolsiolpblema dela era na bolsinha, porque
0 que ela ndo consegui fazer por baixo colocarabolainha, mas o resto ela ndo tocava no
assunto, ela escondeu até a ultima hora dela, f@asabia.” (entrevista realizada dia 26/03/98)

N., coloca claramente que a mée sabe que vai mbiasrsuas palavras,

“(...) ela sabe que vai morrer. Ela deixou a rougela preparada. Ja esta tudo preparado. Tu
vé quando a roupa dela estava toda na minha casmdp ela estava boazinha, ela botou tudo
dentro da bolsinha amarrou até a calcinha e dispe:isso eu quero levar para o cemitério’.
Eu falei: ‘a mée esté colocando coisa na cabec#&’ela disse: ‘ndo, a mae quer deixar tudo
separado, a mée ndo quer que vocés coloquem wmpa iue a mae nao gosta’.”

(entrevista realizada dia 18/03/98)

N. revela que a méae tinha vergonha em ir ao médigageguando foram pela primeira
vez fazer o preventivo, negou-se a fazé-lo poisédioo era homem. Embora ndo tenhamos
claramente os dados relatados pelas filhas ouppéfaia paciente, suspeitamos que a doenca
ao localizar-se numa regido intima, como o colalgeo, pode ter ocorrido sentimentos de
vergonha e mal-estar, desmotivando a paciente seahie ajuda médica. De acordo com as
filhas, ela nunca referiu-se a regido do colo daitomo local da sua doenca, menciona
apenas o intestino e a operacao de colostomiapdste denotar tanto a vergonha deste local
como a negacado da doenca. A negacao é a conclus@nfgrmeira chega, quando na coleta

da historia da sua doenca.

Observamos que a forma de enfrentamento da dodiizada pela mae nao tornou-se
um problema para as filhas cuidadoras. Elas apesfaeem que em alguns momentos a
paciente negava-se a receber ajuda médica quaradsigisficava internacao hospitalar e, em
outros, exercia um controle dos cuidados prestadakescreve,

“(...) eu disse para a mée: ‘mae eu vou la embdaxer umas coisas no pai e de noite eu
venho, ta'. Ela dizia: mas tu volta! Eu volto, me € para ficar enchendo o sacola se eu
nao voltar € porque ndo deu tempo de fazer todasoésas. Eu ndo voltei no mesmo dia.
Chegou no outro dia ela estava numa trompa para.ntita disse: tu € ruim, porque tu
mentisse para mim, tu fosse e ndo voltasse (erjtrevista realizada dia 25/03/98)

Quanto as dificuldades que os familiares cuidadené®ntaram com relagdo a doenca,
podemos levantar alguns aspectos relatados pé#tas.t\. relata dificuldades com o mau
cheiro, ja demonstrado anteriormente, mas principate com a dor. Nas suas palavras,

“(...) ela tinha uma dor terrivel em casa. Quando ree deitava ela comegava a gemer. Ela
nunca gritou, ela nunca foi desesperada, mas etiasela gemer. Como é que eu ia dormir

vendo a minha mée gemer de dor? Eu deitava nocsnfado dela, dai ela dizid\. vai deitar,

ja passou a minha dor. Ai eu via que nao tinha adssela estava que nem um biscoitinho em
cima da cama, ai ela ficava preocupadd. tu vai cair do sofa e vai me dar um susto. Ai eu
pegava e ia para cama, ai eu escutava ela viraremey, eu ndo estava dormindo estava
escutando (...) (entrevista realizada dia 18/03/98)



PARKES (1983) aponta que o testemunho da expeaié&eidor do paciente é um dos
aspectos de mais dificeis para os familiares guote-se impotentes frente a ela.

L., por sua vez, refere dificuldades em lidar comealonda mée em dormir a noite. De
acordo com PARKES (idem) o medo da morte € umareagsbes mais observadas nos
pacientes com cancer avangado. Nas palavrhs, de

“Um dia ela sonhou que tinha morrido. Ficou ruim, be@. Eu ouvia ela na sala gemendo,
ela estava numa tremura ruim, ruim, chamei o E. mmeuido, com medo de ficar ali, ai eu
disse: E. vem aqui, ele veio. Ela estava com meaxlondrrer(...). Eu dizia: mde s6 um
pouquinho - ndo aglentava mais de sono - relaxecochoras da manhd, ndo agientava mais
de sono, mée eu vou sO na cozinha pegar um pougdidlgua. Ndo vem c4, fica com a mée,
desesperada, ela me chamava (.(eritrevista realizada dia 25/03/98)

Entretanto, o sofrimento observado pelo familiadesante as crises convulsivas da
paciente causaram-lhes muito impaQQaanto a este episédio, as filhas demonstraramagouc
informacdes em relacdo as suas causas. Nas pali@has

“(...) na minha opinido parece que o tumor foi pavacérebro (...). Essa doenc¢a da canseira,

falta de ar, essas coisas né, é normal, mas a@lileu nunca ouvi falar, jA morreram varias

pessoas no meu lugar, mas como ela eu nuncgenttevista realizada dia 20/03/98)

Quando a pesquisadora perguntou ao médico o gaectarsado as crises ele diz ndo
saber o verdadeiro motivo, mas levanta algumagédspé como a possibilidade da existéncia
de metéstase cerebral, a superdosagem de morfiderigpoter causado intoxicacdo e

alucinacao ou a insuficiéncia renal poderia tevpecado as alucinacoes.

Com relacéo aos aspectos fisiolégicos podemosadestadesgaste fisico e emocional a

queN. submeteu-se durante todo o periodo da doenca.

“(...) o corpo enfragueceu mesmo, ndo sei como @e@s$0, eu achava que sentia antes,
durante o problema dela eu ja vinha cansada e fregm me tratar, agora as coisas estédo
piorando.” (entrevista realizada dia 18/03/98)

QuandoN. providencia os exames para o marido, quinze di@s ala Ultima internacéo
da mae, e alguns dias antes do comeco das crigeslsiwas em casa, observamos como foi
produzido o seu desgaste fisico e emocional. Nas [zalavras,

“(...) ficava tdo nervosa qualquer lugar eu chorama me desmanchava, eu nao tinha realmente
forca, eu ndo queria nem sequer botar um pedagoédena boca (...). Isto foi aquela semana.
Depois na sexta-feira foram me chamar que mae a&stasim, 14 sequer preguei o olho a noite
inteira, a comida nem queria ver na minha fren# Bonseguia me alimentar (...). Fiquei com
a mae daquele jeito até domingo e fui para casaguhi em casa 0s rapazes fizeram comida,
mae vamos comer,... ndo tinha mais forga para lewate cama, eu levantei vim para cozinha
e Vi que eu estava gelada, as pernas estavam bantp@sia desmaiar(...)(entrevista
realizada dia 18/03/98)



N. demonstra a preocupagao em cuidar-se, el&digreciso me tratar, mas eu néo tenho
dinheiro para me tratar.” Deste relato podemos concluir que a saudeNdalebilitou-se
gradativamente durante a doenca da mée e que, pote® da sua morte, ela encontrava-se

com a suspeita de uma doenca ginecologica.

SIEGEL E WEINSTEIN (1983) apontam que a adaptacamu&amento no luto apés a
morte pode estar comprometida pelo desgaste #s&rnocional submetido durante a doenca.

Nas palavras das autoras,

“A responsabilidade associada com o papel de cuidador frequentemente leva a exaustédo
fisica e o aumento da prépria suscetibilidade para doencas fisicas e emocionais apés a
morte e no tempo do luto.” (p.67)

Quanto aos aspectos que dizem respeito a salde ela comenta que esta cansada do
papel de cuidadora, das viagens, das internactiesRelata alguns sintomas fisicos como
enxaqueca e sono excessivo. Parece que a nutrstdopeeservada e a sua saude néo
encontra-se comprometida pelo desgaste a que seibrdatante o periodo de cuidado da
mae. Por outro ladd,. afirma,

“(...) eu me vejo cuidando da mae, limpando a bdeande, tapando a mae, ainda vendo a mae
gemendo e vendo a respiragdo da mée, aquilo eraonpgra minha cabecga, ela ja estava
dezessete dias |4 em casa e eu ndo dormia de taoileém, acho que ficou muita coisa na
minha cabeca, vai ser fogo para me recuperar d@foy.”(entrevista realizada dia 25/03/98)

ROSENBLATT (1983), citado por RANDO (idem), reved@e o envolvimento no
cuidado do paciente faz com que o familiar cuidgmceba a perda com mais intensidade

devido a memodria relativa ao envolvimento no perigda doenca.

Quanto aos aspectos que dizem respeito a saudd. degarece que ela ndo esta
debilitada, entretanto, observou-se que ela estavaestado gripal quando fez a segunda

entrevista.

Caracterizaciao da Experiéncia do Luto Antecipatorio da

Unidade de Cuidados

Para caracterizar a experiéncia do luto antecijpatfa unidade de cuidados iremos
descrever 0s processos intrapsiquicos, interacionf@miliares e sociais que foram

deflagrados pelos familiares cuidadores e peleepteaté a morte desta.



Levantamos, inicialmente, processo intrapsiquicoe destacamos a consciéncia da
gravidade da doenca, suas implicagbes e que esperale recuperacdo nao sao mais
possiveis. Este aspecto foi observado nas tréasfiltuidadoras, entretanto, o grau de
esperanca variou entre elas, mesmo quando a maetena-se em estado pré-coma. Por
exemplo,M. sabe da gravidade da doenca e afirma que a méae fptter a qualquer
momento.L. e N., embora concordem com a irma, observamos, em muontyaentos das
suas falas, a esperanca de recuperacdevela,

“(....) no fundo eu tenho esperanca de que elasadi dali, no fundo tu acha assim que pode
dar uma reviravolta, a mae ja surpreendeu muitofurado a gente quer tanto que ela fique .”
(entrevista realizada dia 25/03/98)

N., por sua vez, fala que,

“(...) as vezes eu tenho esperanca. A gente queiamta roupa dela, as vezes eu fico pensando
ainda bem que ela tem bastante. Ela ja esteve tpagora ela melhorou bem, cada vez eu
estou achando ela bem melhor, mas daqui a poude@pensando, eu ndo posso me alegrar
que ela esta melhorando. Tem hora que me da unmeass@a e tenho certeza de que ela vai
daqui para casa, que a gente vai pegar e levarcela vida, pode acontecer. No caso se ela
fosse com vida para casa seria bem melhor, madéséon paciéncia.”(entrevista realizada dia
18/03/98)

ALDRICH (1963) aponta que a esperanca € um dos coeamtes principais do luto
antecipatorio e, este aspecto, € o que o diferglwcliato apos a morte. Além disso, RANDO
(idem) indica que a ambivaléncia entre incompagideisejos no periodo terminal € também

um dos componentes deste fendbmeno.

Podemos observar que tenta equilibrar-se ambivalentemente entre o dedej
permanecer com a méae e desejo da sua partidaneesano tempo, lidar com as reacfes de
luto deflagradas,

“(...) eu quero que a mae saia desse sofrimentaexss eu peco, meu Deus, mée descansa . . .
Nno mesmo instante que eu peco, eu lembro da saupedeu vou sentir depois. Para onde eu
VOu correr no caso de comprar alguma coisa no @is thdes ? Eu vou sentir muita saudade da
minha mae muita (chora). E a Unica. E companheirajga, tudo se encontra. Mas eu n&o
quero que ela figue sofrendo. Eu sei que as vepesi é ignorante, que a gente sO pensa na
gente. Ela esta ali, a gente esta matando a saudagente ndo pensa que ela esta sofrendo.”
(entrevista realizada dia 25/03/98)

Observamos, neste sentido, que ela desenvolve & papenlutada antecipatoria. A
seguir,L. lamenta as perdas da sua relacdo com a mae éeeeogue ja a perdeu, ou seja,
guanto aos papéis que ela ocupava na sua vidadiagas dé..,

“(...) eu ndo consigo admitir. A mae assim, a mé@wea bem, no mesmo instante eu ja sinto
saudades da minha mée. Nao dessa que ta nesselgao fim as vezes eu penso assim: ‘meu
Deus, eu cuido da mae como se nao fosse a maga EBnho saudades da mae andando,
apanhando flor, plantando, sabe, ir na casa visitabe aquela coisa assim de passear. (...) Eu
ja sinto saudades da mée, eu ja ndo quero mais essguero a minha mée.(...). A minha mée,



a nove meses que eu ja perdi, né. E uma crianggnée lidava com ela como se fosse uma
crianca, no fundo tu ja tem saudade da outra mae, dessa. Eu ja perdi muita coisa, perdi,

perdi tudo, s6 tem imagem, porque nao fala, nadéceeu sinto saudades da minha mae.”

(entrevista realizada dia 25/03/98)

RANDO (idem) afirma que a experiéncia de luto aipi@orio ocorre entre a noticia do
diagndstico fatal e a morte e ele é estimuladosppi&das que ja ocorreram no passado,
aguelas que estdo ocorrendo e também aquelas e Mas a parte fundamental do luto
antecipatorio é o luto pelo que estad sendo perda@onomento, ou seja, o futuro que esta

sendo destruido.

Observamos quk. lamenta a perda do futuro que tinha imaginado pardie, nas suas
palavras,

“(...) a gente pensou a mée agora parou de trabgllaagente queria que parasse. Ela estava
sempre fucando, nunca parava, ela e o pai. Ai qoata resolveu mudar ! Agora ela vai ficar
feliz, a mae estd bem. Eu podia levar as coisas mda. Ela dizia: ai eu estou tao feliz!
(...).” (entrevista realizada dia 25/03/98)

Percebemos quk. j4 consegue desvincular-se da mée atual como algwémum
futuro, pois j& percebe que a perdeu, mas aindmhece alguns significados ligados a ela.
Ela afirma,

“(...) € uma coisa estranha. Tu sabe que tu ndoreis a mae, mas é o restinho dela que esta
aqui. Ent&o tu tem que ficar com ela. As vezesdeume entendo, porque ninguém vai me tirar
daqui.” (entrevista realizada dia 25/03/98)

A filha L. ainda descreve que quando pensa que o seu fidtliosem a sua mae
experiencia reacdes associadas a essa percepgdela,

“(...) as vezes eu penso assim acho que vai sat g0 pensava que nao tinha dor que
combatesse a dor do meu filho. Mas eu acho queevaéser pior. E onde tu te agarrava,
guando tu estava mal ou estava doente, era a méduwjprocurava. O que eu fago agora, eu
ndo tenho mais, eu acho que vai ser pigehtrevista realizada dia 25/03/98)

Quanto a experiéncia do luto antecipatorio ligasigperdas do futuro RANDO (idem)
aponta as perdas que virdo no futuro ou depoisatéenrpor exemplo, soliddo, inseguranca,
desconforto social, identidade agredida, incersemadmica, alteracdo no estilo de vida, entre

outras.

O luto pela perda antecipada ndo comprometeu oamento da filha no cuidado da

mae. Quanto a este aspecto RANDO (idem) afirma que,

“(...) idealmente o desligamento que ocorre no luto antecipatério ndo é da pessoa que
esta morrendo no presente mas da imagem da pessoa como um individuo que estara
presente no futuro do enlutado apds a morte . . . e este desligamento é possivel sem
sacrificar o envolvimento com o paciente no presente.” (p.17)



A filha M., também vive o papel de enlutada antecipatéraarefere que deseja que a
mae descanse e aponta as suas reacoes diant€deiads mae,

“(...) € uma coisa a que a gente esta esperandbddéam ficar ali nesse sofrimento, mas a gente
vai ficar com saudades dela (...). Aqui no hospii@b dé para ter saudades mas em casa da,
guando estava em casa eu abria os armarios dele ¢odas as roupinhas dela, dava uma

vontade de vir correndo para o hospital e ver elagro ver depois, como vai seféntrevista
realizada dia 26/03/98)

Com relacéo a filh&l., ndo observamos falas relativa as perdas quexgstéienciando
com progressiva ameaca de morte da mae. Nao dew=goscer os fatores estressantes com
0s quais ela teve que lidar durante as ultimas isasnde vida da paciente. Além disso, 0 seu

estado emocional era de extremo autocontrole &dens

TalvezN. imagine que deve controlar-se até a morte da nsemente depois podera
liberar-se. Isto pode estar ocorrendo pelo fatasseimir toda responsabilidade no cuidado da
mae. Quando perguntada se estava conseguindo,ctlardiz,

“(...) trancou ndo sei porque, talvez de direto maer. Se eu chorasse bastante ia aliviar essa
tremedeira, mas eu ndo consigo mais, ndo adiantainkagino que ela possa vir a falecer
comigo, eu tenho mais coragem que as minhas irendisei que qualquer hora eu possa estar
sozinha com ela e ela pode estar se esticandosmager acontecer eu vou segurar, talvez no
veldrio, assim possa me dar alguma coisa, mas daaaeedito que eu seguro (...) mesmo
abalada do jeito que eu estou, mas vai ser boncezddo no choque que vou levar, ai eu vou
chorar, aquilo vai me aliviar(...) (entrevista realizada dia 25/03/98)

PARKES (idem) indica que muitos familiares ndo esgam as reac¢des de luto pelo
medo de perder o controle e achar que nado podead® cuidar do paciente ou ainda o

deixardo deprimido com a sua tristeza.

Os aspectos afetivos aparecem muito pronunciadads. gprincipalmente a ansiedade
de separacao, quando percebe a iminéncia da neonée. Ela relata,

“(...) eu vou ficar sem mée, nunca mais vou verée, a ultima vez que vou ver a mde. Ai ndo
durmo, vem todos pensamentos, tudo que ela feandgtbdos pensamentos, tudo o que ela fez
de bom para mim. Ai fico, ndo vou ter mais, nao teounais, hoje a méae vai falecer, vai que
ela vem a falecer e vem dizer alguma coisa para. i@eralmente tem muita gente que pede
alguma coisa. Ai tenho medo de que seja alguma cpis ndo esta no meu alcance, eu sei que
eu vou fazer tudo por ela, mas eu tenho medo queeair que eu fosse para religido dela
(...)." (entrevista realizada dia 25/03/98)

Quanto a ansiedade de separacdo, RANDO (idem)afiue a ansiedade de separacao
€ experienciada pela antecipacdo da partida dapessada, e também, pela contemplagéo
da prépria morte que é estimulada pela experiéhessistir a progressiva morte de outro.

Aliado a ansiedade de separacédo, encontramds. @rsentimento de impoténcia. Nas

suas palavras,



“(...) € uma situagdo desagradavel, vocé fica eapdo a tua mée morrer. Quando acontece de
morrer eu acho que € melhor. Eu acho que o softimémmenor, porque tu esta ali e tu sabe
gque a tua mée esta morrendo e tu ndo pode fazex. Madesta ali vendo a morte da tua mae na
frente do teus olhos e tu ndo pode nada, nada,.radple tu vai fazer, esperar tua mae morrer
para levar para casa para enterrar {éntrevista realizada dia 25/03/98)

RANDO (idem) aponta que a ansiedade e a impoté&api®ém pode ser estimulados
pelas mudancas continuas e pelas perdas que ocdartir da imprevisibilidade da doenca,

ou ainda, como parte da progressiva regressaa fisipaciente.

L. refere também sentimentos de depressao e ange&8RKES (idem) aponta que o
sentimento de depressdo € normalmente esperadelesque estdo perdendo alguém de
uma doenca terminal. Além disso, este sentimenim &os aspectos do luto antecipatorio,

pois indica algum nivel de preparacéo para a pdadsessoa amada.

L. assim descreve 0 seu sentimento,

“(...) tenho uma dor no coragdo, uma coisa ruimm desanimo assim, como se nada daquilo
fosse bom, nada daquilo tivesse valor. Para querviNao tem sentido viver!(...Yéntrevista
realizada dia 25/03/98)

PARKES (idem), citando BOWLBY (1961), indica quepedroes de comportamentos
gue o enlutado mantinha com o paciente deixam damepriados, na medida em que as
perdas ocorrem e 0 paciente ndo tem condicdes deemseus papeéis, capacidades e
habilidades. Consequentemente isto leva a desagggit do comportamento do enlutado e

iISso resulta no seu sentimento de depressao.

Entretanto, observamos que quanto ao estado afetigoe mais preocufda é a sua
incapacidade de emocionar-se frente a iminéncraafée da mae. Nas suas palavras,

“(...) eu ndo estou nem me entendendo porque eurardo de lagrimas, agora eu ndo consigo
chorar. No inicio quando ela fez a cirurgia, séalbar para mée eu chorava que me acabava,
agora ndo, cresceu uma bola na garganta ruim, nées@o chorar. A outra minha irma ja
chora, as minhas irmas ficam perguntando para nmém estou entendendo .Eu estou tdo
dura que ndo consigo mais suportar isso, t4 ruimonfoder chorar(...). E a gente fica
naquela esperando a mae morrer . ndo sei se o sofrimento € tdo grande paraalga nao
aglento mais ver o sofrimento da maeer ela ai toda machucada, na cama, dai eu digeu
Deus’ o que esta acontecendo comigo. Pelo menes sdhorasse eu desabafava. Ai eu fico
pensando como sera, a minha irma ja disse para mdmo sera a tua hora que a mée falecer
(...), quando acontecer e passar a gente vai @dretr ndo dé nada eu vou ficar dura, a mesma
coisa com o meu filho, eu chorava muito e na honageie ele faleceu eu chorei bem pouco,
acho que o cansaco era tanto (..(ehtrevista realizada dia 25/03/98)

Quanto ao sentimento de indiferenca e estranhamBANDO (idem) aponta que a
tarefa mais importante no luto antecipatério érlictan as incompativeis demandas da doenca
terminal e com o estresse pela incongruéncia,gsa;, hdo é incomum que muitos enlutados

sintam-se imobilizados emocionalmente.



Da mesma forma, observamos que HEGGE (1991) implieaa experiéncia de assistir e

aguardar a morte do familiar € uma situacdo mgsgdstante. Nas suas palavras,

“Uma esposa usou a analogia do trem para expressar o conflito das suas emocdes. Ela
caraterizou-se parada numa plataforma de trem acenando e despedindo-se eternamente
do marido em lagrimas e, ao mesmo tempo, observando que o trem nunca aparecia.”

(p-30)

Outra interpretacdo possivel para a indiferencacemal delL., € que na medida em
que o enlutado vai se adaptando & ameaca de s daacdes emocionais sdo menos
intensas. FULTON e FULTON (1971) apontam que esetimento ndo € facilmente
aceitavel pelos familiares e pela sociedade, querasy do enlutado demonstracdo de

intensos sentimentos de luto e, quando isto naweyEEo acusados de insensibilidade.

Observamos qué. tenta lidar continuamente com o estado de exaustdesgaste
fisico e psicolégico. Ao mesmo tempo, ela ndo cgmsdiberar-se dos cuidados da mée. Nas

suas palavras,

“(...) eu estou cansada, esta todo mundo cansamhguém agiienta mais, portanto apelamos
para as cunhadas que ndo tem o mesmo sentimertojan&ofrer como a gente . . . eu estou
cansada de ver a mde assim, muito cansada, dad®wka sair, de correr, de ndo ver ninguém
de ficar um pouco sozinha, mas que ela ficassedieria saisse dessa, melhorasse, acabasse
tudo, tipo assim um milagre, isso nao existe eiofre.” (entrevista realizada dia 25/03/98)

M. coloca que tem facilidade de expressar seus semid® diante da perda da mae,
além disso, demonstra reagfes de ansiedade deg@parangustia. Ela fala,

“(...) eu fico com pena dela, ela ja trabalhou tantanto sofrimento, por tudo o que ela ja
passou. O médico diz que ela ndo passa de hojepad®a de amanhd, ela ndo come nada,
aquilo d4 uma angustia, uma pena (...). Quandordegesta tratando a pessoa em casa a gente
vai acompanhando, quando ela est4 aqui a gentepgdicar aqui, pois esta acompanhando,
quando esta em casa fica naquela ansiedade, n@@aho ela esta (...\éntrevista realizada
dia 26/03/98)
Quanto ao sentimento de culpa, despertado inicrabnem relacdo ao diagnostico,
observamos que a filid. foi quem mais o experimentou e teve dificuldaddidbr com ele.
A filha M., com relagao a este aspecto, afirma,

“(...) acho que ndo tem culpa ndo. A gente ficac@m culpa se néo tivesse tratado dela,
abandonado ela, mas desde o inicio que a gent®besa gente tratou de confortar e tratar
com mais carinho. No comeco deu um pouco de cidpaosmédico foi em cima de nés, depois
a gente viu que nao era culpa da gent@fitrevista realizada dia 26/03/98)

Quanto ao sentimentos de culpa deflagrado diantende situacdo terminal, RANDO
(idem) comenta que a culpa ndo € uma emocao incoquando os membros familiares
sentem-se responsaveis pela doenca de algum negal@tsaves da hereditariedade, omissdes
ou porque eles falharam em proteger a pessoa ahaattzenca.



Quando a consciéncia da ameaca de perda € recdmhecios sentimentos e
pensamentos associados a ela sdo elaborados gaplant para o futuro torna-se uma
consequéncia natural. Este aspecto pode ser ollseiarato enM. como emL. A primeira
comenta,

“(...) agora eu estou preocupada com a minha fikea estou esperando a mée descansar para

cuidar um pouco dela, né, depois que ela fez umt@bperdeu o neném e ela engravidou de

novo, mas ela é nova(éntrevista realizada dia 26/03/98)

L., antecipa alguma perdas e mudancas que ocorref@msdda morte da mae,
principalmente com relacdo a sua adaptacéo. Nagsilavras,

“(...) eu tenho que fazer alguma coisa, eu tenhe lgtar, eu acho que eu vou ficar ruim, sabe,

eu tento me apegar em alguma coisa, eu tenho napasau tento, ndo sei aonde eu vou

arrumar forca. Eu estou pensando muito no pai, egtensando em trazer o pai para morar
comigo, porque aonde ele est4 agora a casa nade¢ sletenho medo de que a méae faleca hoje

e 0 pai case amanhé . . . eu ndo queria que ebasasse deixa casar pelo menos, deixa eu sair

um pouco e eu vou ficar um pouco sozinha, eu valerppassear. . . eu preciso me

cuidar(...).”(entrevista realizada dia 25/03/98)

Em relacdo ag@rocesso interacional com o pacienteobservamos que as trés filhas
cuidadoras permaneceram tanto quanto possivel commde, evitando afastamento,
promovendo comunicacéo, interacdo, dignidade efisigios que permanecem disponiveis.
Isto pode ser comprovado no intenso envolviment® cwdados da mée, apesar de todas
dificuldades enfrentadas durante a doenca. A p@gciestesde o primeiro momento do

diagnéstico, foi prioridade em termos de atividatkesida das trés filhas.

A tarefa de equilibrar-se entre incompativeis detaanentre permanecer junto com a
paciente e deixa-la partir, parece que nao foilrfemite realizada por todas as filhas.
Observamos qud.. e N. realizam este aspecto ambivalentemente, o qeperaglo, tendo
em vista que esta tarefa é mais dificil e impodard luto antecipatério, como nos lembra
RANDO (idem).

O fechamento de questdes e conflitos passadosacoidie foram observados quando
M. pede perdao a ela. Observamos o seu relato,

“(...) o médico tinha dito para a gente que de umeaa para outra ela ia. Ai nessa semana que
ela teve em casa nds pensamos em pedir perdaokrétaadeiras. Eu pedi, ai ela estava bem
licida quando estava la em casa, eu disse: maestdop uma brincadeira que a gente fez
alguma vez - a gente implicava com ela, pois elecawqueria tomar banho - a mae desculpa
foi tudo pelo bem da méae, a gente estava brigana® ena para o bem da mae, mas tu nao
guarda magoa de mim - a mae era dificil, ndo queoaer. Ta filha, muito obrigada minha
filha por cuidar da mée, por isso eu estou trangliildo o que eu tinha para eu conversar eu
conversei.”(entrevista realizada dia 26/03/98)



Por outro lado, observamos que o fechamento dddpsesom a mée parece colocar-se
também quand®l. eL. agem de acordo com os valores e desejos da padratexemplo, a
filha N. ndo permite que a mée seja levada imediatamerdeopaospital quando ela tem as
crises convulsivas, ja que o seu desejo era fatgnarasa. Nas suas palavras,

“(...) o marido daL. disse vamos levar ela para o hospital, mas da a&qui na minha cabega,
ela pediu para ndo ir ao hospital, depois que daxiae, ela mal falava mas dizia, a mae vai
para o hospital e a gente falava assim ndo. Ai oidoada L. disse: vamos levar ela! Ai eu
disse: ndo levo, se todo mundo quer levar ela, @uasdo quero. Ai chegou sabado e a gente

viu que ndo estava aguentando mais, vocé querean && para o hospital vocés levem, eu
estou sem forgas (...J€ntrevista realizada dia 18/03/98)

L., por outro lado, quer ficar com a mae até o momdatsua morte e imagina que ela
possa fazer-lhe um pedido ou uma recomendacadalgla

“(...) entdo eu disse, mais eu ndo quero ir pargaau quero ficar aqui, se eu puder aglientar
até a hora da mée falecer eu vou ficar aqui, sabepe eu quero estar perto na hora dela

falecer porque ela sempre dizia: cadé alL., era sempre eu . . . ela queria eu sempre junto,
sempre junto, ent&o eu acho que eu tenho quedararela até o finalzinho da vida dela . .. E

muito dificil (...)."(entrevista realizada dia 25/03/98)

N&o foi possivel observarmos claramente se assfilltiespediram-se da paciente,

entretanto, observamos que ela davam permissé@ paé@ descansar.

RANDO (idem) aponta que para 0 paciente termingbeamissdo para morrer €

essencialmente importante pois assinala que a stta gnaceita pelos familiares.

As filhas cuidadoras esforgcaram-se para identifssanecessidades da mée como a dor,
0s principais sintomas, alimentacao, conforto éhigmas, principalmente, respeitaram a sua
necessidade em permanecer em casa. A mae é aandiddar com o medo da morte,

principalmente a noite, e nos momentos das crisesutsivas. Podemos observar estes
aspectos nos seguintes relatos de

“(...) um dia ela sonhou que tinha morrido, ficawim, bem mal, eu ouvia ela na sala gemendo .
.. Eu dizia: m&e s6 um pouquinho, ndo agientavia desono, relaxa, cinco horas da manha,
ndo aglentava mais de sono, mée eu vou s6 na eogédar um pouquinho d’agua, ndo vem
cd, fica com a mae, desesperada, ela me chamaym(.fim ela estava com tanto medo que
podia sentar no colo teu, ai o E. (meu marido) @er deitou a cabega dela no colo dele, ela

dizia estou te dando trabalho e o E. dizia que nddaa M.R (.).” (entrevista realizada dia
25/03/98)

“(...) ela apertava muito a mdo da gente quandoadas crises e eu ali com medo que ela me
puxasse ou quisesse me abracar, mas eu ali longdodamao para a mae, eu sentia assim que
se ela estava pensando, se ela estava um poucoieuesela ia saber que eu estava ali. As
vezes ela me chamava e eu estava ali. . . elafitaiaomigo, ndo me deixa sozinha, eu tenho

medo, so fica do meu lado que eu quero sentir aiguédto comigo (...)(entrevista realizada
dia 25/03/98)



Quanto ao suporte e identificacdo das necessidkxpaciente, RANDO (idem) aponta
que identificar e facilitar a morte do paciente @wg proporcionar um suporte e aceitagao
para ele comunicar-se sobre a melhor forma de rafrédodos os aspectos da doenca e
ameaca de morte e 0s sentimentos consequentespmrsamentos, medos, preocupagdes e

necessidades.

Observamos ainda o auxilio das filhas em ajuda@a enelaborar o seu proprio luto
antecipatorio, quando elas tentam atender seusadtdesejod\. providencia que as roupas
gue a mée separou para usar no seu enterro sejdas para o hospital. Ela fala,

“(...) esta certo a gente vai botar a roupa de quedr maneira, aquela roupa vai ter que vir
para botar nela, foi um pedido que ela fez, agalleeu jamais vou, vai ter que vir de qualquer
maneira (...)'(entrevista realizada dia 18/03/98)

Além disso, a filhaN. teve a preocupacdo em proporcionar uma boa martegpmae,
pois quando ela estava internada num hospital dal®stalidade e este era carente em
medicacéo para dor, procurou transferi-la para@tuncdo C. Nas suas palavras,

“(...) o médico disse para qué tirar ela daqui s@ente sabe que vai falecer essa semana. A

gente sabe que ela vai falecer, a gente ndo estaragndo a vida dela, mas ndo vamos deixar

ela sofrer com dor ela ja vivi reclamando (...). @pendesse do médico de |a ela ainda estava

gritando com dor, porque agora que ela melhorouréla grita mais (...).{entrevista realizada

dia 18/03/98)

Por outro lado, observamos ghepreocupa-se com o fato da mae falecer no hospital,
ja que este ndo era o seu desejo, mas fica trancpih a decisdo em manté-la no hospital.
Nas suas palavras,

“(...) passa assim pela minha cabeca o que elaufak® porque a gente tirou ela de casa e
trouxe. Agora eu ndo estou preocupada em levapa&ta casa e falecer em casa. Depois que a
pessoa falece ndo vai lembrar mais onde ela faleselestava em casa, se estava na rua, se
estava no hospital, morreu, acabou. Se ela morgeli @ gente passa a lembrar que ela nédo
queria, mas a gente procurou fazer o melhor paea ela estava medicada aqui, também aqui
a gente fica mais em paz porque ela faleceu e @uedlic até o ultimo dia (...)(entrevista
realizada dia 18/03/98)

Embora as filhas ndo tivessem promovido um conted&o consciéncia aberta,
observamos que elas respeitaram a forma como anpacnfrentou a doenca e a morte e
todos os seus pedidos. Assim € interessante dest@eafrase que uma das filhas declarou
para a assistente social, logo na primeira intémaem julho de 1997 atho melhor ficar em

casa porque ela vai morrer mesmo, entao deve s&asm”

Isto nos leva a pensar que os familiares tiveratesamma atitude de respeito frente a

morte e ao morrer (pois escolhem o lugar que a es&elheria) do que uma atitude de



desisténcia como a principio pode parecer. Entiggt@sta € uma reacdo pouco comum ha
maioria dos familiares diante de um diagnosticalfat

Quanto aosprocessos familiares e sociai®bservamos que as filhas tiveram a
preocupacao de trabalhar com uma assisténcia de gaé permitisse um 6timo atendimento

na fase final da doenca.

Percebemos também que o funeral ja havia sido ra@palois meses antes da morte da
paciente. O que significava que a familia ja hatecipado-se quanto a este fato. Quanto a
este aspectM. ressalta que a mae havia escolhido o timulo gs&@Ga de ser enterrada. E
interessante observar que a iniciativa em providemssta parte coube novamente a filha
conforme relato de.,

“(...) a N. ja tinha dito para o meu marido, acho melhor aramas papeladas da mée, e ela
disse meu Deus é horrivel arrumar as papeladas wda mée ainda viva (...Jéntrevista
realizada dia 25/03/98)

Do ponto de vista da paciente, observamos quewteat possibilidade de desenvolver o
seu processo de luto antecipatorio, pois foi aackdia permanecer digna diante da doenca,
recebeu apoio e afeto, teve a sua disposicdo todoseus familiares, contou com uma

assisténcia médica adequada até o fim da vidauesakpus desejos puderam ser atendidos.

Neste sentido, observamos que ela escolheu a pawpa enterro, o local onde gostaria
de morrer, o lugar onde gostaria de ser enterrggadoou a sua filha. Para a filNaa mae
teve a capacidade de enfrentar a morte e, em um reel, aceita-la, fazendo-se presente e

antecipando esse acontecimento.

Quanto as diferencas da experiéncia do luto argrip entre as filhas cuidadoras,
percebemos qul. desenvolveu mais 0s processos sociais e da iate@gn a mae como,
por exemplo, a garantia de uma boa morte e o sentinde ter cumprido a sua funcédo como
filha mais velha. Quanto aos processos intrapsiguindo foram observados os aspectos
como antecipar o futuro e imaginar a mae nao fazpade dele e todas perdas e sentimentos

que isso acarretaria.

Em funcdo do intenso envolvimento no cuidado da,noéservamos quél. teve
dificuldade em lidar com a principal tarefa do latatecipatério, ou seja, o equilibrio entre
demandas contraditérias como permanecer com orpaaeafastar-se dele a fim de atender
as suas necessidades pessoais de enlutamentoo Qusst, LEBOW (1976) esclarece,

“(...) pessoas abaixo de estresse de perder alguém tendem a tomar posicdes extremas
de desligamento ou super envolvimento. O desafio é balancar entre tarefas de



individuacdo e envolvimento de modo que ndo sacrifique as necessidades do paciente e
nem dos familiares.” (p.463)

Outros fatores que podem ter comprometido a halidcddeN. em experienciar o luto
antecipatorio na sua integralidade foram a faltapt®o por parte da familia do seu marido e
0 autocontrole frente a situagdo da perda, prowaaaie decorrente da sua necessidade de

permanecer com a paciente até o ultimo momentadae v

Observamos, entretanto, que na Uultima entrevistdizaela comN., ela chega a
conciliar-se com a sua morte. Ela fala,

“(...) tem que se conformar, porque todo mundo tema hora, a mée ja € idosa, ja viveu
bastante, ndo ia deixar filhos pequenos para cuiddas eu fico pensando que ela foi uma
mulher que sofreu muito na vida e agora poderiacdasar. Acho também que ninguém fica
para semente, todo mundo vai, 0 irméo que era saldéorreu assim de repente, almogou e
duas horas da tarde estava morto (.(gritrevista realizada dia 30/03/98)

Quanto a filhaL. observamos que ela desenvolveu integralmente @egso
intrapsiquico, embora 0s aspectos interacionaisaarde e sociais estejam sempre presentes.
Os sentimentos em reagdo a perda antecipada sdo wisiveis e h4 um preocupacédo

constante quanto a adaptagéo ao futuro sem a mée.

Um dos fatores que podem ter contribuido para aespariéncia de luto antecipatorio,
tenha sido a sua a experiéncia com uma perda pateciObservamos que quarndaeferia-
se a experiéncia da perda da mae, concomitantenrefgéga-se a experiéncia da perda do
filno. E interessante ressaltar que ambos enluttoaeremetem-se ao significadoede ou

seja,L. perdeu o filho e perdeu o papel de mae, agorepexanéde e perde o papel de filha.

Por outro lado, parece que a experiéncia de enérteompelo filho (ainda né&o
completo), ndo prejudicou a sua capacidade de ralalooluto antecipatorio pela perda da
mae.L. atribui um sentido a situagéo de perda antecifaddala,

“(...) ndo sei se Deus acostuma a gente a fazesgyagor todos esses nove meses, ver tanto
sofrimento, para se levantar mais rapido depois glz&evim a falecer, ou se, sei 14, é muito
dificil, € muito dificil.” (entrevista realizada dia 25/03/98)

Observamos que a experiéncia do luto antecipatiesenvolvida pot. a permite
aceitar em algum nivel a perda da mée, entretantesolucédo do seu luto s6 podera ocorrer
propriamente com a morte da pessoa amnladdescreve esta experiéncia,

“(...) sabe, estou cansada, eu ja estou querenddac mudar, virar o disco para acabar com
esse sofrimento . . . da vontade de sair, de cpsadve, de ndo ver ninguém, de ficar um pouco
sozinha, mas que ela ficasse bem ou saisse desdagrasse.{entrevista realizada dia
25/03/98)



Quanto a este aspecto RANDO (idem) afirma que @&itapte reconhecer que o maior
componente do luto antecipatério é a tristeza pelséncia da pessoa amada no futuro.
Embora a percepcéo da auséncia da pessoa possa soonente apos a morte do paciente ou

guando ele nao estiver mais disponivel para aagder.

Quanto a filhaM., ndo percebemos a presenca de fatores estresgapt@®ssam ter
inibido a experiéncia do luto antecipatorio, citanapenas a perda pelo aborto da sua filha.
Ela desenvolveu os processos intrapsiquicos, citgrais e sociais pois permanece cuidando
da paciente, pede perdéao e a libera para a moasiey, parece conciliar-se e aceitar a perda

da mae.

Observamos que o tempo de doencga, ou seja, hoesntege um impacto negativo na
saude fisica e emocional da filha que mais envedeenos cuidados da mée coio As
filhas L. e M ndo perceberam o impacto desta variavel sobreaasaude, isto pode ter
ocorrido pelo menor envolvimento nos cuidados, imdlag porquel. j& viveu o papel de

cuidadora.

Observamos que o desenvolvimento do luto antecipatdo que diz respeito aos
processos intrapsiquicos, interacionais, familiagesociais, significou que os familiares
cuidadores e a paciente chegaram a um acordo coealidade da perda, tiveram um
envolvimento adequado antes da morte - ndo afast&adu super envolvendo-se -, puderam
resolver seus problemas e despediram-se antecipatanfAssim, apontamos que, exceto a
filha N., a natureza do luto antecipatério desenvolvida peidade de cuidados parece ter

sido terapéutica quanto a preparacao para a morte.

Quanto a filhaN., observamos que o super envolvimento com a paceist papel de
cuidadora exercido, durante muito tempo, provotmu-Um intenso desgaste fisico e
emocional, desta forma, a incapacitou a engajaresexperiéncia e elaboracdo do luto

antecipatorio.



5.2. ESTUDO DE CASO 2

O paciente G.A. foi diagnosticado de uma neoplatacolon ha 5 anos. Foi
encaminhado em dezembro de 1997, a equipe de osigediativos (C.P.) da instituicédo C.,
em funcdo das mestéstase 0sseas, pulmonares igdmpattratamento paliativo foi realizado
em casa e com acompanhamento ambulatorial duremtEno, foi proposto na época apenas

uma radioterapia paliativa para dor local.

O paciente no dia 05/01/1998 internou, pela primerez, no setor de C.P.,
permanecendo até dia 30/01/98. Recebeu alta hiaspitam indicacdo de radioterapia
paliativa para aliviar a dor local, entretanto,orebu para segunda e Ultima internagéo
hospitalar dia 6/02/978, falecendo dia 21/02/1998.

O paciente tinha 46 anos, era casado e tinhailinés.fO familiar que o acompanhou
durante a hospitalizacdo foi a sua esgdsaportanto a sua cuidadora principal. O familiar

acompanhado e entrevistado neste caso foi a edpgsciente.

As entrevistas com a esposa foram realizadas maepa e na Ultima internacao.
Contamos com duas entrevistas com a esposa e aiseovacdes. Nao foi possivel realizar
outras entrevistas com a esposa pois 0 pacientger@iatia que ela se ausentasse, sequer
permitia que ela fosse para casa descansar. Onpaciao concordou em ser entrevistado,
alegando que todas as informagfes poderiam ses ¢eda esposa, além disso, sentia-se
muito fraco.

Iremos apresentar alguns aspectos psicolégicosisecfisiologicos para caracterizar a
situagao psicossocial do familiar cuidador e dagude frente a ameaca de perda. Em seguida
apresentaremos a experiéncia do luto antecipalégenvolvida pela unidade de cuidados.

Quanto aos aspectos psicoldgicos a ser levantahds 0aso, apontamos, em primeiro
lugar, a qualidade da relacdo conjugal entre a sesp® o paciente. E importante
considerarmos que a relacdo da esposa com o padranscende o vinculo de cuidado
formado durante a doenca e, por isso, a qualidadeldcao anterior reflete-se em todos os
comportamentos deflagrados frente a doenca e amoprincipalmente, na facilidade da

unidade de cuidados em experienciar o luto antexipa



Neste sentido, apresentamos a historia do casarhentemente resumida pbt., ela
fala,

“(...) pensei que o0 casamento era outra coisa. i@gitanamorava disseram para mim que o G.
era ruim, mas eu nao acreditei, s6 quando casejud ele era assim. No primeiro dia de

casada ele saiu de noite para rua. Foi muito sodnito, fiquei casada durante sete anos e
separei, voltei a morar com 0s meus pais, tinhananino de 5 e uma menina de 2 anos. Voltei
a estudar mas ai o pai morreu e a mae foi para sphal, ai tive que desistir da escola, na

época eu pensava que se a made morresse o quedser@m. Depois disso tudo vim para

Floriandpolis arranjar trabalho, primeiro sozinhajeixei os filhos com a mae, mas néo
aguentei muito tempo e trouxe a méae e os filho®gumMesta época me converti para a Igreja
Evangélica do reino de Deus. Mais tarde soube gu& @ivia bébado, aceitei entdo ele de

volta, mas so se ele tivesse se transformado dlergicio. Acabei engravidando e tivemos o
terceiro filho, desta vez o G. foi na maternida#é&vemos um pouco melhor, até que ele
adoeceu (...).(entrevista realizada dia 13/02/98)

Observamos que o vinculo construido com o maridpdatado por expectativas néo
cumpridas, ambiguidades e uma possibilidade dsfoanacéo e reconciliacdo que parecia se
realizar com a doenca do esposo. Serao estas apledidjue assinalardo natureza das perdas
queM. tem que enfrentar com o rompimento da relacdos Mdiante, quando descrevemos a

experiéncia do luto antecipatorio, observamos aigiimdtade dos sentimentos da esposa com

relacdo a cura e a morte do paciente.
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Outro aspecto psicolégico que destacamos, é o usdViq faz da sua experiéncia
religiosa para enfrentar situagcdes de riscos. ®as®@rs que ela serve a0 mesmo tempo para
apoia-la e dar sentido a doenca e a recidiva. Quislhdelata a historia da doenc¢a do marido
percebemos esta ligacdo. Nas suas palavras,

“(...) quando estava vivendo um pouco melhor comaoido, em seguida apareceu a doenca, a
barriga dele ficou inchada parecia que ia explodizeram uma operacédo e colocaram bolsa de
colostomia, 0 médico j& tinha preparado a famikde estava todo aberto. Em casa cuidei
direitinho dele, orava e cantava para ele, acreditanum milagre. Figuei fazendo os
acompanhamentos, uma semana, um més, até que peda dpolsa de colostomia fosse
retirada, o médico disse que no momento ndo haagm\no hospital e quando fui conferir
tinham aberto uma vaga. Fizeram entdo a operacéetieam a bolsa, os exames posteriores
nao indicaram sinal da doenca, os médicos surpreerd-se, disseram que um milagre havia
acontecido. Ele foi salvo por Jesus, mas o G. négitau Jesus, entdo a doenca voltou a
aparecer. Em novembro de 1997, ele chorou na Igee@onverteu-se, ndo foi mais para a
Igreja, pois ficou direto na cama (...J&ntrevista realizada dia 27/01/98)

RANDO (1986) assinala que muito membros familiamescessitam colocar o
sofrimento da pessoa amada e a morte dentro deontexto filosofico ou religioso que os

levara a algum significado ou alguma explicacéo.

Neste relato, percebemos due parece atualizar um sentido de puni¢cdo com o retorn
da doencga, frente ao desinteresse religioso desesp@ sua incapacidade de transformar-se

no homem que desejava através da conversao raligios



Em relagéo aos aspectos sociais que caracterizaituagdes que os familiares tem que
enfrentar e que podem interferir no desenvolvimaidoluto antecipatério da unidade de
cuidados, levantamos aspectos do curso da doemgadprio enfrentamento do paciente da

ameaca de morte.

O paciente submeteu-se a uma intervencgao cirucica anos atras, onde ocorreu a
colocacdo da bolsa de colostomia. ApOs a ciru@@ancou uma boa qualidade de vida,
permitindo-o voltar a trabalhar. Parece que estaperacdo incentivou a esposa cultivar a
esperanca de cura e, além disso, ndo aceitar diveedda doenca. Entretanto, nas ultimas
internacBes a qualidade de vida do paciente hadaido e, no momento atual, quando a
doenca encontra-se em estagio avangado, 0 pactsm®nstrava muita ansiedade,
inquietacéo, falta de ar, insdnia e desesperodrargua situacao. Para exemplificar o estado
do paciente e as reacdes da esposa, transcrevemaoshservacao realizada dia 17/02/98 a

beira do leito do paciente.

O paciente comeca a suspirar e a lamentar, dizendido baixinho, que esta sentido
agonia e faz um gesto em relacdo ao abdémen. Paasaeabana-o e o paciente iz) meu
Deus, me ajude, faca com que essa agonia pagse A.esposa olha a observadora com um olhar
de impoténcia; o paciente fala que quer que o rmoédica alguma coisa, a esposa responde:

“(...) eles ndo podem fazer mais nada, tudo que eles pddizer foi feito (...).”

Observamos que o paciente néo aceita a doencapaddha com a esposa o desejo de
ser curadoM. coloca‘(...) o G. ndo aceita que vai morrer, ele queraear (...).” Percebemos
este aspecto nas observacdes realizadas, pois @mbestado fisico do paciente estivesse
bastante comprometido, ele ndo estava desorieetadelacdo a si mesmo e em relagdo ao
mundo, pois quando a nora comenta sobre o netvajuescer, ele fez um gesto com a méo
positivamente, como se dissesse que é uma vitdag adiante, quando algumas religiosas
vem a beira do seu leito visita-lo e trocam o seme ele faz um gesto com as maos em sinal
de protesto. Parece que o paciente deseja viv@o @ceita e nem resigna-se frente a ameaca
de morte. O que contribui, por sua vez, para asssp@nter a esperanca e desejar com ele a

sua recuperacao.

Quanto aos fatores que dizem respeito a reorga@uzagniliar e as respostas dos seus
membros a doenca e ameaga de morte, observamaos jposicdo do paciente no sistema
familiar, parece ser de menor importancia, prinongate no cotidiano da vida familiar, pois
como M. coloca, ele viveu grande parte da vida de casadode casa. O apego e funcéo

maior parece ser em relacéo ao filho mais novoteNsntidoM. néo refere a necessidade de



promover uma reorganizacdo psicossocial do contefdmiliar em funcdo das

responsabilidades atribuidas ao pai.

A familia de origem e a nuclear do paciente temsci@mcia da doenca e suas
implicacdes, apenas o filho mais novo de treze ,amés acha que o pai podera morrer. De
acordo com a esposa, a filha mais velha entra poocuarto e em seguida sai chorando, diz
que nado aglenta ver o pai assim nestas condigbesiteo filho ainda ndo veio visita-lo. Nas
palavras déV.,

“(...) todos estdo conformados, o pai e mae delgigham visitar, a irma mais chegada fica as
vezes com ele aqui. Em casa o filho mais velhaq, digSe que sabe que o pai estd morrendo,
mas ndo consegue vé-lo morto. O mais novo diz cuee ndo vai morrer, pois 0 pai € muito
agarrado no filho mais moco (...J&ntrevista realizada dia 27/01/98)

A familia de origem e os filhos n&o participam tiireente no cuidado do paciente, pois
este aceita somente a esposa como cuidadora,aatdretornecem muito suporte pavh,

fazendo visitas constantes e proporcionado aukximceiro.

A familia comunica-se livremente em relacdo a daetg paciente, embora ele seja
excluido dessa comunicagdo. Com relacdo a estetagfpeafirma que,

“(....) os dois irmaos que ainda néo tinham vinder v G. apareceram, é bom para ele, ele
gosta dos irmdos, mas na frente s6 cumprimentarangecsam pouco pois 0 G. ndo pode
conversar muito, mas quando saem do quarto comecahorar, foi 0 que aconteceu com a
mae dele, ela chegou aqui e falou nada de chorsta &udo bem, mas depois que saiu do
quarto passou mal, ninguém aguenta ver ele deiste(je).” (entrevista realizada dia 13/02/98)

Quanto aos aspectos socio-econdmicos e de relagde meio ambiente podemos
observar que a familia teve acesso facilitado ook tratamentos, medicamentos e a

assisténcia em geral.

Quanto a qualidade e quantidade de suporte saxsak@utados, percebemos dde
estava bem amparada na familia de origem do mabdom como em relacdo a todas

dificuldades enfrentadas quer sejam financeirativas ou sociais.

Os recursos e rituais familiares para lidar cono@nga, morte e morrer parecem estar

assegurados na forte crencga religiosdde

Apesar do desgaste fisico a qde estava submetida, como cuidadora, pois permanecia
muito tempo no hospital, ndo refere que sua saidentrava-se comprometida. Numa
entrevista ela diz apenas que sentia-se cansadaguamdo o marido permitia conseguia

dormir normalmente ao seu lado.



Neste sentido, ndo foi possivel observar a int@nfga direta do estado de saude e

padrdo de alimentacédo e sonaMienos processos do luto antecipatério deflagrados.

Caracterizaciao da Experiéncia do Luto Antecipatorio da

Unidade de Cuidados

Para caracterizar a experiéncia do luto antecipatta unidade de cuidados iremos
descrever 0s processos intrapsiquicos, interacionf@miliares e sociais que foram

deflagrados até a morte do paciente.

Com relacdo aoprocesso intrapsiquico observamos queM. desenvolve o
aprofundamento da consciéncia da gravidade da dpsuags implicacfes e que esperancas de
recuperacao ndo sao mais possiveis, embora elavdilmsmMmomentos apresente-se de forma
ambigua com relagdo a esta consciéncia. Em outomsemtos,M. afirma claramente que

acha que o marido vai morrer ao seu lado. Naspalasras,

“(...) ele ndo esta bem, as vezes penso que elenwaier, ele esta tdo ruim, mas tenho fé,
penso, por outro lado, que se Deus quiser pode,lelepende da vontade dele, mas acho que
Deus néo quer salva-lo, ndo esta comendo, mas tentay fé (...). As vezes as pessoas nao
entendem porque eu tenho esperanca, ele pode ag depende da vontade de Deus, se Ele
quiser vai curar, se ndo quiser, ndo vai, tudo dejgeDele. A minha vontade é que ele fique
curado, mas s6 se Deus quiser, ele pode ir mellwodmyagarinho, devagarinho, hoje ele ja
comeu, tomou café e nutribem (..(@fitrevista realizada dia 27/01/98)

RANDO (idem), na suas pesquisas sobre o luto gagwmio parental, revela que a
negacao dos pais pode estar relacionada ao fajoedse filho sobrevive ha muito tempo com
a doenca, acaba condicionando os pais a esperatajsebrevivera eternamente. Além disso,

ALDRICH (1963) aponta a esperanca € um dos compes@nincipais do luto antecipatorio.

Observamos qudl. imagina a morte do esposo, pois relata a sua ypegéo com o
futuro do filho mais novo, principalmente quantos aaspectos econdmicos que serao

reduzidos com a auséncia do marido.

Além disso, revela a sua preocupacdo com a condledwsilva, a sua idade e a
dificuldade quanto ao ingresso no mercado de tnab&leste sentido parece ddeja vive o

papel de enlutada antecipatoria pois antecipa aguyardas e situacdes que ira enfrentar.

Quanto a esse aspecto, RANDO (idem) aponta quéutada antecipatorio experiencia

as perdas que virdo no futuro ou depois da mone, egemplo, soliddo, inseguranca,



desconforto social, identidade agredida, incereezadmica, alteragcéo no estilo de vida, entre

outras.

Em relacéo aos aspectos afetivos, observamodlqeenfronta-se com a necessidade
em manejar o estresse e as reacdes emocionaisasntreompativeis demandas da doenca
terminal. Ela coloca que sente-se cansada, maslgue para casa ndo consegue dormir e
necessita ficar perto do telefone. A entrevistadgmegunta-lhe o que ajudaria desligar-se
momentaneamente do seu problema; ela respdqde:ndo da para desligar pois o meu
problema esta aqui (...).Observamos que ela faz este comentario num tonssagoe em
seguida comenta‘(...) este sofrimento vai matar todo mundo junpojs a gente esta vendo ele

cada vez pior, ndo melhora, eu penso que se Dessrdava-lo ndo da para fazer mais nada.”

Neste relato, percebemos as reacdes afetivaswdeaduostilidade citadas por RANDO
(idem), que séo deflagradas tanto pelo sentimantovalente em relacdo ao paciente por ndo
atender aos esforcos do familiar, como pela exaustiocional e falta de controle da

situacao.

Com relacao ao seu sentimento atual, observamoslgupresenta a reacao de tristeza
e dor muito comum nos enlutados, como aponta PARHE®4). Nas sua palavras,

“(...) € uma tristeza s0, sou invadida por umataza so, as vezes penso que é ruim ver a morte
deste jeito, a pessoa morre mas ndo morre, as yeEres que € melhor morrer de uma vez sé
cComo O meu pai que morreu repentinamente, o pulpaou. A gente néo fica deste jeito
chocada, eu estou chocada ha algum temfentrevista realizada dia 13/02/98)

Quanto aos sentimento de luto aliados a ansiedadepmhracao, LEBOW (1976) revela
que os sentimentos de ansiedade e depressdo sdlaie ds perdas, combinada com a

ansiedade de separacéo final, gera nos membrolsaf@siuma aguda e dolorosa experiéncia.

RANDO (idem) indica que a doenca prolongada eensitlade das reagbes emocionais
deflagradas podem anular os efeitos positivos todntecipatorio na adaptacao posterior.

Quanto a expressdo das reacOes de luto e o sugmwia@ deM., observamos na
primeira entrevista realizada a sua emocéao e wdésto em expressa-la. Ela pede desculpas
e relata que nao havia chorado até o momento néefae nenhuma pessoa desde que o
paciente havia adoecido novamente, pois sempreuaghe tinha que se manter forte na

frente do esposo.

Um aspecto muito importante, citado por PARKEST(ifle2 que muitos familiares nao
expressam as reacgdes de luto pelo medo de pemantimle e por achar que ndo poderao

cuidar mais do paciente ou ainda o deixardo degdrmom a sua tristeza.



FULTON e GOTTESMANN (1980) apontam que é comum queenlutado
antecipatorio disponha de pouco suporte social pamapartilhar as reacdes de luto e ser

confirmado neste papel.

Ainda com relacdo a@rocesso intrapsiquico,observamos quéVl. reconhece-se
separado do paciente e tolera a idéia de que Henewrendo enquanto ela continuara a
existir. Quanto a esse aspecto ela coloca,

“(...) deus o livre ndo quero ficar no lugar deléa ja estou fazendo tudo que posso por ele,
fico ao seu lado abanando quando ele fica ansi@staco quase tudo por ele (..{entrevista
realizada dia 27/01/98)

Parece quaM. tem em Deus o seu interlocutor para barganharstndedo marido.
Observamos que ela faz a barganha as vezes prottmgavida do esposo e vezes nao.
Podemos observar ainda, a partir do processo dmriza, a natureza ambigua do vinculo

entre a esposa e o0 marido. Nas palavrdd.de

“(...) as vezes acho que ele pode morrer e issdémpode ser vontade de Deus, ai eu penso
também que pode ser melhor que ele morra, poidesseesalvar novamente ele pode ficar
velho e virar um velho mulherengo e continuar meefido sofrer, mas se Deus quiser e ele
tiver morrer agora, também vai ser melhor, talvejpgara ndo me incomodar no futuro e eu
ndo pensar porque ele ndo morreu com 46 anos (erjtrevista realizada dia 13/02/98)

Observamos qukl. pensa na sua propria morte. Ela diz que pensigséna vai cuida-
la como esta cuidando do marido. Talvez por isaopetocupe-se em proporcionar-lhe, no

ultimo tempo que resta-lhe, atengéo e carinho.

Com relagéo ao futurdvl. antecipa-se em relagdo a algumas mudancas querdcor
na sua vida, principalmente na esfera econémieateih medo que o seu padréo de vida seja
rebaixado, porque mesmo doente, 0 marido e a famdie nunca deixaram faltar nada em

Sua casa.

Quanto as questdes a serem resolvidas antes da dwrésposoM. comenta que
gostaria de passar o carro do marido para o sew,noomns iSSO a ajudaria financeiramente

apos a sua morte, mas decide ndo conversar diasigaddoenca terminal.

A esposa antecipa-se quanto as preparativos dareeral, neste sentido, pergunta para
a entrevistadora como faria para enviar o corpmdodo para ser enterrado em outra cidade.
A entrevistadora a orienta sobre quem poderialtaestas informacdes. No dia seguivite
conversa com a Assistente Social sobre isso. BEntet quando comunicou a decisdo de
enterrar o marido noutra cidade, os filhos colatasa contra dizendo que ela estava

“agourando”, ou seja, prevendo o pior.



De acordo com a pesquisa de O'BRYANT (1991), a®ssp que conversaram com o
esposo sobre a sua futura condicdo econbmica, foradadoras e assistiram ao intenso
sofrimento por qual ele passava, apresentaram uhonmedaptacédo apos a morte com menos

afetos negativos do que aquelas que nao fizeram iss

Com relacao aprocesso interacional com o pacient@bservamos qukl. permanece
envolvida tanto quanto possivel com o pacientetaesid afastamento, promovendo
comunicacao, interacdo, dignidade, controle e Bogwios que permanecem disponiveis. O
paciente é prioridade nas suas atividades di&@soutro lado, observamos que a esposa tem
dificuldades em lidar com as incompativeis demardaso permanecer junto com o paciente

e deix&-lo partir.

Quanto a esse aspecto, parece que a experiéncecwjgeracdo do paciente apos o
diagndstico consolidou um vinculo de confianca epauto pela recuperacao entre ele e a
esposa. Para manutencédo atual desse pacto, obssruanprocesso de interacao recorrente,
por exemplo, quandbl. nutre a esperanca do paciente em viver, ela nde geixa-lo ir e o
paciente, por sua vez, tentara corresponder axpegtativa em nao partir, na medida que ele
nao parte, so resta a esposa alimentar a sua egpeata vida. Assim fecha-se um ciclo de
interacdo que dificulta a esposa em lidar com asaddas contraditérias da doencga terminal.
Este pacto pode ser observado nas seguintes atieia,

“(...) ontem eu estava alegre, pois ele tinha cgog#o comer, tomou suco e um pouco de café,
depois comeu melancia. A noite estava em casasenseligaram dizendo que ele néo tinha

comido a sopa, dai fiquei triste, o G. até comempoe eu havia ficado alegre com o fato de ele
ter conseguido comer (...J&ntrevista realizada dia 19/02/98)

Podemos observar que a dificuldade da esposa esar depaciente partir reflete-se em
outras situacbes. Para exemplifica-las, relatamssgainte episddio ondd. solicita que o
médico forne¢a o soro vitaminado ao paciente mesabendo dos poucos efeitos que ele
causaria. Nas suas palavras,

“(...) eu gostaria que o médico desse 0 soro vitemo para meu marido, sei que o médico
explicou para minha filha que de nada adianta, msaiesmo tenho fé num milagre, sei que
mesmo com soro ele pode vir a morrer, porém tuddefto (...)."(observagéo realizada dia
11/02/98)

Outro momento € quandbl. ndo autoriza a enfermagem em realizar a lavagem
intestinal no paciente, na sua opiniao “{sty) poderia mata-lo, pois da Ultima vez que firera
sua barriga encolheu.E interessante observar que o intestino é o lagde surgiu o cancer
inicialmente, onde foi colocada a bolsa de colos#piogo este lugar é muito sensivel, é

lugar para se tomar muito cuidado.



A equipe de saude ndo entende a ambivaléncia da¢c&d a acaba ironizando o
comentario da esposa dizendo, por exentglg, o marido esta morrendo de cancer e a esposa

acha que uma lavagem intestinal vai mata-lo.”

Parece qué/l. esta num processo ambivalente de aceitar e ndiarack deixar ir e
ficar, lutar pela vida e néo lutar. Colocar o sélimportante pois preserva a vida e, ao mesmo

tempo, alivia a sua ansiedade para deixa-lo partir.

Este € o paradoxo vivido na situagdo de vida e amfoente a uma perda antecipada,
sabe-se da alta letalidade da situacado, entretaptsta-se na vida, faz-se 0 maximo para
evitar a morte, cria-se a esperanca de que é pbssita-la ou controla-la. Observamos que
este movimento ndo significa querer prolongar a\wd paciente, mas antes estar numa

situagao e posicdo ambivalente.

De acordo com RANDO (idem) uma das principais teeafo enlutado antecipatério é
lidar com as demandas contraditorias da doencanarm com o estresse gerado por essa

incongruéncia.

Quanto ao fechamento de questbes pessoais comeanteae a despedida parece que
estas ndo foram realizadas. Quando a entrevistadtdora a esposa a importancia de
permanecer atenta a comunicacdo do marido, elaiataetente afirma que ja o perdoou e
gue agora importa s6 o presente. Observamos ol erst aberto uma série de questdes entre
a esposa e 0 paciente, principalmente, em relagamasamento e as expectativas que ela

nutria em relacéo a transformacéo do marido ndwmem.

RANDO (idem) aponta que o fechamento de questéesbadas e a despedida é um
dos principais aspectos da experiéncia do lutocgatrio, na medida em que permite ao
familiar acomodar-se a perda e aceiti-la e ao pEciealizar um senso de fechamento e

sentir-se liberado para a morte.

Por outro lado, podemos observar que a esposa emtmifse de acordo com as
preferéncia do paciente, permanecendo com ele tdueamaior parte do tempo. Quando
perguntado a se o paciente havia feito algum petdoevela,

“(...) ele quer que eu fique perto e diz que queembora para casa, eu digo para ele ndo €
possivel, pois ndo posso levar o tubo de oxigérima prasa, sendo eu levava vocé.”
(observacao realizada dia 17/02/98)

A esposa identifica as necessidades do pacientelqumocurar aliviar a sua ansiedade,
agonia e dor, além disso, procura proporcionar agal ladequado para que a sua morte seja

facilitada. Entretanto, mais uma vez, ndo obsergatiaoparte da esposa uma preocupagao em



auxiliar o paciente no fechamento das suas proptiastdes. Isto pode ser devido ao fato de
que o préprio paciente nao estar disponivel nest#id®, pois como foi colocado

anteriormente, ele ndo aceita a sua condicao tatmia morte iminente.

Entretanto, observamos, num outro momento, quepasasrelata que o paciente a
chamou e disse que estava morrendo. Ela diz auele@p devia esforcar-se muito e depois
conversavam sobre isso. Observamos assim umaeagititdcao de ambas as partes.

A incapacidade de conversar sobre a doenca e acarmdeamorte pode também estar
ocorrendo em funcdo de que a consciéncia em relagéla so foi desenvolvido entre a
familia de origem do paciente, sendo que o paciefideera incluido na comunica¢do. Com
relacdo a este aspecto RANDO (idem) aponta queidreaggmente mesmo em familias com
um padrédo de comunicacdo aberto, o desejo de protegaciente que estd morrendo ou

outros membros familiares, eventualmente, restrangemunicacao.

Observamos ainda que a esposa tenta evitar a ccegéni que revela a iminente da
morte do paciente. Nas suas palavras,

“(...) ndo quero conversar com o meédico, hdo quewwir ele falar o que esta acontecendo,
estou vendo ele esta piorando cada vez mais, preio ouvir nada para néo ficar cada vez
mais triste (...)."(observacéao realizada dia 10/02/98)

Quanto aogrocessos familiares e sociaisdo observamos a familia reconhecendo-se
sem 0 paciente nos antigos papéis, principalmentep@rte dos filhos. A esposa procurou
assegurar-se um oOtimo atendimento ao pacient@gatda constante preocupacao em internar
0 paciente na instituicio C. e desenvolver umacédielade apoio e seguranca com O0S
profissionais de saude.

Quanto aos servicos religiosos e de funeral népdssivel verificar se estes estavam
de acordo com o desejo do paciente, pois 0 mesnitaga se convertido a uma crenca
religiosa recentemente. A esposa procurou reabmalpngo da doenca, os rituais conforme a
sua religido que € a Igreja Evangélica do ReinDeigs.

De acordo com os comportamentos relatados até oemtomobservamos quigl.
desenvolveu 0s processos intrapsiquicos, interaisiorfamiliares e sociais num nivel
terapéutico, que a permitiu alcancar a consciémciaceitacdo da ameaca de perda,
desvincular-se ambiguamente do paciente como algiebmum futuro, perceber que esta
cumprindo sua missdo como esposa e imaginar-seasprasenca do esposo, antecipando
alguns problemas que enfrentara no futuro. Pooodatfo, 0os aspectos que dizem respeito a

sua relacdo com o paciente e as questdes inacaw#dagles ndo foram resolvidos.



A experiéncia do luto antecipatério de desenval\pdrM. ndo significou o abandono
do paciente. Quanto a esse aspecto RANDO (idenoaimie,

“(...) idealmente qualquer desligamento que ocorre no luto antecipatério ndo é do
paciente que esta morrendo no presente mas da imagem do paciente como alguém que
vivera e estara fisicamente presente no futuro do enlutado depois da morte. Devera
ocorrer um continuado envolvimento com o paciente no aqui e agora, apesar da
diminuicdo do investimento emocional na esperanca, sonhos e expectativas de um futuro
incluindo o paciente (...).” (p.16)

Com relacdo ao luto antecipatorio dos filhos, olm®os que o mais novo teve

dificuldade em aceitar a morte do pai, bem como,ptidle visita-lo nos ultimos dias de vida.

Observamos que o luto antecipatério da unidadesidiados foi facilitado, por um lado,
pelo contexto familiar que j& antecipava a mortgpdoiente mas, por outro lado, dificultado
pela dificil aceitacdo do paciente da iminénciauaia morte, exigindo da esposa e dos demais

familiares constante atencdo e esperanca de reqdoer

Além disso, as constantes demandas do pacientsuper envolvimento nos cuidados
do marido, ndo permitiu qud. realizasse um adequado manejo das demandas dmiasd
da doenca terminal, que € um dos principais aspetoluto antecipatorio, como aponta
LEBOW (1976). Ela fala que,

“(...) pessoas abaixo de estresse de perder alguém tendem a tomar posicdes extremas
de desligamento ou super envolvimento. O desafio é balancar entre tarefas de
individuacdo e envolvimento de modo que ndo sacrifique as necessidades do paciente e
nem dos familiares (...).” (p.463)

Talvez este super envolvimento da esposa com cmgacidiante da iminéncia da

morte, tenha ocorrido também em funcéo da natuedrgua da relacdo com ele.

Com relagéo ao tempo prolongado de doenca, ou&2jmeses, observamos que este
aspecto ndo facilitou a adaptacdo a fase finab. pstde ter ocorrido pelo fato de que a
recuperacao inicial do paciente foi adequada ecidiva s6 aconteceu depois de um longo

tempo, fazendo a esposa e o paciente acreditarenraapos o diagnoéstico.



5.3. ESTUDO DE CASO 3

O paciente J.D. foi diagnosticado trés anos aul@ésuma neoplasia de pénis. Em
novembro de 1997 foi encaminhado a equipe de CoglRdliativos (C.P.) da instituicdo C.,
pela impossibilidade de realizar tratamento cuoatientra o cancer devido as metéstases
generalizadas e ao quadro geral de debilidade.

Desde novembro de 1997, sofreu quatro internagosgithlares, todas para controle
dos sintomas como dispnéia, dor, caquexia, deaghiate infeccbes. Na ultima internagcao
(dia 01/03/98), faleceu dia 20/03/1998.

O paciente tinha 83 anos, era casado e tinhaiffes fidultos. Os responsaveis pelo
seu cuidado foram os seis filhos. A esposa estapasdsibilitada de cuida-lo, devido a sua
idade avancada e ao seu estado de saude. O acamgemb e as entrevistas foram feitos
com as duas filhas que permaneciam durante o diaccpaciente. O restante revezava-se a

noite, portanto, neste periodo, a coleta dos destava dificultada.

Foram realizadas uma entrevista cne duas conk. na ultima internacdo do paciente,
ou seja, no periodo entre 1/03/93 e 20/03/98. Al&wo, foram coletados dados por meio de
observacdes do paciente no leito e seu acompanlzéta morte. Nao foi possivel realizar
outras entrevistas porgue o paciente ndao permitaag filhas se ausentassem do seu lado. As
entrevistas foram realizadas durante o banho demacou ainda quando ele encontrava-se
dormindo. O paciente nao foi entrevistado devidsua debilidade fisica e dificuldade de

comunicacao.

Iremos apresentar alguns aspectos psicolégicosisecfisioldgicos para caracterizar a
situagcao psicossocial dos familiares cuidadores patiente frente a ameaca de perda e em
seguida apresentaremos a experiéncia do luto patédp desenvolvida pela unidade de

cuidados.

Um dos aspectos muito importantes frente a umagsitude perda antecipada, que pode
influenciar e diferenciar a experiéncia do enfrer@ato da doenca e da ameaca de morte dos
familiares, é o vinculo que os filhos mantém copabe, consequentemente, a natureza das

perdas pelo seu rompimento.



Podemos destacar a fungdo parental @paribuia ao pai na sua vida com os filhos, ja
gue havia perdido o marido, ela afirma,

“(...) eu ndo posso dividir isso com ninguém, p@@uldnica pessoa que eu ainda contava para
conversar era o pai. Agora eu ndo posso nem pasada para ele, né, alguma coisa errada
que os filhos faziam eu sempre conversava era o ¢ Papai ia muito na minha casa, para
conversar, ele falava quem era o errado, de coghardepois a mde, mas ela ja tem os
problemas da vida dela (...)(entrevista realizada dia 16/03/98)

Além disso,S. aponta que ja experienciou situacées de morte ttesofamiliares mas

nenhuma compara-se a perda das figuras parentais,

“(...) tenho presenciado véarias mortes, minha sofgl@ceu no hospital, j4 tenho presenciado
algumas mortes, mas ndo com raizes tao profundp$ (entrevista realizada dia 16/03/98)

A filha E. ndo destacou a natureza do vinculo que tinha cpai. oObservamos apenas
gque o seu envolvimento nos cuidados sugeria unt@ ffelacdo de apego e dedicacdo. Além
disso, ndo citou outra experiéncia com morte navgles apenas a separacdo do marido e a

experiéncia de cancer da mae que foi operada damwits de um tumor no pulméao.

Outro aspecto a ser ressaltado é a personalidadéde mental das filhas cuidadoras.
Observamos que tant®. como E. apresentaram dificuldade de expor os sentimerdos c
relacdo a perda antecipad@asofre de problemas cardiacos e, de acordo compadaui uma
intensa labilidade emocional, que no momento estéralada pela medicagdo cardiologica.
E., por sua vez, sofre de depresséo, desde gue idiwese ha sete anos e desde entdo toma
antidepressivo; relata que somente em funcdo dacagéd consegue manter-se como

cuidadora do pai.

Quanto aos aspectos estressantes que ocorrerapngtartemente a ameaca de perda
do paciente, podemos observar Guereocupava-se com o fato de estar desempregada e t
dificuldades em manter o seu sustento. No momeat@ @ai quem a sustentava, o que nao
era bem visto pelos irmdos que exigiam que elalinasse. Além disso, ela percebia que
estes ndao valorizavam o seu desejo e dedicacferdenecer junto ao pai. Observamos que
paraS., a experiéncia de perda do pai a remetia ao lutoperda do marido, ou seja, a

colocava numa situacao de vulnerabilidade por umdaterior ndo resolvido.

Quanto as caracteristicas da organizacado fam#iarigem, como também as respostas
dos seus membros familiares frente & doenca e mpottemos apontar a qualidade da
comunicacao entre os familiares e o paciente, ptacko a doenca e a ameaca de morte,

historias de perdas anteriores e vulnerabilidades.



Todos os seis filhos foram envolvidos no cuidad@aip embora nem todos sentiram-se
igualmente capazes de assumir este compron8ssslatou que sentia-se capaz de cuida-lo, e
nao percebia conflitos na mudanca e reorganizag&eud cotidiano, entretanto, apontou que

a irma mais velha teve dificuldade de permanec#njao pai no hospital.

A comunicacéo entre os familiares sobre a doerggamaeaca de perda do paciente era
falha e ambigua. Podemos observar que as filhaadwoias souberam da doenca do pai, e
que ela estava evoluindo para um estagio termsoahente em fevereiro de 1998, ou seja,

trés anos apos o seu iniciB. relata,

“(...) ha trés anos atrés, ele fez uma cirurgiapénis e eu na época nao fiquei sabendo que era
um tumor maligno. Trés anos se passaram e quanédeviicou doente e o meu irmao, aquele
trabalha na salde, ele é assim, ele ndo conta éastaentre eles (...)(entrevista realizada dia
16/03/98)

S.aponta que o irmao ndo permitia abordar os aspgqamsliziam respeito a doenca do

pai e ela necessitava confronta-lo para saber sepassava,

“(...) a gente pergunta para ele e ele diz que rébe, tanto € que agora com a doenga que 0
pai internou, eu disse para ele: tu sabe a doerg@al mas ndo queres contar; Ele disse: eu
ndo sei de nada. Ai eu falei: eu vou perguntar pakr. F. Ele disse: ndo adianta, tu sabe que
0 pai tem um infec¢do no pulméo, o que mais tuepeonversar. Entdo eu disse: essa
infeccdo é tao forte que a gente ndo pode convarsar 0 médico? Faz o que tu quiser, ele
disse. Tanto é que eu conversei com 0 médicoe ahelexplicou tudo e eu cheguei em casa ele
e nao se interessou para perguntar. Ai eu dissedtuqueres saber 0 que eu conversei com 0
Dr. F? Tu chegasse a conversar com ele ? Clarmafalei que ia conversar, eu conversei
com o Dr. F. dai ele disse: que realmente o pai ¢tdncer e tudo comecou aquele dia que fez
aguele exame trés anos atras, aquele dia era urortumaligno e a gente nunca soube que era
um tumor maligno e agora tai esse sofrimento tdd@ntrevista realizada dia 16/03/98)

A ignorancia quanto a gravidade da doenca podedimpae os familiares antecipem a
perda e desenvolvam os sentimentos relacionadds. aBRANDO (1986) aponta que o
conhecimento do diagnostico e as suas implicac@esimaprescindiveis para que o luto
antecipatorio seja deflagrado, ou seja, “se)a ameaca de perda nio é feita real para os
membros familiares eles ndo sdo capazes de preparar-se para a perda (...)."(p.121)

Observamos, neste caso, que a dificuldade de coagdiu em relacdo a doencga aponta
para a necessidade de negar a sua gravidade. Baegatribui este comportamento ao fato
de que a familia ja presenciou o sofrimento de @sd@miliares com cancer, bem como, a sua

mae foi operada de um tumor no pulméao héa oito atras.

Este clima de dissimulagdo e negacdo gerou, emioetaonfrontos na familia e a

exposicao rude do estado geral do pacieBteomenta,

“(..) 0 J., aquele da saude, ndo conversa nadatactudo pelo meio, ndo conta nada, quer
proteger a minha mae. Eu ndo escondo nada deleshego aqui e vejo a situagdo dele e



quando eu chego em casa conto tudo para a maerigo dom o meu irméo porque ele chega
la em casa e diz: ‘ah o velho ta tdo bem’, ‘o vatbmeu bem’, ‘o velho dormiu bem’. Na frente
dela mesmo eu digo: ‘como tu pode chegar aqui er d&so, a gente vai 14 o pai no oxigénio,
com os dois bragos inchados, os remédios parecs@eatra e sai, 0 pai sempre com falta de
ar, porque que tu chega aqui e diz que o pai est@’lj...)."(entrevista realizada dia 16/03/98)

Observamos que as filhas cuidadoras, embora bescaséormacdes claras sobre a
doenca do paciente, a comunicacdo desenvolvida @@rdprio paciente era ambigua e
dissimulada. As filhas retroalimentavam uma creswiare a sua incapacidade em receber e

lidar com o diagndéstico. Nas palavrasSie

“(..) eu vejo assim uma revolta tdo grande quantmagreza dele, ele ja sabe do sofrimento. O
pai dele ja morreu de cancer, uma irma dele moxewancer, o irméo dele morreu de cancer,
e ainda passar isto para ele(...[ehtrevista realizada dia 16/03/98)

Na fala deS. abaixo, observamos como as filhas cuidadorashiigaim as perguntas do
paciente sobre o diagnostico e prognéstico,

“(...) porque a gente diz assim para ele que ela tema infeccdo grande no pulméo. Ai ele
pergunta: aonde eu peguei essa infeccdo. Entdontéegarruma coisas para dizer para ele:
assim que ele pescava, ele trabalhava no forn@zer ffarinha. Entdo a gente comeca a dizer
para ele que isso tudo foi acarretando da quentlmaorno, da chuva, do mar. Isto é o que a
gente passa para ele, mas ele nunca chegou ao gendizer assim: o que € a minha doenca,
0 médico ndo disse para vocés o que € (...) sepassada ele perguntou assim: o que a T. tem
? Eu disse: pai ela veio para ca porque ela vairtia platina da perna que ela caiu e quebrou a
perna. A ta - disse ele - e 0 N? O N. operou agabBo que ele operou a cabeca? Ele operou
de sinusite. E aquela senhora la ? Aquela senhardet uma cirurgia. Cirurgia onde ?
Cirurgia no seio (...).{entrevista realizada dia 16/03/98)

“(...) ele pergunta se vai melhorar, a gente die g6 Deus sabe (...).”

(entrevista realizada dia 16/03/98)

O estilo de comunicacédo desenvolvido no contextailia indica a existéncia de um
pacto de siléncio sobre o diagnostico e progndsiieon o pai. As filhas cuidadoras admitem,
num outro momento, que o pai sabia da sua situ&caslata,

“(...) porque ele nao é tolo. Ele é esperto e paoanecar ele sabe o que é C.. Ele sabe qual é o
hospital que ele esta internado. Ele sabe quatléenca que atende aqui. Ele sabe também que
no segundo andar € sO para quem esta na parte fib@indo é tolo. O Dr. P. falou pata. na
semana passada quando outro paciente morreu. Asb@lg ouviu, ele viu tudo, ele sabe tudo,
tudo, so6 que ele fecha os olhos para que nao fagagunta para ele, ele vé tudo ele sabe tudo,
ele é mais esperto que todo mundo ((entrevista realizada dia 16/03/98)

GLASSER e STRAUSS (1967) citados por CORR (199icam que quando o padrao
de interacdo entre o paciente e a familia signdidéssimulacédo das informacdes e o paciente
suspeita de que néo esta sendo dito toda a veadaldeo contexto de conscientizacao sobre a
morte e 0 morrer pode ser caracterizado como comtexto de consciéncia suspeita e

dissimulada



Observamos que a dificuldade de comunicacao tradsoea fronteira familiar e afetou
a relacdo com a equipe de saude. Por exemplo, guantedico conversa sobre as decisdes
que deveriam ser tomadas junto com o paciente, @m@ita hospitalar, as filhas entendem
equivocadamente a sua intencdo. Observamos &neoS. descrevem respectivamente a
conversa com o medico,

“(...) o que ele falou & que ndo adiantava dar mamédio para ele, mas eu sei que ndo
adianta mas ndo vamos tirar ele e deixar ele mdrrgr’ (entrevista realizada dia 17/03/98)

“(...) ele falou que remédio ndo adianta dar, saéambém ndo, comida ele come por comer,
mas engordar ndo vai mais, botar no soro, dar reméddo vai adiantar de nada, porque o
organismo nao reage mais. Entdo nés deviamos reufaimilia, conversar com a mae e tentar
conversar com ele e ver o que realmente ele qeeeleéSsquer ir para casa. Se ele quer ficar no
hospital ou se ele come para agradar a familia.d@reu conversei com a mae e meus irmaos e
0 que eles falaram para mim foi assim. Eu tambéen dam o Dr. F., e se ele esta no hospital &
por vontade dele, quando a gente trouxe, ele passduem casa, por exemplo, a minha méae
nao queria que trouxesse, mas era ele que pedigoera vir, a gente fez a vontade dele. Mas
a minha mae acha e meus irmaos acham que se pargsgab para ele, se ele come para
agradar a gente ou se ele quer ficar aqui no hedgtdizer para ele que ndo tem mais volta, a
gente acha que ndo vai adiantar de nada. A gentéighquer passar nada para ele, porque ele
ja é um pouco meio alterado. (..(Ehtrevista realizada dia 16/03/98)

Embora a comunicacdo com a equipe de saude tedthargjudicada, observamos que
a relacdo mantida com ela, de um modo geral fostasa e a familia sentiu-se satisfeita pela
atencao recebida no hospital. Apds a morte do pi@cenviaram uma carta de agradecimento

aos profissionais de saude.

Neste sentido, percebemos que a familia teve aeassotratamento digno na fase final
do paciente, entretanto, 0 mesmo nao ocorreu maifigdsal da doenca. O paciente, apds a

cirurgia de pénis, ndo foi encaminhado para ouattatnento ou acompanhamento meédico.

Quanto aos aspectos que podem afetar a saudeidadares, principalmente os efeitos
de uma rotina desgastante de cuidados prestadgsm@ente, observamos qu& citou
problemas com a alimentacao,

“(...) sem se desgastar ndo, é desgastante, stoaléaeu passar o dia inteiro sem me alimentar
ja é bem desgastante, né. Se fosse s6 cuidaretalérabalho era mais facil, mas também além
de cuidar dele eu tenho horério de trabalho (.(8ritrevista realizada dia 16/03/98)

Em relagdo a outros problemas relacionados ao sepeusalde em gerdd, refere

apenas o seu problema cardiaco cronico que panecedg foi afetado pelo desgaste fisico.

Quanto aos aspectos fisicosHleela fala quéeu como porque tem que comer, sendo nao
comeria, eu durmo porque tomo remédikfa comenta que a sua saude ndo estd comprometida

em funcgéo da rotina de cuidados do pai.



Caracterizacao da Experiéncia do Luto Antecipatorio da

Unidade de Cuidados

Para caracterizar a experiéncia do luto antecipatigsenvolvida pela unidade de
cuidados descrevemos 0S processos intrapsiquitiesadionais, familiares e sociais que

foram deflagrados até a morte do paciente.

Quanto agrocesso intrapsiquico observamos que embora o contexto familiar impeca
e dificulte a comunicacao relativa ao diagnosticoregnostico do paciente, parece que as
filhas cuidadoras desenvolveram a consciéncia dadgde da doenca, suas implicacdes e
que esperancas de recuperacdo e estabilizagcdodnamais possiveisTalvez isto tenha
ocorrido em funcdo da sua iniciativa de buscarrmégdes sobre a doenca do pai durante as
internacdes hospitalares. Quanto a consciéncianéa@a de perda observamos a fal&.gde

“Eu n&o tenho, eu ndo tenho esperanca que ele pastar para casa. Eu ndo tenho esperanca
ndo. Se ele ficar mais 15 e 30 dias ou mais, maacho que ele ndo volta mais ndo, que
adianta ele voltar ficar uns quatro, cinco dias oxigénio e ter que voltar para ca ? Eu nédo
tenho esperanca néo (...) melhorar ele ndo vai stagjuem vai dar a hora é Deus, entdo a
gente tem que segurar ali, até a horéehtrevista realizada dia 17/03/98)

Afilha S., por sua vez, assim se coloca,

“(...) nés sabemos que dali ndo tem mais jeitopt¥que de uma hora para outra ele parte,
mas eu acho ele assim ainda tdo forte, téo lucidentrevista realizada dia 16/03/98)

A filha E. imaginou a morte do pai, mas somente a sua atwdiaptacdo ao momento

da concretizacdo da perda do pai, nas suas palavras

“(...) o meu medo, eu s6 fico pensando assim, qualalpartir como vou reagir, se vou chorar,
se ndo vou acreditar, é eu fico pensando que vogue enfrentar a realidadé (entrevista
realizada dia 17/03/98)

Observamos, além disso que, ao falar do papel de enlutada neste periodo
antecipatorio, dividiu o que considera o seu sdrito nas vérias situacdes de perda que
enfrenta, como as perda do presente (a condicAontdrdo pai) e as perdas do futuro (a

possibilidade de morte e a auséncia do pai). Nas [galavras,

“(...) agora eu estou sofrendo por ver ele assirap@is eu vou sofrer porque eu vou perder. Eu
estou sofrendo porque vejo ele assim, entdo agorsofro por isso ai, mas depois que estiver
perdendo ele, eu ndo puder estar mais vendo ajpaiele ndo estiver mais aqui para viajar e
passear vou sofrer de novo, mas eu ja sofro tanmdmm tudo isso agora a0 mesmo tempo,
porque ja fico pensando que ndo vou ter mais q.pai’ (entrevista realizada dia 17/03/98)



Com relagédo as perdas que o enlutado antecipagafienta RANDO (idem) indica
que,

“(...) a experiéncia de luto antecipatdrio transcorre entre o recebimento do diagnéstico e a
morte atual, o luto que é experienciado atualmente é estimulado pelas perdas que ja
ocorreram no passado e aquelas que estdo ocorrendo, tdo bem como aquelas que virdo
(...).Entretanto a parte fundamental do luto antecipatério € aquilo que esta sendo perdido,
ou seja, € o futuro que esta sendo destruido e isto é diferente do luto experienciado a
partir do que acontecera no futuro.” (p.16)

Destacamos que as filhas cuidadoras apresentafamldiides em expressar oS seus
sentimentos quanto a experiéncia da doenca avargamgerda antecipada. A filla
expressa apenas reacdes de revolta e culpa quaestaao fisico do pai,

“(...) eu acho que ele ndo merecia isso, essersefito, a gente se revolta muito, é claro que

esperancga de volta a gente ndo teferitrevista realizada dia 17/03/98)

RANDO (idem) revela que o sentimento de revoltagpeel emanados pela culpa, perda
de controle e frustracéo frente a uma doenca grave.

Quanto as reacbes emocionaisSdirente a ameaca de perda, ela relata,

“(...) eu na realidade ja vi tanta coisa, eu vounseo qué ! Eu tenho que conformar com a
situacdo. Eu vou me desesperar porque ndo temvuol#s! Eu cuido dele, sabendo que ele tem
a doenca, mas também n&o posso me desesperar.epeugja sou cardiaca, tenho 10 filhos,
tenho 5 filhos solteiros na minha casa ainda paraar. Entéo se eu me desesperar amanhéa eu
nao posso mais cuidar dele, nem cuidar mais dostilws, porque estou no fundo da cama
com o mesmo problema dele. Eu tenho que ser pacéepedir a Deus que me dé coragem.”
(entrevista realizada dia 16/03/98)
Observamos qu8. reprime 0s sentimentos ou nao os reconhece, calo deque eles
proporcionem a perda do controle da situacdo, o tglwez provoque uma sensacdo de
imobilizacéo e sufocamento. Ela relata,

“(...) fiquei um pouco assim mais fechada, eu raedo assim (...) € dificil eu chorar, mas eu
tenho vontade de gritar e de falar (...Jgéntrevista realizada dia 16/03/98)

PARKES (1994) indica que muitos familiares ndo egspam as reac¢des de luto pelo
medo de perder o controle e por achar que nao oderdar mais do paciente ou ainda o

deixardo deprimido com a sua tristeza.

Por outro lado, a sua atitude de autocontrole, celaomesmo coloca, pode estar
ocorrendo em funcdo do problema cardiaco, ou peja,medo de que venha a se complicar.
Ou ainda, pelo luto e sentimentos relacionadosdapo marido néo resolvidos.

Quando insistido na entrevista sobre os sentimer@ogefere que sentia medo,
principalmente nas situacdes onde percebia que espapiorando, assim observamos a sua

ansiedade de separacéo frente a ameaca de pesdsuddggpalavras,



“(...) sinto um pouco de medo, quando ele estaa#s muinzinho, eu pensei que ele ia se
passar, eu até cometei com meu irméao o pai estpdée baixo hoje, ai ele disse o que € isso ?
coragem !"(entrevista realizada dia 16/03/98)

Ainda com relacdo aprocesso intrapsiquico ndo verificamos nas filhas cuidadoras os
aspectos cognitivos como mudancas na identidaqeecttivas e crencas que refletem a
realidade sem o familiar, a barganha com Deus enéemplacdo da sua propria morte.
ApenaskE. tentou memorizar e cristalizar uma determinada émiendo pai, por exemplo,
quando ela fala,

“(...) eu ndo vou para casa com a imaginacao delgim na cama, a minha imaginacao dele é

assim ele andando, caminhandg@ehtrevista realizada dia 17/03/98)

E a filhaS. recordou periodos de luto e vulnerabilidade eqier@a natureza da perda
que esta enfrentando. De acordo com PINE (198&uacdo de perda antecipada reedita as
perdas que ocorreram no passado e a sua vulndaalgliNas palavras &

“(...) eu sempre dizia assim, eu estou preparada peerder o meu marido, pelo fato de ele ser
um alcodlatra e ele incomodava, eu estou prepanaal@ perder o meu marido, mas eu nao
estou preparada para perder o meu pai, nem minha, mé&m meus filhos. Errei porque nem
com meu marido eu ndo estava preparada, o fatoatevigéncia que a gente tinha, ele era
alcoodlatra, a gente brigava, ele me batia, entdoaebava que estava preparada para perder
ele, muito pelo contrario, ndo estava nao, sentitonel ainda sofro, ainda estou sofrendo. Olha
a barreira que a ente passa, pai e mae sao asggimHfundas da gente (entrevista realizada
dia 16/03/98)
RANDO (idem) indica que quando a consciéncia daaaae€e perda € reconhecida e os
sentimentos e pensamentos associados a ela s@vadlady o planejamento para o futuro

torna-se uma consequeéncia natural.

Neste caso, observamos que filhas encontraramuldifides na expressao e elaboracéo
dos sentimentos relacionados a perda antecipadso, lidio observamos os aspectos que
dizem respeito ao planejamento do futuro dos famedi, sejam ele de ordem pratica,

emocional ou apenas as mudancas que poderdao coamex morte do pai.

Quanto agrocesso interacional com o pacient@bservamos que as filhas cuidadoras
e o restante da familia procuraram permanecer otouzsossivel com o paciente, evitando
afastamento e promovendo interacdo e dignidadeecibmaram toda a energia fisica e
emocional e consideraram o pai prioridade, em terah® planejamento das suas vidas.
Quanto a este aspecto, citamos a falg.de

“(...) mas por enquanto eu ndo queria deixar eleisloo, para os outros ndo dizer, deixaram
ele sozinho no hospital. De vez em quando ele mgup@: estas trabalhando ? Nao, néo
estou, eu estou deixando de trabalhar para cuidatidO que adianta trabalhar e deixar ele
ai!” (entrevista realizada dia 17/03/98)



A filha S.indica,

“(...) tudo que a gente puder fazer por ele um B&io ou ndo, a gente faz. Se a gente tiver que
ficar aqui e perder uma carga de servico, eu percas também se a gente tiver que ficar aqui
e ir s6 embora na sexta feira, eu também fico.d@rificio que a gente fez por ele a mim néo
impede nada, ndo tem servigo ndo tem nada. A nzAeleixem ele pouco sozinho la. Eu digo:
mae ndo da para ele ficar sozinho na situagéo aldese encontra, ficar sozinho 14 ser& pior
para ele (...). A gente tem que fazer aqui né oagli@nta ficar no cemitério depois chorando.”
(entrevista realizada dia 16/03/98)

S. atribui um sentido de punicdo ao prolongamentoddenca avancada. Nas suas

palavras,

“(...) foi alguma coisa que ele fez, meu pai quaedonovo era muito bravo, alguma coisa que
ele fez e agora esta pagando, eles falam que quaredopai era novo ele era um homem muito
brabo.” (entrevista realizada dia 16/03/98)

Quanto este aspecto, RANDO (idem) revela que mum@sbros familiares necessitam

colocar o sofrimento da pessoa amada e a morteoddmtum contexto filoséfico ou religioso

gue os levara a algum significado ou alguma exgdica

As filhas procuram equilibrar entre as incompativd@mandas de uma doenca terminal,

COmo permanecer junto com o paciente e deixa-kir parrefere,

“(...) d6i demais, né, é dificil perder a raiz(.€)assim enquanto a gente olha e vé a situagéo
dele, né ai a gente lembra que ele precisa descanéapor causa do sofrimento. Ele sofre por
causa da doenca e a gente sofre de tratar, de aaohgy e ndo tem solucédo e é bem dificil
tanto do lado dele como do lado familigentrevista realizada dia 16/03/98)

Observamos o relato de,

“(...) é claro que esperanca de volta a gente n@m,tquando vou para casa as vezes fico
pensando nisso, penso no que eu vejo aqui, ai ppresalevo descansar para vir para ca de
novo, penso também que daqui a pouco estédo avisgrelo pai faleceu.{entrevista realizada
dia 17/03/98)

A filha S. aponta dificuldades em lidar com estas demandasaciitorias e parece que

nao conseguia atribuir um sentido a acdo de cuidalguém sem expectativa de cura. Ela

fala,

“(...) ainda se esse peso que a gente carrega gaftivesse uma solugdo de melhoria, tudo
bem, mas a gente carrega este peso e ndo tem oits i carregar um peso sem volta, uns
dois, trés meses, um ano, € um absurdo levar unmasiiuacao que ele esta. A gente ndo sabe
quem parte daqui primeiro. Se a gente pudesse lavaidois a trés anos e a gente tivesse uma
volta, uma recuperacédo ai a gente nao liga. Elegpsehtir um alivio de dez a doze dias quando
a gente levar para casa, mas dali a dez a dozeal@ssta voltando.{entrevista realizada dia
16/03/98)

Para RANDO (idem) esta é uma das principais tarefasexperiéncia do luto

antecipatorio, ou seja, lidar com as demandas aditdrias como direcionar-se em relacéo ao

paciente com energia, atengéo, permanecer envavadastar-se dele a fim de desligar-se da



sua imagem como alguém com um futuro, além disdar tom o estresse gerado por esta

contradicéo.

Observamos que as filhas cuidadoras agiram pasabjdar uma morte apropriada ao
paciente. Buscaram prestar o conforto necessammderam aos seus desejos e alguns
significados que |he restavam, como, por exemplando ele perguntava sobre a vaca pela
gual tinha muito afetd. relata,

“(...) ele fala muito da vaca e perguntou: vocés w@&nder a vaca ? Para mim ninguém falou
nada. Mas ndo tem ninguém que trate ela ? Ele famudisse: ah mas bota a vaca no pasto e
deixa 14, na hora de tirar leite qualquer um vaid&ira eu disse para ele. (...)EA disse para
minha méae: mae, ndo vende a vaca nao, ele perganta pela vaca, se ele perguntar pela
vaca e a gente disser que vendeu a vaca ele wairfiais chateado.(entrevista realizada dia
16/03/98)
Além disso, observamos que as filhas tentam ideatifs necessidades do pai, somente
quando elas néo significavam a revelagédo do didigods prognostico, por exemplo quando
ele pede para ir para caSarelata,

“(...) esta semana, sexta-feira, ele perguntou parian assim: Que diferenca tem aqui para

minha cama em casa ? Eu disse: tem diferenca, poaqui o senhor tem oxigénio e em casa o

senhor ndo tem, entdo tai a diferenca. Nao é posaaa comida ? Nao, comida ndo, o senhor

come aqui, come em casa, da mesma maneira quéorsgyme aqui a gente faz em casa para

0 senhor, ndo € por causa da comida, a diferengare&causa do oxigénio que a gente em casa

nao tem. Entdo ele perguntou o que é o oxigénaxigénio é essa mangueirinha que o senhor

tem ai no nariz, que da um fresquinho na boca,n@erespira sem sacrificio isto ajuda o

senhor respirar, ndo esta tdo bom com esta manigheiy isso ndo ajuda o senhor a respirar.

Entdo essa € a diferenca aqui do hospital e daas#a |a de casa. Entdo ele disse: daqui a uns

dois dias eu vou para casa, no final se semanaoeupara casa.”(entrevista realizada dia

16/03/98)

Apesar dos aspectos interacionais com o0 pacienéentsido desenvolvidos, e foi
garantida a proximidade do paciente com os faraBiantes da morte, observamos que esta
nao permitiu as filhas cuidadoras assistirem oguéieino seu proprio luto antecipatorio, ou
seja, resolver seus problemas especificos, fea#s questdes e promover um senso de
fechamento tornando-se capaz de ir quando o terapoo@riado. Da mesma forma, as filhas

cuidadoras néao resolveram as suas proprias questies pai e despediram-se dele.

E importante ressaltar que o fechamento das questdeabadas é muito importante
para a consolidacdo da experiéncia do luto ant@&cipada unidade de cuidados. Quando as
despedidas sao realizadas, isto significa que difana é capaz de aceitar a perda, além
disso, permite ao paciente realizar um senso thafeento e sentir-se liberado para a morte.

Entendemos que a incapacidade das filhas cuidagarasompartilhar alguns aspectos

da relacdo parental junto com o pai pode ser deat@do contexto deonsciéncia suspeita e



dissimulada construida em torno do diagndstico e da ameagaedt, como foi apontado

anteriormente.

Observamos que a nossa hipétese do tabu e o amrdextonsciéncia suspeita e
dissimuladaé reforcada quand®. indicou que ndo gostaria que a familia estivesssepte
caso 0 medico fosse revelar o diagndstico ao p&gien

“(...) eu na minha opinido assim, eu N0 vou asswWDMPromisso sem 0s outros, mas na

minha opinido assim, se 0 médico tivesse que cqata ele, que conte sem a familia saber, eu

nao vou tomar a decisdo sozinha, se ele tem quer,sabtar por dentro da doenca dele, ele

conte para ele sozinho sem que a familia saifentrevista realizada dia 16/03/98)

Suspeitamos que este contexto de conscientizac@lie ger devido também a
dificuldade da familia em enfrentar as questdesalwer de outra forma. Nas palavras da
filha S,

“(...) 0 meu pai tem 83 anos, mais ele faz 84 aagiwya em maio, mas ele € um homem esperto,
ele esta muito lucido, mas se um dia ele pergumbade esta a doenga e a gente falar estad no
pulma&o, ele vai sentir uma revolta danada, a mesaisa seria comigo, aconteceu tal coisa na
tua casa e assim gente corta porque ndo sabe respontidentrevista realizada dia 16/03/98)

Observamos que essa dificuldade de enfrentamenticocese desde o primeiro
momento da doenca, pois o paciente ndo fez acorapemtio médico apds a cirurgia.
Quando questionado o motivo, as filhas cuidadotaBufram a sua falta a falha médica.
Podemos levantar que, aliado a isso, pode teridocarnegacao da doenca de ambas partes,

do paciente e da familia.

No momento em que a doenca do paciente enconteaesnsestado avancado e a
familia defrontava-se com a necessidade de enfrargmeaca de perda, sentiu-se incapaz de
lidar com os sentimentos que poderiam ser aflota®salas dos filhos denotam o medo de

cair em desespero diante da verdade.

RANDO (idem) revela que muitos familiares sentendmde serem destruidos pelo
sofrimento mental da angustia e da dor. Por caigsa,(podem distanciar-se emocionalmente
ou fisicamente do paciente, podem compensar coresaggressivas que escondem a sua
verdadeira vulnerabilidade, enquanto que outrosepadar a atitude de indiferenca,

camuflando os seus sentimentos.

Provavelmente esta dissimulagdo e negagcéo da ardeggerda deve ter sido a forma
de enfrentamento possivel dentro deste especifictexto familiar. E significativa a fala de

S. quanto a comunicacéo dentro do atual contextmfiergamento da doenca,



“(...) eu gosto da realidade, mas eu falo dela derto possivel, dentro da realidade que se
pode falar. Eu ndo vou falar para ele s6 porque edlidade.” (entrevista realizada dia
16/03/98)

Quanto aogrocessos familiares e sociaisdo observamos o seu desenvolvimento,
principalmente aos aspectos relativos a mudancasmigguracao familiar. Aléem disso, néao
foi possivel detectarmos se a familia providenciom antecedéncia os funerais e 0s servigos
religiosos. Uma hipdtese que podemos levantar é tglheez o irmdoJ. pode ter
individualmente tomado a iniciativa de providenaates servicos. A filhg. revela que ele

havia se encarregado de levar a informacéo doirfiedeto do pai a mae.

Podemos observar ainda que as regras dos sistemiaf@apontavam para uma postura
de dissimulacdo com relacdo a ameaca de perdareagdes de luto. Entretants, e S.
buscam informacfes adicionais sobre a doenca i,aagrofundam a sua consciéncia da
gravidade da situacdo e da ameaca de perda. Exdenaslamento da consciéncia talvez
permitiu que elas permanecessem ao lado do paisendalvessem um dos aspectos
interacionais do luto antecipatério que € o enwodrnito nos cuidados do paciente.
Observamos a fala &,

“(...) acho que so ficar do lado dele, acho ja éauajuda, mesmo que tu ndo faca nada mas
ficar ao lado dele acho ja € um confori®epois tu também néo fica com um sentimento de
culpa, né. Porque eu ndo quis fazer, porque eu @eide fazer, tem que fazer agota.
(entrevista realizada dia 16/03/98)

Quanto a esse aspecto, RANDO (idem) aponta quevalvémento nos cuidados do
paciente € muito positivo tanto para o proprio @aie como para o familiar, pois permite que

apos a morte do paciente ndo sejam desenvolviddsieatos de culpa.

Entretanto, a ajuda prestada ao pai diante da esim&a morte ndo permitiram as
filhas S. e E. sentirem-se preparadas para perd&laelata:“(...) a gente ndo esta preparado

para esse momento, estar preparado a gente nad esta

Da mesma forma que as filhas sentiram-se despogsafara perder o pai, pois nao
chegaram a um nivel de conciliacdo com a perdaseussentimentos, podemos levantar que

0 proprio paciente foi impedido de preparar-sesedeolver os processos do luto

antecipatério. A comunicagéo desenvolvida com def@ma como as filhas lidaram com a
sua revolta, ndo permitiu que ele pudesse expressampartilhar seus sentimentos, medos,

expectativas sobre a doenca, morte e morrer erfashguas questdes.

Tendo em vista o0os comportamentos desenvolvidos peigdade de cuidados,
observamos que a experiéncia do luto antecipatfiripaciente e dos familiares cuidadores,



no que diz respeito aprocesso intrapsiquico(a conciliacio com ameaca de perda),
processos interacionaigfechamento de questdes inacabadas com o paciente)ares e

sociaisndo permitiram a aceitacao, em algum nivel, daenort

Além disso, destacamos que o tempo de doenca,j@u38emeses, nao foi decisivo
para a facilitacdo da percepcdo da ameaca de pedddlagracdo da experiéncia do luto
antecipatorio, pois a familia teve dificuldade eealizar a transicdo para fase final. O
diagndstico da doenca terminal so foi reveladoiexpinente a familia trés meses antes da
morte do paciente, ou seja, a percepcéo da gravidadioenca do paciente so foi percebida
quando os sinais e sintomas da doenca colocaraie-$erma evidente De alguma forma,
parecia que a familia estava comprometida, desithécio, com uma atitude de negacao e
evitacdo do assunto. Parece que grande parte ohdgafas permaneceram com esta atitude
inicial, o0 que pode ter contribuido para a escadsedesenvolvimento do processo do luto

antecipatorio e a preparacéo para a morte.

A negacéo e evitacdo do assunto podem ser deasrdas significados que a doenca
prolongada e o local aonde ela estava concentdeadpertava na familia, ou seja, a questao
da sexualidade e a punicdo. Observamos que 0 (@specto que pareceu facilitar a
experiéncia de aceitacdo da possibilidade da nuwt@aciente, diz respeito a sua idade

avancada, mas isto néo foi decisivo para o enfmgméo da morte do paciente.



5.4. ESTUDO DE CASO 4

A paciente |.F. foi diagnosticada com cancer de mam estado avancado em
dezembro de 1997. Em maio de 1998 foi encaminhata @ equipe de Cuidados Paliativos
(C.P.) da instituicdo C., pois encontrava-se foea pbssibilidade terapéuticas devido a

metastases 6sseas e dor severa.

A paciente realizou somente uma internacdo hoapijtaérmaneceu na instituicdo C. do
dia 6/04/98 até o dia 27/04/98, recebeu alta edalem casa dia 22/05/98.

A paciente tinha 70 anos, era casada e tinha ufha. fOs familiares que a
acompanharam na internacdo hospitalar foram sbha # o seu esposo, portanto seus

cuidadores principais.

O familiar acompanhado e entrevistado neste cas® ®SposSOA., pois 0 mesmo
permanecia com a paciente durante o dia e a filheeste a noite, o que dificultava o nosso

contato com ela.

As entrevistas com 0 esposo cuidador foram reaiaad periodo em que a paciente
esteve internada, entretanto, realizamos uma beewevista apos a morte da paciente.
Contamos ainda com registro de observacdo dasag¢des da paciente e do esposo. A
paciente ndo foi entrevistada devido ao seu cotestno e dor severa. Ao todo contamos

com quatro entrevistas realizadas com o esposu,d@éjue dois breves contatos com a filha.

Iremos apresentar, em primeiro lugar, alguns aspgugicologicos sociais e fisiologicos
relativos a situagéo psicossocial do familiar cdadee do paciente frente a ameaca de perda e
morte e, em segundo lugar, apresentaremos a exgarido luto antecipatério desenvolvida

pela unidade de cuidados.

A paciente e o espoga foram casados durante 48 anos, entretanto, coespaso fez
guestdo de ressaltar o seu relacionamento ja d@@&vanos, contando com o tempo de

namoro.

Durante as entrevistagy. pouco referiu-se a qualidade da relacdo que estdose
perdida e das perdas que resultariam da doencamelaca de morte da esposa. Entretanto,
considerando a dimensao das suas reacgfes de dal®mps levantar que a esposa parecia
ocupar um papel central no sistema social do espolsttado. A filha, quanto a relagdo dos



pais, afirmava que eles eram muito unidos e faZizho juntos e, neste momento, estava

muito preocupada com o pai.

Alguns aspectos que podemos levantar quanto astedsticas pessoais ée sdo, por
exemplo, a qualidade da relacdo com a esposa a @alatde, 74 anos. Ele percebe a idade
como fator delimitador da sua expectativa de vsgatido-se incapaz de reconstrui-la sem a
esposa ao seu lado. Quanto a isso ele afirma,

“(...) eu estou com 74 anos, eu ndo me julgo veboo que gracas a Deus eu tenho saude, mas
a gente espera 0 que com 74 anos, o dia que dercaita (...) a gente ja tem mais idade
mesmo, a gente ndo pode esperar mais muita coismondaqui para frente, vai esperar o qué,
cinco anos, seis anos, dois anos, um ano (enttevista realizada dia 14/04/98)

“(...) se ela for embora, eu sou velho, o que \amef? qual € o meu futuro? é melhor morrer
mesmo, 0S outros homens casam, sdo mais jovensig@ew(...).(entrevista realizada dia
16/04/98)

Observamos também g#e encontra-se aposentado, 0 que ja constituiu unogede
mudancas e reformulagbes. A sua atividade no maexat auxiliar a esposa nos trabalhos
domésticos, entretanto, ele percebia que esseradm seu lugar, pois ela reclamava do seu
desempenho e muitas vezes dispensava a sua ajasi $éntido, além de ter perdido o
espaco profissiondl. perde também o espaco domeéstico, e é neste mepagDeaple sente-

se desamparado com a perda da esposa. Nas suaagqala

“(...) o homem é assim nao sabe fazer as coisasylaer ndo, ela se vira, faz comida, lava
a roupa, para o homem é muito mais dificil (.(gritrevista realizada dia 31/05/98)

A. aponta que ndo era uma pessoa de cultivar amizadesn participar de grupos
sociais especificos, quer sejam de ordem religiosi@ral ou profissional. A sua vida era
voltada para o ambito profissional, na idade predute para o ambito domeéstico, na

aposentadoria.

Quanto as caracteristicas da doenca e do tipo de opee o esposo tem que enfrentar,
destacamos a natureza da doenca da esposa. O dédnoama, ap0s a menopausa, provoca
extrema incapacidade fisica em funcdo das metaségseas e da dor severa, além do que, a

sobrevida nestas condi¢cdes geralmente € longa.

Especificamente, a paciente deste caso, procurala anédica quando o estagio da
doenca estava muito avancado e as dores muitas fodeste sentido, o Unico tratamento
indicado para conter a dor localizada foi a radag®. Entretanto, as aplicacbes de

radioterapia provocaram queimaduras de terceiro gna varias partes da bacia e da regiao



genital, obrigando os familiares assistir a lentsofida recuperacdo do tecido cutaneo da

paciente, a custa da sua completa imobilizacaeitm |

Quanto aos problemas da doencaAuenfrenta, ele afirma,

“(...) sofrer junto, tudo bem, porque a gente sajpe algum dia acontece de morrer, ndo vai
viver para sempre, n0s somos mortais, nés morremas, a gente pensaria de um modo
diferente, uma coisa com menos sofrimento. O meéhajue morresse de uma vez sO
(...)." (entrevista realizada dia 17/04/98)

Em relacdo aos aspectos sociais que podem dificaltaabilidade do familiar em
engajar-se no luto antecipatorio, em primeiro lugstacamos algumas caracteristicas do
enfrentamento da doenca pela paciente, principaéreua recusa em buscar ajuda médica
logo no inicio. Este fato parece que intensificosentimento de culpa do esposo por néo ter
sido suficientemente atento a doenca da esposasé&mamos brevemente a historia da

doenca.

De acordo conA. e sua filha, a paciente descobriu um nodulo no dem anos atras
e, devido ao medo da mastectomia radical, busatantentos alternativos como centro
espirita, terreiro de umbanda e todas as receitasras de uso popular. A paciente dizia para
a familia que tratava-se de um nédulo benigno, eandle nunca houvesse sido diagnosticado
neste sentido. Até dois atras comunicara a todeslguhavia desaparecido e que estava tudo

bem. Transcrevemos a fala do esposo com relagitodeada paciente frente a doenca,

“(...) eu ndo fiz muita forca. Minha filha falou gufez muita forca para ela. Mas ela néo
aceitou aquela época do meédico de cortar o queatiidcortar o seio, fazer isso e aquilo e deu
isso. E as vezes ela ia no centro, sempre falawamegda que era tumor benigno, que nao tinha
problema, até pouco tempo uns dois anos, ela dégavai precisar, esse € um tumor benigno.”
(entrevista realizada dia 27/04/98)

Podemos observar que a atitude da esposa pareciaigalmente, de negacdo quanto
ao seu problema de saude, provavelmente porquatrddaia um significado ao local onde
ocorreu 0 noédulo (o esposo relata que a pacieateneito vaidosa, fazia regimes para nao

engordar, embora nao fosse obesa e ha um tempgdestrinplante de cabelo).

Observamos ainda a passagem atitude de negacamgtwstico para a atitude de
barganha, quando ela encontrava-se internada ea&amento paliativo; e desta para a atitude
de resignacdo frente a ameaca de morte. Esta OHimade provocou sentimentos de
impoténcia e revolta no esposo. A filha e a eqdpsalde mostraram-se surpresos quanto a

regressao fisica e psicolégica da paciente dumatémpo da internacéo hospitalar.

Quanto aos aspectos sociais relativos as cardici@sisia familia e suas respostas a

doenca e a ameaca de morte, percebemos que fastii@nam consciéncia da doenca e suas



implicagcbes. Quanto a participacdo familiar noslados da paciente, observamos que além
do esposo, somente a filha ajudava. E importargsatiar que a familia da paciente era
pequena, ela teve apenas uma filha e um neto,ddéesposo e do genro; 0s seus pais e dois

irmaos ja eram falecidos.

A filha buscou manter a comunicagdo aberta com iodpeante toda a doenca e,
mostrava-se bastante preocupada com as idéiaslgestava alimentando com relagédo a
recuperacdo da mae. Ela fala qife:) ndo é possivel ele manter a esperanca ja gustado da

mae é muito grave (...X&ntrevista realizada dia 8/04/98)

Neste sentido, a filha busca imediatamente moatr&alidade ao pai quando solicita
que o meédico coloque o estado real da pacienteddSlereve’(...) ela ndo podera mais sair da

cama, e quando forem para casa nada ira mudar eetpieem que se conformar com a situacao (...).”

O esposoA. esquiva-se em manter a comunicagcdo com relacdof@snacdes da
doenca da esposa. Ele mesmo reconhece,

“(...) a filha sabe muito mais coisa a respeito daenca do que eu. Eu procuro ndo saber
muito, acho muito triste. Entdo prefiro esperar wediver que acontecer, que aconteca, e eu
espero que la ela se restabeleca melhor((eptrevista realizada dia 27/04/98)

Observamos que em funcdo do cuidado que a filha ¢gexe prestar a mée e a sua
preocupacdo com o pai, acabou excluindo as suassidades de enlutamento referentes
perda antecipada da mae. Quando questionada squssibilidade de ser entrevistada, ela

colocou a necessidade do pai e da mae serem stddns primeiramente.

O esposo tentou realizar, em algum grau, uma re@@gio do seu cotidiano em
funcdo do cuidado a ser prestado & esposa. E mmpentessaltar que a internacédo hospitalar
ocorreu numa cidade vizinha a sua, portanto ne¢oesdele e da filha o deslocamento para
Florianopolis. Assim, alugaram um quarto de hotetleo permaneceram durante 50 dias.
Quanto a esta experiéncia, parece que ele a perogbmuito sofrimento. Nas suas palavras,

“(...) na casa da gente a gente senta, sai no jardiai no quintal, no hotel chega la é aquele
guartinho triste, sozinho, aquilo 14 deixa a gentan a cabeca (p6e mé&o na cabeca) vou te
contar, € uma tristeza muito grande (..(ghtrevista realizada dia 27/04/98)

Quanto as aspectos que dizem respeito as relag8dardiliares com as instituicoes de
assisténcia de saude, apontamos que a relacdomeuaicacdo dos familiar com a equipe de
saude foi adequada as suas necessidades. Negte,setdmos a fala do esposo onde revela
0 seu agradecimento pela intervencdo daNDiT., que convenceu a esposa a internar-se e

receber os cuidados médicos. Quanto ao hospiahfieina,



“(...) eu acho o hospital um espetaculo que a gedi® ia encontrar, Deus ainda ajudou que a
gente conseguiu um hospital como esse aqui, pagudesse outro hospital como eu conheco,
aqui as enfermeiras séo legais, os médicos tamhétn,gente muito boa, entdo eu tenho que
agradecer a Deus ter encontrado e conseguir cairi agste hospital e ndo cair em outro (...).”
(entrevista realizada dia 27/04/98)

A filha sentiu-se satisfeita com o atendimentospoesmo apds a alta hospitalar da
paciente continuou recebendo orientacdes relafiva@snentacao via enteral e administracéo
da medicacdo. Revelou ainda que recebeu toda ngédigeara alivio das dores e de outros
sintomas, assim, percebe que a morte da mae enfotdsanquila e sem dores. Ela revela:

“simplesmente parou de respiraféntrevista realizada dia 22/05/98)

Quanto a qualidade do suporte social dos enlutashservamos que a filha sentia-se
apoiada na sua propria familia (marido e filho)mbeomo nos servicos prestados pelo
hospital. O esposo, por sua vez, referia apoioudafitha, principalmente por ela ajudar-lhe
nos cuidados da esposa, sentia também que estd lsemdtratado no hospital. Entretanto,
particularmente quanto ao seus sentimentos de ,pafdmava que nada podia servir de

consolo no momento atual.

Ainda quanto a suporte social, observamos que e sedal deA. era muito pequena,
se restringia a esposa e a familia da sua filha.falomque chamou a nossa atencdo € que
guando a esposa recebeu visitas de suas amigasweadainhadal. ndo se refere a elas

como fonte de apoio e solidariedade.

A familia contava com recursos financeiros adegsigoira prestar o atendimento a
paciente, entretanto, observamos que a filha dé&éemacqueixava-se que a sua atividade
comercial foi rebaixada durante o periodo de cudath mée, o que provocou uma posterior

dificuldade financeira para a familia.

Quanto aos rituais familiares e da comunidade li@daa com a doenca, morte e morrer
nao podemos levantar claramente quais os recuigosndveis na familia, apenas ressaltamos

gue a religido da filha era espirita e a da mae gadlera catodlica.

Quanto aos aspectos que dizem respeito as neasssifisiologicas, observamos que
A. encontrava-se bastante desgastado em funcéo dalafifie de dormir e de alimentar-se,
principalmente devido a intensa mobilizacdo emadiocomo ansiedade e choro constante.
Ele relata,

“(...) ndo eu ndo estou conseguindo comer que netasamas a gente vai empurrando um
pouquinho e desce, mas ja ndo é que nem antesiceaamsigo dormir a noite inteira. Tudo
que eu faco é para esquecer que ela esta sofrelndoda adianta ndo sai da cabeca. Entédo



ndo durmo e eu ndo quero tomar esses remédiosartantei esses comprimidos para dormir,
também ndo quero, entdo fico a noite inteira acdalé..).”(entrevista realizada dia 14/04/98)

A. permaneceu cuidando da esposa durante cinqiergaedia Florianépolis. Os
primeiros trinta dias acompanhando a esposa nateadpia e 0 restante na internagcéo
hospitalar. Embora ele referisse que sentia-seadesip em funcdo deste periodo prolongado
de tempo, ndo comentou que a sua saude estiveapeoroetida. Entretanto, podemos supor
que complicacdes futuras poderdo ocorref seontinuar com este padrao de alimentacgéo e

de sono.

Caracterizaciao da Experiéncia do Luto Antecipatorio da

Unidade de Cuidados

Para caracterizar a experiéncia do luto antecipatta unidade de cuidados iremos
descrever 0Ss processos intrapsiquicos, interasionf@miliares e sociais que foram
deflagrados pelo esposo e pela paciente até a swée.nmEntretanto, inicialmente,
apresentaremos as caracteristicas principais dengamento do esposA., para depois

apontar o luto antecipatorio desenvolvido pela asédde cuidados.

Durante o periodo em gue a esposa estava intemati a sua morte (vinte dois dias
apos a alta hospitala@, oscilou entre um estado de raiva e culpa fremteeaca da esposa e
o desejo de postergacdo do destino fatal. O espé&gsonega a doenca, entretanto, ndo a
percebe em todas as suas dimensdes e implicagiiea-kk da atitude da barganha, descrita
por KUBLER-ROSS (1997), que permite-lhe prolongasida e visualizar um futuro com a
esposa.

Nas trés entrevistas realizadas cAmele referia-se sempre a possibilidade da doenca
fatal da esposa mudar o seu destino em funcéo, decitas populares milagrosas, forca de
vontade ou apenas intervencao divina. SO para dimap ele cita ao todo dez histérias
onde isto ocorreu. Apresentamos uma fala onde tesiz 0 seu enfrentamento neste
periodo,

“(...) a minha esperanca é que ela possa aglentar, se consegue ir para casa. Minha
esperanca seria essa, levar ela até em casa e slapajue acontecesse e depois 0 que
acontecesse s6 Deus que sabe. Mas eu queria, @ mialor vontade que ela ao menos fosse
uns dias para la, pode ser que ela, ela fique um dois, trés, mas minha vontade é que ela
chegue em casa, a minha maior vontade é essa dpgigddali para frente Deus € quem



sabe.(...). Porque tem pessoas nas mesmas condief@es no fim ja vai cinco, seis, sete, oito
anos e esta vivo. Entdo com isso a gente ndo pamlempnada, porque cada paciente € um
paciente. Que nem outro dia, eu estava conversaogouma senhora e com uma mocga, ela ja
esteve aqui e foi cedo embora, ndo sei 0 nome da moem a idade dela. Quando ela foi
internada, ela ndo andava mais, o dela estava rlaneoe ela foi internada aqui para fazer
tratamento, queimou tudo quem nem queimou mink@sasficou aqui internada, acho que uns
treze dias assim também e hoje, ndo sei quantootéazp estd que é uma beleza, tomando os
medicamentos, estd normal, a mulher foi para ruad®, como se ndo tivesse nada. Por isso
entdo, cada caso é um caso, existe de um certmtampezes pode ser que é uma coisa e no
fim, tem pessoa que tem muita fé e entdo aquiltnareel porque tem gente que ja esta
desenganado pelos médicos e tudo e ja estava tiasisil sem solucéo, e depois dali de um dia
para o outro sara e tudo. Entdo por isso a gent& se apegando para ver o que vai
acontecer. Se acaso Deus quer que ela saia daguoips ver daqui para frente o que vai
acontecer, é 0 que a gente espera ((entrevista realizada dia 14/04/98)

Inicialmente, a atitude de barganha e postergagatedtino fatal parecia ser também
compartilhada pela paciente, quando ela reclamaeaogesposo deveria fazer a barba e

poderia mudar os termos da bargamhaafirma,

“(...) amanha vou tirar a barba, ela me chamou lwlbudo, vou mandar rezar trés missas
para Sao Pedro. Ela me pediu isso, que rezassentig€sas para Sao Pedro (..[ehtrevista
realizada dia 15/04/98)

Observamos que, embora o casal adie os planosiruemt para o futuro, ndo os
abandona. Isto nos faz perceber que ambos aindelbgen o futuro como possivel e nao
elaboraram as perdas pela sua nao realizacdo. dd@oacom RANDO (1986);(...) a parte
fundamental do luto antecipatério é aquilo que esta sendo perdido, ou seja, o futuro que esta sendo
destruido (...)” (p.16). Quanto aos planos para o futuro, o espgasadica,

“(...) s6 fizemos um planinho para ir para Sado Raypara ver a sobrinha dela, quero ver se
ainda consigo. Os meus planos era ir la para Saal®®& fazer algumas coisinhas da vida
assim. (...) essa viagem a gente ainda tem espemd@dazer, que nem ela fala, s6 que agora
vai demorar um pouco mais, tem que ver se elaeguesse restabelecer mesmo, a vontade
dela é essa dai(...X&ntrevista realizada dia 14/04/98)

Em funcéo da atitude de barganhajpouco percebe as implicacdes dos sintomas que a
esposa apresenta, por exemplo, de que a cicatiziagsg queimaduras representa apenas o
alivio do sofrimento fisico mas néo a recuperacacapacidade de retorno as atividades. Sua
expectativa transparece na seguinte fala,

“(...) a minha esperanca é que ela se recuperegperela tem forca de vontade ela ndo € de se
entregar, mas todo mal é esse negdcio aqui na aplwrque sendo ela podia se sentar, andar
de cadeira de rodas para |4 e para ca, ser facilstbir na cama, deitar, virar para outras
posicdo, ndo ficava judiada assim. A aquele fertmarastiga muito, € isso ai, a esperanca
minha é que ela volte e que ela se recupere Enfio a esperanca € que, se cicatrizar aquilo
|4, se ela aguentar ficar na cama, porque ela \gientar, se Deus quiser, entdo ela volta para
casa (...).{entrevista realizada dia 14/04/98)



Em funcdo desta expectativa, ele pensa e antecfptum quando a esposa retornar
para casa e se diz preparado para mudancas nstéeule vida. Nas suas palavras,

“(....) porque € uma nova vida, né, um novo sistéma&ida que vai dali para frente, eu espero
(...)vai ser diferente justamente porque ela ndopealer fazer o que ela quer, ja é diferente

porque ela tem osteoporose e tem os 0ssos maigiritexs, ndo vai poder fazer muita coisa.

N&o vai ser como ela era, que gostava de fazer dsspuxar moveis para la e para ca né, fazer
todo esse servico, ela vai ter que deixar para n@mse tiver uma coisa errada ela vai dizer

para mim néo faz assim, faz assim e eu vou tefaper no lugar dela. Entdo muda o sistema
(...) .E, eu estou para isso, preparado para fazeervico que ela ndo pode fazer para mim e
nao deixar ela fazer e agora vamos ver, quandalkdégar em casa e tem que fazer as coisas.”
(entrevista realizada dia 14/04/98)

Parece qué\. esta vivendo a experiéncia de luto relacionadardapéo seu estilo de
vida atual. Por outro lado, observamos que elesapta dificuldades em aceitar a condicéo
terminal da esposa e conciliar-se com a ameac&da @ a sua falta permanente. RANDO
(idem) comenta que o luto experienciado pelas peatlzais podem também significar que o
familiar esta engajado, em algum nivel, no procefsduto antecipatério, mesmo que a

ameaca de morte do familiar ainda ndo possa sia @ceem resolvida.

Quanto aos aspectos afetivos, observamos que timsetos de raiva e culpa aparecem
em quase todas entrevista8. culpa-se pelo fato de néo ter levado a esposaéalico no
passado, quando ja sabia da existéncia do nodeloelata,

“(...) eu sO6 pensava em trabalhar, eu deixava todascoisas para ela. Chegou a fazer
operacgdo, coisa do cabelo e tudo, ela se internrsvzinha, ela fazia tudo, até no seio ela
mandou fazer néo sei la o0 que, e justo isso aliejaelevia mandar fazer, e ndo fez, entédo tinha
que ser. E agora a coitada sofre, mas agora naonteis jeito, a gente se arrepende demais, se
eu fosse um durdo e mandasse ela fazer queira @gunéira teria evitado isso, mas agora que
a gente pensa isso depois que aconteceu, depoisagoeteceu nao tem mais jeito
(...)."” (entrevista realizada dia 17/04/98)

Na ultima entrevista antes da morte da paciéatajnda ndo conseguia elaborar a culpa
por ndo ter evitado a doenca e o sofrimento dasesdas suas palavras,

“(...) eu me sinto culpado por que eu néo insistlayia ser com mais forca, vocé vai fazer

porque vai fazer, eu fui para casa, por isso queneyulgo muito culpado, eu bem dizer, eu fui

o culpado, se eu fosse mais duro e dissesse ndmsvao médico e vamos fazer, mas agora €

tarde, eu choro muito por causa disso, agora tera gafrer esse castigo (...Jéntrevista

realizada dia 27/04/98)

Com relacdo ao sentimento de culpa do esposo, RAND€EN) comenta que este
sentimento ndo é uma emocdo incomum quando os msmiamiliares sentem-se
responsaveis pela doenca de algum modo, seja silavgereditariedade, omissdes ou porque

eles falharam em proteger a pessoa amada da doenca.



A raiva transparece nos momentos em que a esposacordesponde as suas
expectativas e quando o tratamento néo surte toefesejado. Observamos na sua fala a
raiva aliada a tentativa de postergar o futurospeea,

“(...) o meu medo é desse negdcio nos 0ssos, @eko descobriram um remédio para matar
essas filhas da mae, né, ndo conseguiram matarfiisaa da mée la dentro, mesmo com todo
sofrimento que ela passou na radioterapia. Agora 8éi, a gente ndo entende, tem vezes que

estd assim e o médico fala que vai durar mais umeadura seis, sete, tem muita coisa que a

gente tem que ver, pode acontecer muita coisd (etitrevista realizada dia 17/04/98)

Quanto ao sentimento de raiva, RANDO (idem) apayia ha pouca coisas que
gerariam este sentimento, mais do que a falta de&ate sobre a miséria do paciente e o
sofrimento da dor. As vicissitudes da doenca, sexezes, 0 processo continuo de perdas que
envolve, o0 senso de impoténcia gerado, a dor, tus@m, a frustracdo, a separacao frente a

ameaca de morte dao origem aos sentimentos de raiva

Além dos sentimentos de raiva e culpa, foi defldgnam intenso sofrimento emocional
caracteristico dos enlutado&. chora muito e quando refere-se ao seu sentimentd, at
afirma que esta sentindo muita tristeza. Percebequeso senso de impoténcia causa-lhe
também muito sofrimento. Nas suas palavras,

“(...) ainda tenho essa tristeza, quando foi essien ndo noite passada eu cheguei l4 no hotel,
quando fui comer um negocinho me deu um ataquehde,cmas chorei, chorei, mais que
podia, para poder sair aquilo, até poder sair aquiQuando eu ndo podia mais chorar peguei
e andei arrumando uns negocinhos e fui deitar, nés consigo dormir (...) é isso ai, ndo é
toda pessoa assim, mas infelizmente eu sou assique@u vou fazer, as vezes vou conversar
com uma pessoa, antes de eu responder ja comelgorarcsé depois de me acalmar que eu
posso responder e ndo adianta segurar, entdo aegéemn que por para fora aquilo
(...)." (entrevista realizada dia 27/04/98)

“(...) d& muita tristeza ver a pessoa que a gemtsta, ver ali deitada, cansada de ficar
naguela posicéo e a gente ndo poder fazer nada,ésgue da muita tristeza (...) Ah é triste,
(chora),eu ndo posso nem esconder porque da muita trigtbzaa) (...).” (entrevista realizada
dia 14/04/98)

Quanto a intensidade do sofrimento do luto, RAN@r() indica que a tristeza, dor e
angustia € o que os membros familiares sentem undute quando perdem alguém amado.
Muitos individuos sentem medo de que serdo dessufelo sofrimento mental. Muitos

podem compensar este medo com ac¢des agressivasapnelem a sua vulnerabilidade.

Observamos que o sofrimento emocional pela pertiecipada dé\. € tdo intenso que
ele pensa em cometer suicidio. Ele d{z:) tenho vontade de tomar veneno, acabar logmc

tudo, mas penso nela e vejo que preciso ajuda:)d (entrevista realizada dia 16/04/98)

Quanto as perdas antecipadas impostas por uma alaengs aspectos a serem
elaborados no luto antecipatdrio, RANDO (idem) dadgue o luto antecipatério se refere ao



que esta separando-se do familiar agora, da sendagiue a pessoa amada esta sendo tirado
dele e 0 que 0 aumento da consciéncia da ameagartke significa no momento presente.

Ao longo da internacdo hospitalar, observamos Auerogressivamente vai lidando
com o sentimento de impoténcia, principalmente daaconseguia ficar menos ansioso
quanto a alimentacdo da esposa, auxiliava as ateysdele salude na higiene diaria e
providenciava os discos de esponjas e pomadadgulitar a cicatrizagdo. Entretanto, o que
parece que ajudava-lhe a lidar com a sua impotéfa@m os planos quanto ao retorno da
esposa para casa, por exemplo,

“(...) eu estou pensando um jeito dela comer emacss a gente vai buscar comida no
restaurante. Quero ver o que o medico vai falaekevai poder ficar de pé, por causa dos
0ssos dela, e como que a gente vai arrumar uma cdessa em casa eu nao sei
(...).” (entrevista realizada dia 17/04/98)

Quanto a outros sentimentos, observamos um poucamigvaléncia em relacdo a
querer permanecer com a paciente e desejar a gidgageela cessacao do seu sofrimeAto.

afirma,

“(...) olha, nesse sofrimento ai para dizer a vatdau preferia que durasse menos, para nao
sofrer, apesar que ndo sofre a dor pelo medicaments ficar assim na cama, ndo é que a
gente quer, a gente vé que a pessoa sofre, ver elanewa e como € agora, fica doido para ela,
pode ser que nao pode ser que eu esteja enganade, $er que a pessoa se conforma.”
(entrevista realizada dia 17/04/98)

Considerando os aspectos acima levantados, cormdujoe o esposo nao desenvolve o
processo intrapsiquicorelativo ao aprofundamento da consciéncia da dgeald da doenca,
suas implicacbes e que esperancas de recuperagstabdlizacdo ndo sdo mais possiveis.
Além disso, ndo imagina a morte e suas consequgmgifpor isso, ndo desenvolve o papel de
enlutado antecipatério a ponto de garantir-lhe aoeptacdo a doenca avancada da esposa, a
ameaca de morte e a realidade sem ela. Na ultilnevesta, antes da alta hospitalar, ele ndo
percebe a eminéncia da morte da esposa, emboranflesdisso e evite a confirmacao
médica. Nas palavras de,

“(...) eu ndo gosto de conversar muito assim porgeevezes eles falam coisas que eu posso
ficar chocado, entdo eu evito, né, as vezes podqueeela tem uns pouquinho dias de vida,
pode ser um més e se a pessoa me falar isso pana jéniviu né, vou chorar dia e noite,
entdo(...). Eu ja vi muitos casos de pessoas dasadgs pelos médicos, e as vezes durar 10 a
15 anos. Por isso ele as vezes tem certeza, questdono estado critico mesmo, ai eles ja
sabem,mas que nem ela acho que ndo deve esf@nso eu, ndo sei. Entdo as vezes nao
sabem, entdo as vezes tem a doenca dura um arg, tdls, quatro cinco anos, porque a
pessoa tem o organismo forte isso e aquilo, conaetiamar aquele remedinho, existe esses
outros medicamentos (...Jéntrevista realizada dia 27/04/98)



Na entrevista final com o esposo, ap0s a morte at@epte, ele confirma a nossa
hipotese. Ele revela,

“(...) infelizmente ela foi embora, me deixou, ®igeu mais uns vinte dias, eles estavam
sabendo, mas eu ndo sabia, eu achava que indo gzawa ela podia melhorar, mas também
ficar daquele jeito muito tempo ndo adiantava maeda (...)."(entrevista realizada dia
31/05/98)

RANDO (idem) indica que na medida em que o famiiarapaz de perceber a ameaca
de perda e elaborar os sentimento decorrentedeaiagdo do futuro € uma consequéncia
natural. Tendo em vista a descricdo das caradtadsieA., quanto a consciéncia da ameaca
de perda, observamos que ele ndo foi capaz deiartem planejar o seu futuro sem a

presenca da esposa.

Por outro lado, observamos que ele faz um exeraieiotal de antecipagéo do futuro,
principalmente em relacdo ao modo de adaptacdsé&neia da esposa. Para tanto, ele cita
casos de outras pessoas que passaram por sitgsagiehantes. Nas suas palavras,

“(...) porque a acaba se conformando é uma coidanah com o tempo acaba se conformando,
todos se conformam, sé ndo se conforma, como uhadormeu, como te falei, aquele ndo se
conformou, quis morrer também, agora como minhaisbl, é sobrinha dela, faz 7 ou 8
meses, € s6 ela e o marido, e o marido morrew, fizco ano sofrendo com ele, agora ela tem
que se conformar, no fim se conforma, comecouwaar a casa, que ele nao ligava, comecou
a arrumar tudo, é obrigado a se conformar, voltaort@m mesmo, sé se a gente fizer como
aquele cunhado meu, tomar pinga com comprimido eemo(...). Ele levantava cedo, a
primeira coisa que ia pegar era a fotografia pequéa dela, ia 14 e pegava ela, comecava
rezar, ndo quis viver (...), se ele acha que nagedever mais porque perdeu alguém que ele
gostava, e acha que morrendo vai junto dela, emi@ose entrega e vai mesmo, agora tem
homem que morreu, morreu, se acabou, daqui a pele@rruma outra, casa de novo, se
ajunta, daquela la ndo lembra mais, nem lembrap@ outra no lugar (...)."(entrevista
realizada dia 17/04/98)

Além disso, numa entrevista, coloca as suas duvidas e crencgas sobre a morte, sob
destino do corpo e da alma, as crencas da civdizagiental e a dificuldade ocidental em
aceita-la, dos lugares e religides onde se pres@ntinuidade da existéncia da vida ou da
alma, onde se cultuam a comunicagdo com 0s espimtmmo no espiritismo. Nestes
pensamentos observamos uma tentativa em dar uideseara a morte e a finitude humana,

bem como, aparece uma forma de adaptacdo ao kdnor@ presenca da esposa. Ele fala,

“(...) as vezes a pessoa morre e tem alguém ddigaquie freqlienta o espiritismo. Entdo essa
pessoa que morreu volta no espiritismo para comsolaarido, ou a mée ou o pai, dizendo que
esta tudo bem que nao precisa chorar que ela efith €std melhor que aqui, volta agora, ndo
sei se esta explicacdo é essa. N&o sei se o mégiarmasta falando ou esta fingindo s6 para
consolar, tem acontecido muito isso ai. A coisagfritismo mesmo eu nao sou de frequentar,
mas por exemplo, a minha filha, ela tem que estuyslade ser que daqui a um més e quinze
dias ela abaixa e comeca a falar, ndo chora por @mestou bem, estou tranquila, cuida de
fulano, direitinho ele esté sofrendo, ndo precisres, aqui eu estou bem. Entdo € isso que eu



acho a nossa matéria acaba mais o espirito devgara algum lugar sim (...)(entrevista

realizada dia 17/04/98)

A partir destes relatos, observamos que se 0 espiosia ndo conseguia aceitar a
ameaca de perda, elaborar os sentimentos decafraievivenciava, em algum nivel, a
preparacdo para o futuro, mesmo que isto ocorres@ma imaginacdo da auséncia da
esposa, do papel de vidvo e os modos de adaptpodss/eis. SIEGEL E WEINSTEIN
(1983) apontam a pesquisa de JANIS (1958) ondeledareve que os pacientes que foram

conduzidos a imaginar como seria a sua cirurgisgntaram melhor ajustamento apés ela.

Além disso, apontamos que 0 esposo conseguia temivel de consciéncia da
possibilidade de perder a esposa, embora prefgaaguorte ocorra sem a sua participacao.
Ele fala,

“(...) fazer o qué, para ver assim € preferiveédeus leve, mas mesmo assim eu preferia que
ela morresse 14 em casa (...). Melhor para ela rdpacho que néo sei, eu acho que d4 menos
tristeza, ndo precisava nem ser disso dai, masutia @oisa, que eu ndo soubesse muito, no
espago que ela tivesse em casa, que acontecegsecoidinha qualquer, que levasse, me
conformava mais. Eu vejo o que a turma sofre, sofag¢o, vem para c4, traz para ca e sofre
entdo deve ser uma morte, apesar que eles naasgibeque dao um medicamento, ndo sofre,
ndo sentem dor, ndo sente nada, mas a gente cqueersdo, sofre, a gente sofre, a gente quer
ajudar e ndo pode (...)(&ntrevista realizada dia 17/04/98)

Essa consciéncia, entretanto, ndo significou oigéesento gradual da esposa como
alguém com um futuro, bem comA, ndo reconhecia-se separado da paciente e tolarava
idéia que ela poderia morrer e ele continuariaistiexXem muitos momentos da entrevista ele
indica a possibilidade de vir a falecer antes g%,

“(...) a morte vai chegar tanto a dela e a minkanossa chega(...) Deus é que sabe o que faz,
as vezes pode ser que eu ainda morra antes queweay sabe (...)(éntrevista realizada dia
14/04/98)

Quanto as aspectos cognitivos deflagrados, obses/aue o esposo contempla a sua
propria morte na medida em que pensa que podefaeates da esposa. Além disso, a atitude
mental predominante no periodo de antecipacdo ca @ esposo foi a barganha, como
demonstrado anteriormente. Podemos observar gueceltzposto da antecipacdo concreta da
auséncia da pessoa amada, por isso, ndo percebemusma fala referente a mudancas na
sua identidade, crencas e expectativas que reflatepalidade sem a esposa, muito menos

uma atitude de revisdo do passado.

Quanto ao processo interacional com 0 pacienfeobservamos que 0 esposo
permanecia tanto quanto possivel envolvido com ppses direcionava energia fisica e

emocional e o cuidado era prioridade em termodateefamento da sua vida. Estas acfes em



direcdo a paciente e a proximidade de ambos feenterte, ndo significaram a resolugéo de

questdes tanto praticas como pessoais e a re\assiadrelacdo, muito menos a despedida.

RANDO (idem) indica que o fechamento de questbasabadas e a despedida sao os
dois principais aspectos da experiéncia do luteecipatorio, pois permite ao familiar

acomodar-se a perda e aceita-la, e ao pacienieaream senso de fechamento e sentir-se
liberado para a morte.

Durante os cuidados prestados a esposa, as irgsragiiservadas entre ambos
restringiam-se as preocupacdes do esposo em gamanilimentacdo da paciente,
intransigéncia quando esta n&o ocorria e incOmooim celagdo ao constante sono.
Transcrevemos a fala de,

“(...) ela ndo se alimentou direito, assim ndo dar. Ela ndo comeu nada, vai ficar fraca, tem
que alimentar-se para ficar forte sendo néo da panaara casa(...) As vezes dorme durante
todo o dia e as vezes ndo dorme a noite. Nao gissm, pois ela sempre foi dorminhoca,
mesmo em casa, CoOmo eu Sou ruim para dormir nam giesver os outros dormindo, cutuco
ela para acorda-la . . . e ela fala para mim: tufsda, tu so fala (...).(entrevista realizada dia

15/04/98)

Outro aspecto que observamos foi a constante itentid¢A. em superar a incapacidade
da esposa em relacdo a algumas atividades. Pompkxeste insiste em leva-la para tomar
banho de cadeira de rodas no chuveiro, mesmo quafidcha possibilidade da paciente
locomover-se em funcao das dores 0sseas e dasagluean. Ele afirma,

“(...) s6 preciso conversar com o Dr. P., queroafatom ele se eu posso levar ela para o
banheiro, ai vai ser melhor ainda, ir no banheipmde ser que possa, quero perguntar para
ele. Entdo ali vou insistir um pouco e ver se elasegue se segurar em mim ai ela vai no
banheiro ai € mais facil (...){¢ntrevista realizada dia 27/04/98)

Estes relatos, mais uma vez, demonstram a difideldde A. em elaborar os
sentimentos de impoténcia e raiva que sdo deflagrégnte a perda do controle, o que
prejudica, por sua vez, a propria assisténcia gepi@&c Essa € a maior preocupacao da filha,

pois o pai dificulta os cuidados a serem prestadosie a fim de garantir-lhe o minimo de
gualidade de vida.

Quanto a este aspecto, HEGGE (1991) relata o®efeitjudiciais das reacdes de luto
sobre a habilidade funcional do familiar cuidadgprncipalmente, sobre a sua capacidade de
proporcionar um cuidado de qualidade para o famijiee estd morrendo. Neste sentido, a

autora aponta a importancia dos profissionais ddesam auxiliar os familiares a elaborarem
estes sentimentos.



Observamos ainda a dissonancia entre a atitudadaenpe e do esposo frente a ameaca
de morte. No relato a seguir percebemos necessatagsposo em manter a paciente numa

atitude de negacéao e barganha,

“(...) ela sabe que ela tem um cancer ja, mas pepgaesta curadinha, pela radioterapia, mas

a gente sabe que nao esta.(...) Ela pensa, ent@onédeixar ela pensar assim, porque as vezes
com a graca de Deus acontece alguma coisa. BExegfistro de certos milagres que acontecem,
sdo dificeis, mas acontecem, entdo tem que telagsperanca, as vezes mesmo que nao sabe,
mas com o medicamento, ature mais ((entrevista realizada dia 14/04/98)

Essa dissonancia de atitudes provavelmente premudiccapacidade da paciente em
elaborar o seu proprio luto antecipatorio, resobears problemas e preocupacgdes. E 0 esposo
pareceu incapaz de auxilia-la neste sentido. Emi@t observamos que ele procura atender
aos seus desejos, pois quando a ela pede pareicgsa, ele faz cumprir seu pedido. Nas

suas palavras,

“(...) n6s vamos fazer a vontade dela, e isso panmam é muito importante e se no futuro ndo
fizer e acontecer alguma coisa vou ter um remora@imentdo fazer isso dai € uma coisa
muito importante, satisfazer o desejo dela, apgs& vai ser muito mais trabalhoso para gente
porque aqui tem as enfermeiras e tudo ((entrevista realizada dia 27/04/98)

Ainda que o esposo teve dificuldade em auxiliaacignte a fechar as suas questoes e ir
em paz, ela foi muito bem assistida pela famillas€vamos o esfor¢o da filha em identificar

as suas necessidades, proporcionar um cuidadoatteguacilitar a sua morte.

Quanto aogprocessos familiares e sociaisido foi possivel observarmos mudancas
nos papeéis familiares, muito menos, ampliacdo tecdes de ajuda para o contexto mais
amplo. Os servicos funerarios foram providenciadomente no momento da morte da

paciente e foi a filha quem encarregou-se desppnssibilidade.

Um dos aspectos que podemos levantar para dissutispectos do enfrentamento da
ameaca de perda e morte pelo esposo cuidador eppelente e a experiéncia de Iuto
antecipatorio desenvolvida, diz respeito ao termpostorrido entre o aviso do diagndstico
fatal e a morte, ou seja, apenas cinco meses.eéPqueca unidade de cuidados teve pouco
tempo para adaptar-se a ameaca de perda e conuemi¢mte lidar com as demandas da

doenca terminal e, por sua vez, desenvolver cantecipatorio.

RANDO (idem) aponta, nas suas pesquisas, que pas@¥ uma guantia Otima de
tempo que permite ao familiar experienciar o lutteeipatorio, adaptar-se a doenca terminal,
sem prejudicar a adaptacdo posterior & morte dergac Este tempo ficaria entre seis a
dezoito meses de doenca. Esta autora ressalta exgeaéncia do luto antecipatorio requer

tempo para se desenvolver. Nas suas palavras,



“(...) o luto antecipatério requer tempo para se revelar e se desenvolver. E um processo,
ndo é um tudo ou nada, tempo e experiéncia de frustracbes repetidas sobre a
necessidade de ver a pessoa amada melhorar é critico para confrontar e deslocar a
necessidade negar 0 que esta acontecendo. Isto gradualmente resulta num progressivo
aprofundamento da consciéncia, que é necessario a fim de experienciar uma 6tima
quantia de luto antecipatério de um modo mais consistente para com efeitos terapéuticos
benéficos para o paciente e para a familia.” (p.25)

Tendo em vista os comportamentos apresentadosipelade de cuidados, observamos
que o esposo teve dificuldade em desenvolver oepsacintrapsiquico (a conciliagdo com
ameaca de perda), processos interacionais (fechantsn questdes inacabadas) e os
processos familiares e sociais que permitisseneigagéo, em algum nivel, da morte. Assim,
apontamos que a experiéncia do luto antecipat@sernvolvida pela unidade de cuidados foi
escassa, embora o esposo tenha desenvolvido mroammamite a antecipacdo de alguns
modos de adaptacdo a perda e a esposa tenha @acegmphadamente a sua morte. Mas essa
experiéncia parece que proporcionou pouco prepamnidade de cuidados quanto a

ocorréncia da morte.

Um aspecto que pode ter contribuido decisivameata @ dificuldade da experiéncia
do luto antecipatorio pela unidade de cuidadosaesitio a natureza do vinculo conjugal, o
seu tempo de duragdo 58 anos e o0 estigio de vidmalase encontravam a paciente e 0

esposo, a aposentadoria.



5.5. ESTUDO DE CASO 5

O paciente I.M. foi diagnosticado em dezembro d8618e um céancer de faringe.
Realizou tratamento radioterapico e quimiotera@t® final de 1997. Em marco de 1998,
sofreu uma traqueostomia e foi encaminhado paraupe de Cuidados Paliativos da
instituicdo C., pois o tumor ja havia metastatizaldpmma regides do corpo, como o pulméo, e
interrompido a possibilidade de cura do paciente.

O paciente sofreu quatro internacbes hospitalatesmarco a junho de 1998, para
controle dos sintomas como dispnéia, astenia, idéeccdes, etc. Na ultima internacgéo,
29/06/98, faleceu dia 07/07/98.

O paciente tinha 39 anos, era casado e tinha ithes.f A esposéE. era quem o

acompanhava nas internacdes hospitalares, pogaatouidadora principal.

Foram realizadas trés entrevistas com a esposatdwaderceira internacao do paciente
que ocorreu no periodo de 28/05/98 até 05/06/98acdente ndo foi entrevistado em funcao
da sua dificuldade de comunicacédo devido a trasjasva e a debilidade fisica.

Iremos apresentar alguns aspectos psicolégicosisecfisiologicos para caracterizar a
situacao psicossocial do familiar cuidador e dagrde frente a ameaca de perda, em seguida

apresentaremos a experiéncia do luto antecipalégenvolvida pela unidade de cuidados.

Quanto aos aspectos psicologicos a ser levantakie naso apontamos, em primeiro
lugar, a qualidade da relacdo conjugal entre asespm paciente. E interessante reconhecer
que muitas vezes o vinculo estabelecido na relegdjogal determina a qualidade do vinculo

de cuidados formado durante a doenca.

Neste sentido, os aspectos da qualidade deste lvinmodem influenciar os
comportamentos deflagrados frente a doenca e acamdeamorte, bem como a dimenséo das

reacdes de luto.

A esposé. refere que a sua relagdo com o marido foi permdadeustracoes, pois ele
nao correspondia as suas expectativas e ao amaia@ueitria, embora ela reconheca que o

marido nutria algum afeto por ela.

Isto permite compreendermos o motivo pelo qualppss permaneceu casada durante

17 anos, teve trés filhos e se tornou a sua curdagidncipal. Observamos que o vinculo



conjugal entre o paciente e a esposa tinha conasteaistica principal a necessidade de ajuda
e de cuidados do paciente em relacdo a esposaselpaenos algumas falas & que
representam a qualidade da sua relacdo conjugal,

“(...) dia 18 de outubro vai fazer 17 anos que nds casaewtnha quinze anos na época e ele
tinha 22 anos quando a gente casou. Eu sempre ipagee era mais velha e ele mais novo,
sempre batalhei toda vida e ele ja me fez sofratojnmulherada, nunca deu nada para casa
(...)."” (entrevista realizada dia 02/06/98)

“(...) para falar bem a verdade eu nunca fui fedim relagdo a ele. Quando eu ganhava os
nenens, ele ndo ia ver, ele ndo ia me levar, ndwataquela participacdo de pai - esse € 0 meu
marido vem me pegar, vem ver as crian¢as -, hagiacanteve essa iniciativa, nenhum carinho
nada. Eu queria sim, na maternidade todos os maridm, quando as esposas estavam na sala
de parto eles ja estava esperando, eu queria gsgefassim comigo também mas nunca foi
(...)."” (entrevista realizada dia 05/06/98)

“(...) foi tanto tormento que eu até cheguei a @Erd amor que eu tinha por ele e eu era louca
por ele. Eu perdi tudo, foi tanto sofrimento, commocaso de uma plantinha, ndo regou, morreu
(...).” (entrevista realizada dia 05/06/98)

“(...) eu sempre senti que ele gostava de mim, ida ¥ntima e tudo, por isso eu nao
abandonava ele, tinha pena dele, eu achava que&adevivia sem mim, por causa dos filhos,
acho que ele nunca ia conseguir viver sem a minksemca, ele ndo ia conseguir viver (...)."
(entrevista realizada dia 02/06/98)

Por outro lado, levantamos a hip6tese de que oamanto da esposa nos cuidados do
marido pode estar ocorrendo em fungédo de que odaban neste momento, poderia ser
interpretado como uma acao de vinganca pelo saitongue ele a fez passar. Neste sentido,
hipotetizamos qué&. cultiva, em algum sentido, uma fantasia de vingapois refere que
deve sempre atender aos pedidos do paciente. Agsm, @&la interpreta o insistente pedido do
paciente pela sua companhia como um teste para aupwsta vinganca de abandono. Nas
suas palavras,

“(...) a minha irma& me chamou porque ele estavarmpmpara me chamar, ele estava com falta
de ar, estava ruim. Entdo ele sente assim uma aagar eu conversei com o Dr. P. e ele falou
gue ele criou uma coisa no cérebro de que o qu@adkz comigo eu agora iria usar a doenca
dele para abandonar ele, entdo ele quer s6 queoere foerto dele (...)."(entrevista realizada
dia 02/06/98)

“(...) ele tem medo que eu venho descontar nele, &éraqueza dele, o que ele fez comigo, que
eu venha abandona-lo para ele sentir na pele oagusenti quando ele me abandonava (...) ele
acha que eu quero deixar ele aqui no hospital qparé castiga-lo (...).(entrevista realizada
dia 02/06/98)

Outro aspecto psicolégico que podemos levantaredigeito a experiéncia religiosa de
E. e 0 quanto ela proporciona apoio para o enfrentaomdsm ameaca de perda. AO mesmo

tempo, ela ndo percebe a doenca prolongada danpaciemo um castigo divino, comumente



observado naqueles onde a crenca religiosa serugatpretacdo para todos os eventos da
vida. Ela fala,

“(...) eu sou Evangélica, da Assembléia de Deus,asiou indo para participar dos cultos mas

0 pessoal vai |l& em casa, entdo a minha for¢ca,obw,aque se eu ndo tivesse tdo apegado a ele

eu nao ia estar conseguindo é a unica for¢ca quedaeBu acho que Deus ndo esta castigando o

I. porque estaria fazendo eu sofrer também e etecquér o meu sofrimento. Eu tenho certeza

gue Deus nao quer o sofrimento de ninguém. Nabaotair sofrimento, ndo vai fazer ele pagar

o que fez para mim fazendo eu sofrer junto (.ehtievista realizada dia 02/06/98)

Em relagdo aos aspectos sociais, destacamos alganaaseristicas da familia, como o
papel que o paciente ocupava no sistema familiastégio de desenvolvimento da familia,

bem como, as repostas dos seus membros a doermgaeaga de morte.

Observamos que o paciente ndo ocupava um papel mdiwida familiar. A esposa
revela que a manutencdo da casa (economicamentenogio@almente) era de sua
responsabilidade. Até o filho mais velho percebralacdo de desigualdade do pai e da mae
quanto a esse aspecto. Isto significa, por suaguezo contexto econdémico da familia néo foi
significativamente alterado pela doenc¢a do paciéntafirma,

“(...) eu sempre trabalhei sozinha, sempre voli@isgpcasa sozinha, sempre sustentei a casa
sozinha, tudo era eu, tudo, tudo, ele recebia balio dele, trabalhava, ndo era mandrido (...)
s6 que ele pegava o dinheiro e botava tudo fora, c@m mulheres ou com bebida, nada, em
negocios (...) agora 0 menino comegou a traball@fugar dele, ai estd me ajudando. Ele ja
me ajuda e o pai ndo ajudava, o pai dizia para-die vai ter que ajudar um pouco para casa -
e ele dizia: ‘sim, eu vou ajudar coisa que o pancaifez, o pai nunca ajudou com um tostado
para casa a mae sempre batalhou sozinha'((eptrevista realizada dia 02/06/98)

Entretanto, observamos que a familia nuclear erm@et num estagio de
desenvolvimento onde os esfor¢cos familiares estiwentrados na educacdo dos filhos,
assim as figuras parentais sdo de extrema impaatada medida em que ocorre a perda do
parceiro neste papel, o outro sobrecarrega-se quiami que lidar com a perda do par e
atender concomitantemente o paciente e os filhakehca de esposo exigiuHeuma dupla

responsabilidade. Observamos este aspecto na sefplinda esposa,

“(...) tem que ficar aqui, tem que lembrar dos dthem casa que estdo precisando da gente
também. Quero ir para casa e ndo posso porquerelgiga de mim e os filhos em casa também
precisam. Hoje eu ia em casa ver eles, conversarales orientar para eles obedecerem a avo,
ndo pude i. Entdo o mais dificil para mim € ficaug apesar que eu estou atendendo ele eu
tenho que cuidar aqui e la, com dois coracfes. Aiofsimento € dobrado (...X&ntrevista
realizada dia 02/06/98)

RANDO (1986) aponta que os membros familiares @me que lidar com a doenca
terminal do paciente e, ao mesmo tempo, atendamdid, geralmente sentem-se culpados

por ndo ter energia suficiente para atender assielagles de todos.



A esposaE. ndo conta com a participacdo dos filhos no cuidddagpai, pois eles
apresentam pouca idade, recebe apenas a ajuda deisle da sua sogra. Ela relata,

“(...) ele tem pouca familia, ele sé tem a mée @eteirma. A mae dele vem aos domingos com
a minha cunhada, ela tem carro e traz a minha sqayia ela € muito velhinha, ai o resto € a
minha familia. Na minha familia poucos estio seoiamdo, s6 minha irma e a minha mae. E
ela quem ajuda a cuidar dele, ela limpa as coisgle,ddd banho nele, tudo que a minha sogra
precisa minha mée vai la e faz para ela (...), entdas estdo acompanhando todo o meu
sofrimento e a trajetoria dele. Elas estdo acompawdo tudo (...).{entrevista realizada dia
05/06/98)

A partir do relato acima, observamos dtigoossui um suporte social por parte dos seus
familiares, além disso, pode compartilhar as infogées sobre a ameaca de perda e todos os

problemas decorrentes da doenca.

Percebemos que a familia nuclear tem consciéncigodgmca do paciente e suas
implicacdes, isto pode ser observado na qualidadeothunicacdo dE. com os filhos. Ela
revela que ja havia avisado os filhos da poss#ddéddo pai falecer, apenas o filho menor de
cinco anos nao havia sido avisado. Nas palavrés,de

“(...) a outra vez que ele foi internado, a segunvda, eu cheguei em casa e ele assim: o pai

ficou ? Eu disse ficou. Mde quando é que ele varen@ Eu perguntei quem falou para ti que

ele vai morrer? Ninguém falou, mais eu sei quevalenorrer. Nao sei quem falou para ele, as

vezes a gente conversava, mas nao perto dele.oSais maiores eu ja falei, chamei e falei:

0 teu pai tem pouco tempo de vida. O do meio n¥oufaada e o maior se mandou

(...).” (entrevista realizada dia 05/06/98)

A comunicacdo desenvolvida na familia ndo incluipaciente. A esposa argumenta
que tinha medo das rea¢des emocionais do pacpmigeeste ja mostrava-se bastante ansioso
e revoltado com o seu estado. Entretanto, ela lpergee o marido tinha consciéncia da sua

doenca.

De modo geral, observamos daenédo apresenta dificuldades para lidar com ososfeit
da doenca do marido como, por exemplo, o tratamguitaioterapico e radioterapico, a dor,
0s curativos da traqueostomia e o0 medo de dord@rafima que esta adaptada aos cuidados
que tem que prestar. Isto € um indicativo que asspsta adaptada a fase final da doenca do

esposo e as suas reacodes de luto pouco interfersmarhabilidade de cuidar do paciente.

Quanto aos aspectos que dizem respeito a relaca@bdmaom a equipe de saude,
observamos quE. mostra-se satisfeita com a assisténcia médico tatempiecebida em todos

0s momentos da doenga, bem como, com a medicaggiogdrolar os sintomas do paciente.

Entretanto, cabe ressaltar que na fase do diagnGstpaciente foi ndo teve a mesma

assisténcia. A esposa relata que nos postos dee saudk ele buscou atendimento, os



profissionais ignoravam a sua queixa dizendo queasa de um problema emocional, assim
ele permaneceu muito tempo com dor até o seu quselrodiagnosticado no hospital

Universitario e depois na instituicédo C.

A esposa refere que possui apoio do contexto Isamiaseja, da sua familia, das
instituicbes onde o paciente recebeu atendimerda eomunidade de evangélicos da sua
regiao.

O padrao socio-econdémico da familia € rebaixaddreEamto, a esposa refere nao

enfrentar dificuldades financeiras no momento, @sis de licenca do seu emprego mas o

continua recebendo o seu salario, aléem disso, eex@ensdo do esposo por invalidez.

Quanto aos aspectos fisioldgicos, observamosquefere alguns problemas de saude,
como sua a bronquite que foi agravada em funcdaoteiasa rotina de cuidados. Entretanto a

sua saude geral ndo encontra-se comprometida petégde alimentac&o e sono.

Caracterizaciao da Experiéncia do Luto Antecipatério

da Unidade de Cuidados

Para caracterizar a experiéncia do luto antecijpatfa unidade de cuidados iremos
descrever 0s processos intrapsiquicos, interacionf@miliares e sociais que foram
deflagrados até a morte do paciente. Entretaniciaimente, apresentaremos as principais
caracteristicas do enfrentamento da espgbsapara depois caracterizar os aspectos da

experiéncia do luto antecipatério da unidade ddarios.

Quanto agrocesso intrapsiquico,observamos que a espdsadescreve a historia da
doenca do esposo sem demonstrar emoc¢ao quant@regs@ da doenca dele. Termina o
seu relato com o aviso médico da impossibilidadeutda, antecipando a morte do esposo. Na

suas palavras,

“(...) ai ele me chamou e disse para mim: a senlpmde perder a esperanca, se tinha alguma
pode perder. Eu disse: porque ? O homem estatmdado e ndo tem mais volta, ndo posso
fazer mais nada por ele, o que a gente podia faz@ente avaliou o caso dele levamos para
outros médicos fizemos de tudo, o tumor dele nd@onbais volta, porque ele avancou e nao
respeitou a RDT, ndo respeitou a QT, foi avancamaido tem mais volta. Ai eu disse: pois €,
vai ficar assim ? Ele disse: néo, ele vai ficar snaiagro, bem magrinho e ndo vai passar mais
comida, a gente vai colocar uma traqueostomia fei@da ndo estava) e no final se o tumor



vier para baixo a tragueostomia ndo vai adiantarisnase vier para cima ele sobe para
cérebro, ele rompe a artéria também, tem variassibilglades, romper artéria e ele ter uma
parada respiratéria ou subir para o cérebro e pasatlo. Ai eu disse: quanto tempo ele vai
ficar assim neste sofrimento ? Ele disse: maisréle ineses ele ndo passa (.(gritrevista
realizada dia 02/06/98)

Esse relato aponta que a esposa tem plena conactgngravidade da doenca e que
esperancas de recuperacdo ndo sao mais possiliesEva@mos qu&. imagina a morte do
esposo e as suas consequéncias, tornando-se faroitiao papel de enlutada antecipatoria.

Ela revela,

“(...) quando eu fui internar ele, tinha aquelerth de quem sai em 6bito, ai enquanto o cara
estava la escrevendo eu fiquei lendo. Ai tinhamexda pessoa e faleceu no dia tal, neoplasia
no caso, de Utero, de préstata, e assim por diagitejinha a assinatura do responsavel que

tirava o corpo daqui. Eu fiquei pensando assim, ehews, serd que eu vou ter que assinar esse
livro também, fico pensando assim (.(gritrevista realizada dia 05/06/98)

A esposa refere as perdas que imagina que vaingafrquando o marido falecer e
antecipa alguns problemas, por exemplo, o que wardpara os filhos quando eles

perguntarem sobre o pai. Nas suas palavras,

“(...) vou sentir falta dele, no caso dele denteoahsa, como marido ndo, ele nunca esteve lado
a lado como eu sempre precisei dele, eu sempraltrabsozinha, sempre voltei para casa
sozinha (...).{entrevista realizada dia 05/06/98)

Quanto as perdas que o enlutado antecipatério ierpge&x, RANDO (idem) aponta as
perdas que virdo no futuro ou depois da morte, @emplo, soliddo, inseguranca,
desconforto social, identidade agredida, incersepaodmica, alteracdo no estilo de vida, entre

outras.

Quanto as perdas experienciadas atualmente coageepsao da doenda, refere,

“(...) de um tempo para cd ele ndo quis mais dorewmigo, depois que ele voltou da

traqueostomia ele ndo quis dormir comigo, ndo EQpe, eu nunca tive nojo dele, (...) ndo
expulsei ele da cama, até queria que ele dormisseama comigo, era melhor, dai ele foi

dormir na cama do pequeno e o pequeno foi dornmmigo, se ele fosse dormir comigo eu via
quando ele estava ruim, mas ele ndo quis passaugzana de |a, eu convidava e ele dizia, ndo
quero (...)."(entrevista realizada dia 02/06/98)

Ainda com relacdo ao papel de enlutada antecipatobservamos que ela percebe-se
como villva e imagina como reconstruira sua vidévagosteriormente. Observamos que o
contexto social também estimula seu pensamentesullapalavras,

“(...) jA eu me sinto vilva (...) também os colefieam achando que eu vou ficar vilva mesmo
(...) perguntam se eu vou casar de novo, eu digo ndo vou casar de novo, a ndo ser que
Deus mande um homem ideal, que eu sempre quiscase de novo, mas que ndo contrarie 0s
meus filhos, dai ndo pode ser (...) Tem mulherfapaevidva ao cabo de um ano j& casa de
novo, os filhos nem se adaptaram a falta do paigca um outro no lugar. Dai tem também
varios problema de padrasto essas coisas, eu préfitar sozinha (...).(entrevista realizada
dia 02/06/98)



Quanto aos aspectos afetivos, percebemogquéo apresenta a reacdo emocional de
tristeza tipica dos enlutados frente ao rompimdet@inculo significativo. Uma hipotese que
levantamos é que ela ja viveu o luto pela perdeetigdo conjugal imaginada e o vinculo
atual com o marido esta estruturado de outra foEtecomenta que ndo consegue chorar,

apenas sente ansiedade em relacdo aos sintomsisaio e

Em funcdo do papel qu&. ocupa no sistema familiar, apontado anteriormente,
observamos que ela sente-se exausta fisica e emaboente, tendo dificuldade para lidar

com esse sentimento. Ela fala,

“(...) tem hora que me d4 vontade de sair correedabandonar tudo, que nem esse dias eu
falei para minha mée, a minha mée conversou muitnigo, ela falou: poxa j& sofresse tanto,
aglenta mais um pouco. Mas méae nao é facil agleBtasei o que tu estd passando, mas a
gente ndo pode fazer nada, mas pelo menos tenentagindo fica fraca na frente dele, porque
sendo ele vai ficar triste também (...). A gente sdbe o que vai fazer, tem hora que d4 um
desespero, porque eu ndo durmo a noite, de diagtertrabalhar, tem que cuidar dos filhos,
da casa, dai cuidar dele também. N&o é facil, ewsim® bem mais triste, mais abatida, mais
tudo.” (entrevista realizada dia 02/06/98)

BROMBERG (1997), citando BERARDO (1992), aponta queivel de estresse mais

elevado € encontrado quando o cuidador é o cOnjpgé&s é grande a carga de
responsabilidade que traz uma dificuldade com eepolsicao de papéis.

Apesar da exaustdo em que se encoBtréenta lidar com as incompativeis demandas
da doenca terminal. Observamos, que ela ao mesnpmtque cuida do paciente ndo perde a

sua perspectiva de futuro. Nas suas palavras,

“(...) agora tudo o que ele precisar de mim eu vou fgzemue eu quero ajudar, apesar de
tudo que ele fez comigo, mas eu quero ajudar, eadforma de eu ajudar € cuidar dele até o
final, naquela hora que ele for e depois tocar davpara frente e cuidar do meus filhos. E 0
meu objetivo agora, sempre cuidei deles, agora elenou sem ele tem que cuidar mais ainda,
eles vao precisar bem mais de mim, entdo eu tenl® eptar forte para cuidar deles
(...)." (entrevista realizada dia 05/06/98)
Para RANDO (idem) esta é uma das principais tarefasexperiéncia do luto
antecipatorio, ou seja, lidar com as demandas aditdrias como direcionar-se em relacédo ao
paciente com energia, atencao, permanecer envadvadastar-se dele a fim de desligar-se da

sua imagem como alguém com um futuro, além disdar tom o estresse gerado por esta
contradicao.

Quanto aos aspectos cognitivos, observamos queasasiesenvolve a atitude de

barganha com relacdo a postergagao da morte decgspas impde condi¢cbes para que iSso



ocorra. A qualidade da sua barganha demonstrausemaat ambigua dos seus desejos em
relacdo ao marido. Ela fala,

“(...) eu pensava assim, agora que eu estou verstifromento dele, aquilo me déi, sé em saber
que ele vai partir. Eu queria assim, que Deus tfarmeasse ele em outro homem, eu queria que
Deus transformasse ele para mim, s6 que Deus n&ofager. Talvez Deus permitiu a doenca
dele com plano de transforma-lo ou de convert&lopenso assim, se Tu quer levar, faz o que
Tu quiser, mas se ele for ficar comigo, se Tu toacele, me traz ele transformado, se Tu vé -
Deus conhece o futuro - que ele ndo vai se tramsdore vai ficar do mesmo jeito que ele €,
entdo Tu salva ele e leva ele para Ti, porque elefigar bem melhor 14 em cima do que
comigo. Esse € 0 meu objetivo (.(8ritrevista realizada dia 02/06/98)

Essa mesma espécie de barganha encontramos n@. dasaaracteristicas da relacéo
conjugal de ambos os casos sdo semelhantes e gideetigiosa das esposas também. Deus
aparece como interlocutor da vontade de recon&diag postergacdo do destino fatal ou a

aceitacao da perda.

Observamos quE. faz uma revisao do passado, principalmente quamggoroblemas
da sua relag&o conjugal. Entretanto, observamoglgumnsegue reter em parte uma imagem
positiva do esposo. Ela relat&:.) vai ter outras coisas boas para lembrar, efio vou lembrar s6

das coisas ruins, porque fico feliz em saber que mbrreu de bem com todos (.(&ftrevista
realizada dia 05/06/98)

Quanto aoprocesso interacional com o0 pacienteobservamos qu&. permaneceu
envolvido tanto quanto possivel com o pacienteardb afastamento, direcionando energia
fisica e emocional. Além disso, integrou as demsimgeompativeis como permanecer junto

com o paciente e deixa-lo partir.

Observamos que a proximidade da esposa e do pgctemnte a fase terminal, ndo
permitiu que ambos resolvessem as questdes quepeciam em aberto, principalmente a
esposa, no que diz respeito a sua expectativaasféormacdo do marido. Ela conclui
resignadamente,

“(...) vou fazer trinta e dois em outubro, eu cas@in quinze anos, estou até agora com ele toda
vida s6 dele, nunca tive outro homem sé dele, enasai, eu queria pelo menos que ele
respeitasse isso, até agora ndo se tocou e ndoseatocar mais, e eu vou levando a
vida(...)."(entrevista realizada dia 05/06/98)

Quando perguntado a ela sobre as questdes queigakaesolver antes da morte do
marido, ela indica o pedido que ele faria sobreasamento e a sua disponibilidade em
permanecer fiel a ele apds a sua morte. Nas siasas

“(...) ele vai pedir para mim ndo casar de novo,sma hdo vou nem tocar nada, porque posso
prometer alguma coisa € ndo vou conseguir cumfereu gostar de alguém ou Deus mandar
uma pessoa para mim, eu ndo vou querer, NO casgqup eu prometi no leito de morte que

ndo ia fazer isso. . . Mas se eu fosse pergustarna pedir para mim ndo casar de novo, eu sei



tenho certeza absoluta (...). Quando a gente evanjpele falou que era eu ir para casa ficar

esperando por ele, sem namorar com ninguém, segaga@ com hinguém, esperando por ele

(...). O meu filho mais velho j& pediu isso. Um eliadisse: eu sei que o pai vai morrer, agora

uma coisa eu vou pedir para mae, a mae nunca nasa de novo, pelo menos enquanto eu
tiver em casa com a mae, s depois que eu me gaaarenquanto eu estiver em casa eu nao
quero outro homem no lugar do pai (..(ehtrevista realizada dia 05/06/98)

Por outro lado, percebemos que a esposa faz unatitende reconciliacdo e
fechamento das questdes com o paciente, mas igtoepastar ligado ao sentimento de culpa,
talvez por nutrir alguma magoa ou ter desejadaarsurte. Nas suas palavras,

“(...) eu ja perdoei ele, nem precisa pedir, quando elficjgu doente, mesmo antes quando ele
fazia na hora, na hora da aquela raiva, ndo raiparque eu ndo sinto, ndo guardo raiva de
ninguém, da aquela magoa o coracdo bate, o coral@op depois a cabo de meia hora ja
esqueci e perdoei tudo. A gente olha as vezespmssoa com aquela tristeza (..(ghtrevista
realizada dia 05/06/98)

“(...) eu ja falei para ele: ‘tu ainda pensa emagepender, se tu ja te arrependeu, tudo bem, se
tu quer pedir perddo para mim ndo precisa pedirj&te perdoei’. Querendo fazer o que ele
ndo tinha coragem de fazer, mas estava no coragifa fazer, eu entdo eu ja adiantei
(...)."” (entrevista realizada dia 05/06/98)

Talvez a dificuldade d&. em abordar as questbes principais da relacdo covariolo
estejam ocorrendo em virtude da falta de comunccagé relacdo a doenca e a morte com o

paciente. Quanto a esse aspecto, a pesquisa de BRR®I(idem) aponta que,

“(...) questdes levantadas pelo paciente que dissessem respeito a sua necessidade de
falar na morte que se aproximava, ou em questdes ndo resolvidas, eram evitadas na
tentativa, por parte do familiar, de protegé-lo, e a si proprio, do enfrentamento desse
confronto. Se considerarmos que a abertura da comunicacdo € um facilitador no
processo de luto, uma atitude como esta tera impacto negativo sobre a elaboragéo.”
(p.214)

Observamos que a esposa auxilia o marido a elab@®aw luto antecipatério na medida
em que estimula a proximidade entre ele e o fiklba. A relacdo de ambos no passado foi
permeada por sentimentos contraditorios. Apresesganrelato dé&. sobre a relacdo do pai
com o filho,

“(...) gquando eu engravidei do meu primeiro meniele, queria matar, fez tudo para matar, até
botava as maos para tras abria minha boca para catagemédio para matar o nenen. Depois
gue o menino nasceu e ficou grande, comecou adairgle comecgou a chegar no menino, o
menino tinha assim uma rejeicdo dele, ele chegavenenino brincava, mas 0 menino nunca
queria saber dele, parece que tinha raiva deleurAiuma vez eu perguntei para ele: Iv. porque
tu tem raiva do teu pai ? Ele disse: ndo sei m@@, posso explicar, ndo tenho raiva mae, eu
ndo consigo, para falar a verdade eu ndo sei o gue/ou dizer para a mée (...[éntrevista
realizada dia 02/06/98)

E. refere que o paciente pediu perdao ao filho. BPeroes que esta atitude permite que
o proprio filho resolva suas questbes com o pasada sua morte e facilite a elaboracdo do

luto antecipatério de ambos. Nas suas palavras,



“(...) quando ele ficou doente, ndo sei se a cdsra pesou, ele chamou um dia o menino, ja é
um moco. Ele disse: Iv. vem ca o pai quer falattigon Ele nunca fez isso. Ele chegou o que foi
pai? Ele ai se abracou com ele e comecou a, chohaar, agarrou assim o pescoco dele, ai
comecgou a correr agua nos olhos. Eu ndo estavaasa, gnas a mae estava la. Ai ele pediu
perddo de tudo o que ele tinha feito. Dai ele falmas o pai nunca me fez nada. Mas o |.
sentiu, no que ele estava doente, ele sentiu, eunarer e tenho que pedir perddo para o
filho. Dai ele disse assim: I. tu me perdoa ? Rifelz positivamente com a cabeca (...) daquele
dia para c4 eles ficaram assim, parece que mudolacclima que eles tinham, os dois(...)."
(entrevista realizada dia 02/06/98)
LEBOW (1976) aponta que um dos maiores preditoeedam ajustamento, apds a
morte prolongada de um familiar, é a capacidaddatogdiares manterem-se envolvidos com
0 paciente e resolveram os conflitos da relacaoopiado de RANDO (idem) isto permite

que o luto posterior ndo seja sobrecarregado moinsentos de culpa.

Observamos que a esposa auxilia o paciente a fasharas questdes, quando atende o

desejo dele em morrer em casa. Nas suas palavras,

“(...) talvez ele queira morrer com as criangas.lvez ele chame para dizer alguma coisa.
Quem vai saber, se ele quer passar tudo que ndsopagurante a vida. (...) talvez ele ainda
queira pedir alguma coisa para mae pois para maendo pediu, talvez é o que falta, chegar
em casa e pedir alguma coisa para mée, ele tenpgdi perddo para a mae dele, ele foi um
filho muito ruim (...).(entrevista realizada dia 05/06/98)

Quanto aoprocessos familiares e sociamservamos que a familia ndo organizou-se e
se reconheceu sem o paciente ocupando os velhésspaptretanto, isto ocorre mais em
relacdo ao filhos menores do que em relagcédo a &sgos ja percebia o marido como ausente

no contexto familiar.

Percebemos que neste periodo antecipatorio, algcwmsratos e planos foram
estabelecidos para o futuro como, por exemplo,didpedo filho em relacdo a possibilidade
de um novo casamento da mde. Apontamos que istierjionstra uma reorganizacdo do
sistema familiar em relagdo a papéis e respondabléds, ainda que o desejo do filho seja de

gue o ambiente familiar ndo sofra mais perdas.

Quanto ao servicos de funeral e religiosos, ndcersamos como foi realizado,
entretanto, parece que eles devem ter sido prosiaws de acordo com as crencgas religiosas
da esposa e do paciente que se converteu quamda dsente.

Quanto ao luto antecipatorio desenvolvido pela asedde cuidados, observamos que o
paciente, a esposa e o filhos desenvolveram plartames processos intrapsiquicos e
interacionais. Eles significaram a realizacdo dgurabs tarefas relativas ao perdao que
permitiram um senso de fechamento, principalmeoteatiente com o filho mais velho.



Podemos observar que a elaboragédo do luto pela petdcipada ndo comprometeu o
envolvimento da esposa no cuidado do paciente. tQuareste aspecto, RANDO (idem)
afirma que o desligamento que ocorre no luto ap&eaiio ndo é da pessoa que esta morrendo
no presente, mas da imagem da pessoa como umdnaoligue estara presente no futuro do

enlutado apds a morte.

Quanto a preparacao da esposa para a morte dofgambservamos que ela parece
sentir-se preparada para perdé-lo, embora ndo padgaosticar qual serd a sua reacao no
futuro. Nas suas palavrgs,) eu sei que ele vai partir, eu ja estou, axgediz que esta preparada

mas nao sei né, na hora ndo sei o que vai aconteceno que vou reagir(...Xéntrevista realizada
dia 05/06/98)

Observamos que o periodo de 18 meses de doencaumevinpacto positivo na
habilidade da unidade de cuidados em experiencifut@m antecipatério e promover as
adaptacOes necessarias ao periodo de terminalidast sentido, o tempo disponivel entre o
diagndstico e a morte permitiu que o paciente & $amiliares fossem progressivamente
adaptando-se a doenca e elaborando alguns aspa#etdato antecipatorio, de forma

terapéutica.

Levantamos que um dos fatores que pode ter coidalpara esse resultado tenha sido
a qualidade do vinculo entre o paciente e a esp@sace que a esposa ja havia elaborado o
luto pela relacdo conjugal que nutria e no momeafétivamente percebia o marido apenas
como alguém que deveria ser cuidado. Nas suasrasjav

“(...) apesar que eu nao gosto dele mais como noajiperdi o0 amor de marido, mas eu gosto
dele como ser humano e pai dos meus filhos, entderdo que chegar até o fim, até o fim
dele. Eu gosto dele como se eu me apegasse a ws@apgue eu trabalho (...) eu gosto dele
como um amigo, entdo eu cuido dele como se edicesdando de uma pessoa amiga, porque
como marido ja faz tempo (...)&ntrevista realizada dia 05/06/98)

Talvez no luto que se segue apos a morte, a esieosaelaborar a perda do papel de
cuidadora do marido que nutriu durante grande pdatesua vida de casada e durante a
doenca.

Um aspecto observado que provavelmente dificultpuoanocédo do luto antecipatério
da unidade de cuidados, principalmente quanto emegsos familiares e sociais, foi o papel
de cuidador assumido pela esposa e a sua resdafedbide cuidados do paciente e da
familia. O desgaste fisico e emocional da espuséas vezes, ndo permitiu que fosse capaz
de atender as necessidades de enlutamento dos dilperceber a mudancas gradativas que

estavam sendo introduzidas no contexto familiar.



5.6. ESTUDO DE CASO 6

O paciente J.l. foi diagnosticado em junho de 189@&m cancer na faringe. Realizou
tratamento quimioterapico e radioterapico. Em ndwende 1997 sofreu uma traqueostomia,
sendo encaminhado a equipe de Cuidados Paliataasstituicdo C. pois o tumor havia
mestastatizado algumas regides do corpo, comomgale interrompido a possibilidade de

cura.

O paciente foi internado somente duas vezes ntuigdb C., dia 24/11/97 para realizar
a traqueostomia e dia 19/05/98 para o controleadarasta internacdo permaneceu até dia
18/06/98, data do seu falecimento.

O paciente tinha 45 anos, era casado e tinha dbss.f Os familiares que o
acompanhava durante as internagdes hospitalaresesposa e o filho adolescente, portanto
seus cuidadores principais. O familiar que foi aganhado e entrevistado nesta pesquisa foi

a esposa

Foram realizadas quatro entrevistas com a esposgue ocorreram entre os dias
2/06/98 e 11/06/98. Realizamos também observadi@sas do paciente no leito e
mantivemos contato com o filho que o acompanhaaauséncia da esposa. O paciente ndo

foi entrevistado devido a sua dificuldade de commagho e debilidade fisica.

Iremos apresentar alguns aspectos psicolégicosisecfisioldgicos para caracterizar a
situagdo psicossocial do familiar cuidador e doigrde frente a ameaca de perda. Em
seguida, apresentaremos a experiéncia do lutoipatéio desenvolvida pela unidade de

cuidados.

Quanto aos aspectos psicologicos a ser levantakie naso apontamos, em primeiro
lugar, alguns aspectos da qualidade da relacdougainjda esposa e do paciente e
caracteristicas de personalidade da primeira. Hateses influenciam o enfrentamento da
doenca e a habilidade de desenvolver o luto ard#&gip, pois definem a natureza do vinculo

a ser rompido e o suporte psicolégico para 0 maoegatresse da doenca terminal.

A esposaA., ao definir sua relagdo como marido, aponta a fadtaapoio durante o

casamento, entretanto, ressalta a solidez da celgtdfala que,



“(...) nunca tive apoio de marido, entdo dava pamnaus filhos, entdo quando tinha dificuldade,
reunia tudo eles, eu contava os problemas para (€l@sNa época que a gente era do sitio a
gente sempre dizia assim: a gente casou com essdomadé certo ou ndo -, a gente é
obrigada até o fim da vida a viver s6 com esse.Mios diziam: porque a mae ndo dexa
pai, separa. Nao meu filho, eu casei com ele vauanoom ele (...)."(entrevista dia 02/06/98)

Com relacdo as caracteristicas pessoais da esposdgs aspectos que ressaltamos é
forte tendéncia em assumir o papel de cuidadora vida familiar. Por exemploA.
responsabiliza-se pelo tratamento de uma doengacar@a sogra (numa familia com 12
filhos), cuida do filho deficiente desta e é a maara econbmica da sua casa. Este papel
impbe uma sobrecarga de responsabilidades, confpdma perceber-se solitaria no seu

exercicio e provoca exaustao fisica e emocional.

Quanto as perdas sofridas durante a vida, pareeeAquas relaciona com o seu
constante sofrimento e incapacidade de levar ummha sem ele. Quanto a esse aspecto ela
fala,

“(...) eu sou uma pessoa muito sO, quando eu nte assim sozinha eu choro, desabafo, daqui
a pouco eu estou melhor, eu aprendi a conviver issmtambém porque a gente perdeu o pai,
perdeu a mae, perdeu os filhos, ha vinte anos atrama diferenca de seis meses cada um,
fazia seis meses que um tinha falecido depoisro faleceu, assim que agente se casou perdi 0
meu sogro também, logo em seguida perdi a mintad@assim (...).(entrevista dia 05/06/98)

PINE (1986) afirma que uma situacao de perda @¢nlitas anteriores e faz o enlutado
sentir-se mais vulneravel, principalmente pelo aiefie enfrentamento acumulado pelas

perdas anteriores.

Outro aspecto que podemos levantar que podem impef@imiliar concentrar-se na
perda que esta ocorrendo, sdo os fatores estressqné ocorrem concomitantemente a
doenca e a ameaca de morte. Neste caso observamas enfrenta a constante ameaca de
demisséo e tem dificuldade em receber a licengngwego, para ocupar-se do tratamento do
marido e organizar a sua vida familiar. Quantose @specto, observamos o seu relato:

“(...) no final da tarde o meu chefe veio com df@bas de adverténcia para eu assinar, eu

digo ndo, eu ndo assino, dia 29 eu estava comaatesia mao, ndo vou assinar, ele so faltou

me avancar, dai eu tirei 0 meu corpo fora e ele deusoco no balcao (...)(entrevista dia

11/06/98)

BROMBERG (1997), ao referir-se a necessidades gasatda familia que tem um
membro em estado terminal, afirma que estas intlaelicenga do trabalho, sofrimento
emocional, luto, e os aspectos praticos de cuidand paciente em casa ou de visita-lo no

hospital.



Em relacdo aos aspectos sociais que podem estaitdiido a habilidade do familiar
cuidador em engajar-se no luto antecipatorio dasias, em primeiro lugar, algumas
caracteristicas da familia, como a posicdo que p@sasocupa no sistema familiar, as
mudancas e reorganizacao necessarias diante dgad&sm segundo lugar, o enfrentamento

do paciente e as respostas dos seus membros adoaragneaca de morte.

A esposa ocupa um papel central na vida familemedida em que é responsavel pelo
sustento financeiro da familia e pelos aspectosatthos dos filhos, o paciente pouco
aparecia nestes papéis. Neste sentido, observamaascgsuas responsabilidades duplicaram-
se em fungéo da doencga do marido, exigindo delgrande esfor¢o da reorganizacéo da vida
familiar a fim de atender, ao mesmo tempo, as setades dos filhos e do esposo doente.
Parece que esta reorganizacao esta sendo reatmadauito estresse. Ela revela,

“(...) eu digo para meu marido: querido, tu tensegentender que eu ndo posso ficar aqui, ndo
é facil ficar a noite inteira sem dormir e daquipara o servico, aturar desaforo do patrdo e
depois ir para casa. Cuidar da barra de uma casa gafacil ndo. Chega em casa s6 tem
problema, de um lado vem as filhas com prova pasanar. Ontem ela ficou braba e disse: a
mae disse que vinha em casa assinar a minha pEwalisse: s6 se eu me virar em quatro,
porque uma sé eu ndo estou dando conta, 0 pai ®eagui, VOCés me querem em casa 0 que
eu fago, sO se eu deixar metade em casa e metadé.gqd (entrevista dia 11/06/98)

RANDO (1986) aponta que os membros familiares @me que lidar com a doenca

terminal do paciente e, ao mesmo tempo, atendamdid, geralmente sentem-se culpados

por ndo ter energia suficiente para atender assielzgles de todos.

A esposaA. tem dificuldade de contar com a participacdo dbsd para o cuidado do
paciente, porgue todos filhos adultos trabalhamideia responsabilidade apenas com o filho

adolescente que, na sua opinido, pouco comprorae@usnto a isso ela afirma,

“(...) os maiores tem um servi¢co onde trabalhamtmpesado (...) sdo obrigados a fazer hora
extra, mesmos que eles ndo queiram, as vezes cliegaia- noite e dizem: mae a gente nao
tem mais nem for¢a de ir no hospital (...) elesgmeanesmo ajudar sé final de semana. Durante
a semana € s6 eu e o meu filho de quinze anosilida ndo tem a responsabilidade que a
gente tem, ele é novo, quer mais é se divertireglecabec¢a quente nessa hora, nessa idade é
fogo (...)."(entrevista dia 02/06/98)

Apesar dos filhos ndo participarem diretamenteuwdacio do pai, parece que eles tem
consciéncia da gravidade da doenca, embora ségd didnversar sobre esse assunto. Isto

aponta a dificuldade de comunicacao e apoio intréita. A. relata,

“(...) os meus filhos ndo gostam que eu converbeesisso, tem hora que eu chego em casa e
me sinto sozinha. O meu filho fala: mae o pai tati’oNao meu filho, ele ndo esta. Nao mae,
diz que o pai esta bonzinho! T4 bom meu filho.eéSk& bonzinho, ele ndo gosta que fale que o
pai estd doente (...)Entrevista dia 05/06/98)



Quanto as repostas do membros familiares a doengarte observamos que os filhos
tem dificuldade em lidar com ela. A filha de cirmoos sofreu um acidente doméstico onde
quebrou a perna. Os outros filhos ndo aceitam &enalor pai e tem dificuldade de lidar com

0s sintomas da doenca, o que faz com que excluasa-seteracdo com o paciente. Nas
palavras dé\.,

“(...) o do meio, casado, tem dezoito anos, é upazamuito nervoso, sempre foi muito
agarrado com o pai, entdo agora o pai doente asBaa,revoltado quando o pai passa mal, ele
nao quer aceitar aquilo. As vezes eu mando eleezsar com 0 pai, ele diz: mée, eu vou
conversar com 0 pai, mas eu ndo consigo, me embecheenho vontade de quebrar tudo na
minha frente, mée deixa eu mais de lado ((entrevista dia 02/06/98)

Quanto ao enfrentamento do paciente da doenca &;arde morte, a esposa relata que

ele apresenta muitos reacfes emocionais em furgsiefditos da traqueostomia. Nas suas
palavras,

“(...) ndo é féacil, sé eu para entender ele mesmpgessoa quando ndo pode falar, ele queria
falar com os filhos e ndo podia falar. Entdo elev@aoco junto na mesa qualquer coisa que
tivesse na frente dele, entdo aquilo tudo é muiita ((...)."(entrevista dia 02/06/98)

Além disso, o paciente solicita constantemente esgnca da esposa para sentir-se
seguro. Entretanto, isso a faz sentir-se impotaatenedida que percebe a progressédo da
doenca e tem que lidar com a constante labilidag®nal dele em funcdo da sua auséncia.
Ela fala,

“(..) eu estou vendo assim ele mais triste, eutesendo que ele esta se indo, porque ontem
vocé vé eu fiquei um dia e duas noites sem vir, auindo pude vir mesmo por causa da

dificuldade de casa. Ontem quando eu cheguei dguiesabragcou comigo e comegou a chorar,

a enfermeira disse: estda vendo um pouco era saudddie noite ele comeu bem, se alimentou
bem, essa noite até dormiu bem (.(gritrevista dia 11/06/98)

Quanto aos aspectos de origem socio-econdmicagdes com 0 meio ambiente que
podem influenciar o familiar cuidador a envolverfs® experiéncia do luto antecipatorio
observamos, como principal, a falta de suporteataa esposa por parte dos familiares do
marido durante a doenca e fase final. Em muitos embos,A. revolta-se com a atitude
indiferente dos cunhados e isto torna-se um faticianal de estresse. Ela relata,

“(...) vocés ndo podem ficar no hospital com tendo ? Ele também esté precisando de vocés!
(...) vocés séo doze irméos, podia pelos menosialin @m |4, cada dia um. Esses dias que ele
estava bem caido, apareceu um irmédo dele, ele paatb melhor, contente sabendo que a
familia est4 unida (...) Eu ainda falei para os &os: a doenga do |. € uma doenca que néo tem
volta, vocés devem se unir pelos menos, ndo predigguém ligar para mim, eu me viro
sozinha. Agora o irmao sim, pelos menos fazer uisigavwno hospital, isso me deixaria
contente também, ele fica contente e eu tambémTien hora que eu ndo posso ir no hospital,
eu também tenho filho em casa doente, com problent&p contando com o auxilio de vocés
para visitar ele para mim ja € um orgulho, eu saieqvocés estdo cuidando dele
(...).” (entrevista dia 11/06/98)



Quanto a relagdo mantida com a equipe de saludgeEesso ao tratamento e medicagao,
ndo obtivemos dados relativos a assisténcia mé&didaenca anteriormente. Observamos,
entretanto, qué\. sente-se satisfeita por contar com o hospital nmembo atual da doenca
do esposo, pois percebe que ele estd melhor egéioetd seu estado fisico e emocional e

sente-se mais descansada.

Percebemos que a esposa e o paciente pouco aftiizar recurso da internacdo
hospitalar ou os servicos ambulatoriais para alivieestresse do cuidado e controlar os
sintomas na fase terminal. O paciente foi interremnente sete meses apos a realizacéo da

traqueostomia e na eminéncia da sua morte.

O padréo educacional e sécio-econdémico da famiéda@ixado, a esposa € cozinheira e
0 paciente era pintor. O sustento familia é gadtantios ultimo dois anos, apenas pela esposa.
Além disso, ela enfrenta a ameaca de demissdo pdgiem risco a propria subsisténcia da

familia.

Em relacdo aos rituais familiares para lidar comate o morrer, observamos que a

esposa cultiva as crencas da igreja UniversalaedodRde Deus.

Quanto aos aspectos fisiologicds, relata que sofreu um episédio de descontrole
emocional que a fez consultar um psiquiatra. Wtjlizo momento, diazepan para controlar a
ansiedade. Ela revela ainda que oito anos atrgsuseima crise de depressdo e, neste

momento, em funcdo do estresse que enfrenta, telo deedesenvolvé-la novamente.

O padréao de sono e alimentacdo encontram-se corepdm®, na medida em gue
refere que ndo conseguia dormir a noite e duramta éinha que enfrentar uma jornada de

trabalho.

O seu desgaste fisico e emocional deve estar dfetasua capacidade em desenvolver
alguns aspectos da experiéncia do luto antecipat@®mo lidar com as demandas

contraditorias da doenca terminal e expressarasrsacoes de luto.

Caracterizacao da Experiéncia do Luto Antecipatorio da

Unidade de Cuidados




Para caracterizar a experiéncia do luto antecijpatfa unidade de cuidados iremos
descrever 0S processos intrapsiquicos, interacionf@miliares e sociais que foram

deflagrados até o momento da morte do paciente.

Quanto a@rocesso intrapsiquicoobservamos que a esposa desenvolve a consciéncia
da gravidade da doenca, suas implicacdes e queaasps de recuperagcdo ndo sdo mais
possiveis. Observamos este aspecto quando ela warsen com a familia do marido
revelando a irreversibilidade da doenca, auxiliafit®s a conviver com o sofrimento
provocado pela doenca e ameaca de morte do paicecde as informacdes repassadas pelo

médico.

Entretanto, observamos que ela tem dificuldade emeper e antecipar a morte do
paciente devido a instabilidade do seu quadro emnate fisico. Entretanto, a dificuldade de
antecipacdo da morte € caracteristica desse perfpdwipalmente quando o familiar
cuidador é a pessoa responsavel em manter a espel@paciente. Ela relata,

“(...) ele reage assim, tem hora que ele se entdgaez e tem hora que ele d4 uma reagida,
teve uns dois dias que ele ndo queria tomar bahtoje de manha ele estava ruizinho e eu
disse: vamos tomar banho, quem sabe anima maisougqumho, um banho até faz bem para a
saude. Ai ele disse: eu estou muito fraco, mas seetajudava, quem sabe nds conseguimos.
Assim eu fiz e depois no final nds fomos pass®zei ele |a para o sol e ele animou mais um
pouquinho, depois caiu de novo (...) mas tambémer@anais nem carne tadinho é sé ossinho
(...)." (entrevista dia 11/06/98)
ALDRICH (1963) aponta que a esperanca € um dos coamtes principais do luto
antecipatorio e, este aspecto, é o que o diferelrclato apos a morte. Além disso, RANDO
(idem) indica que a ambivaléncia entre incompadideisejos no periodo terminal € também

um dos componentes deste fendbmeno.

Por outro lado, parece que a propria atitude deepsedificulta a percepcédo da morte
pela esposa. Observamos, no relato a seguir, sciéocia do paciente da doenca e sua
atitude frente a mortd\. relata,

“(...) ele esté sentido que ele esta indo e ele @std aceitando, entendeu, ele ndo aceita, ele
quer tentar reagir, a gente sente nele, mas n&d estseguindo mais. Igual hoje, ele esta bem
caido assim, ele ndo é uma pessoa de ficar na cargante vé, assim em casa, mesmo com
dor, ele ndo ficava um dia na cama, s6 se eled&esuito mal, sempre cuidava das tarefas
dele, passava a mao na vassoura e varria o quiral, sempre assim (...J&ntrevista dia
11/06/98)

Quanto as aspectos afetivos, observamos que aaespoBonta-se com a necessidade
de manejar o estresse e as reacdes emocionaisetgesrdas incompativeis demandas da
doenca terminal. Neste caso, pelo fato dela oceipaumular varios papéis como provedora e

nutridora da familia e cuidadora do marido, e adabdo que mediar a relacéo dos filhos com



0 pai, 0s proprios sintomas do paciente e as ®mHes emocionais decorrentes. Quanto a
esse aspecto ela revela,

“(...) entdo nado esta sendo muito facil para mimtenho que entender o lado deles, apesar de
tudo tem que entender o meu lado, entender o ladoel marido, ndo € facil(...J&éntrevista
dia 02/06/98)

BROMBERG (1997), citando BERARDO (1992), aponta queivel de estresse mais
elevado € encontrado quando o cuidador € o cOnjpoges € grande a carga de

responsabilidade que traz dificuldades com a solsiefo de papéis.

Para RANDO (idem), esta é uma das principais tarefa experiéncia do Iuto
antecipatorio, ou seja, lidar com as demandas aditdrias como direcionar-se em relacédo ao
paciente com energia, atencéo, permanecer envavadastar-se dele a fim de desligar-se da
sua imagem como alguém com um futuro, além disdar tom o estresse gerado por esta

contradigo.

Com relacdo as reacdes afetivas, observamosAquem que manejar a ansiedade,
angustia e o medo dos sintomas apresentados peémiga como a falta de ar e as secrecoes
provocadas pela traqueostomia. Ela relata,

“(...) essa noite eu fiquei acordada porque temahque ele se afoga, eu tenho medo que ele se
afogue dormindo, eu tenho muito medo de uma hora atra acontecer uma coisa e eu ndo
ver. Anteontem, ele botou a lingua para fora, parepie estava se afogando, por exemplo,
hoje de manhé ele passou mal, ai eu fiquei agonjagé (entrevista dia 05/06/98)

Além disso,A. relata o sentimento de impoténcia frente ao fatpatiente negar-se a
receber a alimentacéo via sonda nasoenteral e @sSistir progressivamente a sua morte.

Ela afirma,

“(...) a gente esta vendo que eles estd morrendopmaicos. Entdo o médico falou que se ele
ficar assim, ndo era para se apavorar, porgue & ese indo mesmo, ele ndo quer aceitar a
sonda, 0 pouquinho que ele come é muito pouco fustentar. Entdo a gente ndo pode fazer
nada, a gente ndo pode obrigar o paciente a nadddd no fim a gente ndo sabe no que
ajudar, eu tento conversar com ele, ele diz que quder assim, eu tento fazer o que médico
disse, mas assim ele vai se acabar mais rapidd! ((entrevista dia 11/06/98)
RANDO (idem) aponta que a ansiedade e a impoté&agiaém podem ser estimuladas
pelas mudancgas continuas e pelas perdas que ocpartir da imprevisibilidade da doenga,

ou ainda, como parte da progressiva regressaa fisipaciente.

A esposa refere ainda que esta preocupada commr@aio estado emocional, pois ja
havia tido uma crise de choro e raiva, mas atuaknesta reprimindo o seu choro porque tem

medo de entrar em depressdo e comprometer a sagidzgbe de cuidar da familia.



Observamos que o0 seu descontrole emocional devassenumeras situacdes
estressantes que tem que enfrentar e, a0 mesmo,t&mgdispde de pouco apoio familiar
para compartilhar as responsabilidades e os semteNao € sem sentido que ela reprime as

reacdes de tristeza advindas da percepcéo da psogr@ameaca de perda.

Quanto a intensidade do sofrimento do luto, RAN@r() aponta que a tristeza, dor e
angustia € o que os membros familiares sentem unduse quando perdem alguém amado.
Muitos individuos sentem medo de que serdo dessupelo sofrimento mental. Muitos

podem compensar este medo com acdes agressivasapunelem a sua vulnerabilidade.

Ainda com relagdo aprocesso intrapsiquico,ndo observamos na esposa cuidadora
relatos sobre o desenvolvimento de preocupac¢dasiorhdas ao futuro (seja financeiro ou
emocional), mudancas na propria identidade, creag@@gectativas que refletem a realidade

sem o paciente, revisdo do passado e contemplaggitadoropria morte.

Entendemos que isso pode ter ocorrido também pitaldade deA. em dedicar-se
integralmente nos cuidados do marido, pois teveogupar-se com a filha que quebrou o pé
na semana da morte do paciente, preocupar-se camustento da familia e com as

necessidades de atencédo e de enlutamento de ®dueEntbros familiares.

A mesma influéncia dos fatores estressantes padebservada quando verificamos o
desenvolvimento dos aspectos glocesso interacional com o pacienteEmbora a esposa
procurasse permanecer tanto quanto possivel comacienpe, evitando afastamento,
direcionando energia fisica e emocional, ele nadepger prioridade em termos da sua

atividade como ela gostaria que tivesse sido.

Neste sentido, ndo observamos a esposa realie@harhento de questdes ou conflitos

passados com 0 esposo, dizer adeus e dar permpaséao paciente morrer.

Entretanto, no que diz respeito as necessidadeadigmocionais e sociais do paciente,
percebemos qu&. procurou atendé-las sempre que estava ao seulladote as internacdes
hospitalares. A esposa auxilia o paciente no seudntecipatério e promove um senso de
fechamento e sentimentos de paz quando, por exeprplddencia a vinda da filha menor ao
hospital e estimula a visita dos familiares, ppatnente do irmdo mais novo, que era

deficiente e mantinha um intenso laco afetivo comanido.

Observamos que as intensas demandas enfrentadasspelka n&o permitiram que ela
estivesse com 0 paciente no momento da sua moesadamos que a morte do paciente

apresentou-se comoo caracteristica da situacacomfeiséo e de falta de apoio em que



encontrava-se a familia de um modo geral. Embopaaiente estivesse acompanhado do
filho adolescente no momento da sua morte, estp@&@ebeu o0 seu falecimento e o paciente
acabou caindo da cama. Observamos que, emborasodepida sua morte tenha sido

esclarecido pelos médicos, ou seja, de que o Mmadgtd ocorreu antes da queda, acabou

provocando muitas davidas na familia.

Quanto aogrocessos familiares e sociaisdo observamos mudangas com relacdo a
organizacao familiar em func&o da auséncia do ptgieem como, planos para o futuro. Da
mesma forma, ndo percebemos comportamentos redacisnaos servicos de funeral e

religiosos providenciados antes da morte do paeient

De acordo com os processos do luto antecipatosorides até o momento, podemos
apontar que esta experiéncia foi desenvolvida peildade de cuidados a ponto de permitir a

esposa e ao paciente algum nivel de conscientizagam evento da morte.

Observamos, entretanto, que o comportamento dceergacfoi de ndo aceitacdo da
doenca e da morte até o final da vida, mas elafsidacompanhada de intenso sofrimento
emocional, a ponto de induzir a equipe de saudml&Zar a sedacdo para proporcionar uma
morte com menos sofrimento - ato comumente realizexth pacientes que apresentam
tumores de laringe ou faringe cuja progresséo mawoifocamento, convulsdes, falta de ar,
ansiedade, etc.

Por outro lado, observamos que a unidade de cwsdado elaborou as questdes
relacionadas as perdas da vida familiar e da melaghjugal. A esposa ndo antecipou
problemas de ordem pratica como, por exemplo, sagasn da aposentadoria do esposo para

0 seu beneficio

De acordo com a pesquisa de O'BRYANT (1991), a®ssp que conversaram com o
marido sobre a sua futura condicdo econdmica, faraidadoras e assistiram ao intenso
sofrimento por qual ele passava, apresentaram uhonmedaptacdo apos a morte com menos

afetos negativos do que aquelas que nao fizeram iss

RANDO (idem) revela que a adaptacdo dos membrodidaes apds a morte sera
facilitado se houve uma apropriado envolvimentoadtg a doenca com 0 paciente.

Observamos que neste caso isto ndo ocorreu durgreieodo final da doenca.

Em relacdo aos filhos, parece que ameaca de mortpad ndo foi aceita e nem
resolvida, embora ndo tenhamos dados para gaessarafirmacdo. Apenas observamos que

a filha menor apresentava intenso sofrimento ematiobem como, os outros filhos



demonstravam uma inabilidade para lidar com o®iias do pai € muitos sentimento de

revolta frente a gravidade da doenca.

Podemos apontar que o fator o tempo da doencagjauz! meses, contribuiu para a
exaustdo fisica e emocional na qual a esposa eavarde. Entretanto, como indicamos
anteriormente, parece que a falta de apoio tamdida como no trabalho foram os aspectos
gue contribuiram para a sua incapacidadA.d&ganizar-se durante a fase final do paciente e

principalmente exercer o papel de cuidadora seto tiesgaste.

Tendo em vista 0os aspectos e comportamentos dégelmgopela unidade de cuidado
frente a perda antecipada, observamos que o latecipatério foi escassamente
desenvolvido e neste sentido, pouco preparadogagsta unidade de cuidados para o evento

da morte.



5.7. ESTUDO DE CASO 7

O paciente A.C. foi diagnosticado de um cancersdéneago em novembro de 1997.
Realizou tratamento quimioterdpico em fevereiro 198, mas devido a metastases

pulmonares foi encaminhado dia 27/03/98 a equipriaiiados paliativos da instituicdo C.

O paciente sofreu duas internacées hospitalargstimeira ocorreu dia 5/02/98 e a
segunda dia 22/03/98, nesta ultima permaneceu iaté/d4/98, recebeu alta hospitalar e
faleceu em casa dia 15/04/98.

O paciente tinha 30 anos, era casado e tinha dbas.f A esposds. era quem o

acompanhava nas internacdes hospitalares, poeasta cuidadora principal.

A esposa e o paciente foram entrevistados na sagntainacao hospitalar entre os dias
22/03/98 e 06/04/98. Foram realizadas trés entesyisima conjunta com a esposa € 0

paciente, uma individual com a esposa e outra gy com o paciente.

Iremos apresentar alguns aspectos psicolégicosisecfisiologicos para caracterizar a
situagao psicossocial do familiar cuidador e dagrde frente a ameaca de perda. Para depois
caracterizar a experiéncia do luto antecipatoriarddade de cuidados.

Quanto aos aspectos psicologicos a ser levantabs caso, apontamos inicialmente a
qualidade da relacdo conjugal entre a esposa ecienpa Quanto aos aspectos sociais
apontamos o conflito entre a familia de origem doignte e a familia atual. Ambos aspectos
parecem constituir-se em fonte de estresse dusagmérentamento da doenca e da ameacga de
morte. E isto, por sua vez, prejudica a habilidddaunidade de cuidado no engajamento e

elaboracéo do luto antecipatorio.

A esposds. descreve 0 seu casamento e a relacdo conjugasuidagalavras,

“(...) eu tive uma vida conjugal que ndo foi aquetaravilha, teve muito tormento na minha
vida, teve época do A. ficar do lado da familiaedebntra mim, o A. nunca ficou do meu lado
para me defender . . . tiveram pessoas que me afmmde ele nunca me defendeu e isso me
machuca muito . . . entdo eu acho que tinha homaA. tinha que se impor mais por mim, ele
deixava e cobria (...)(entrevista realizada dia 03/04/98)

A esposa relata que nunca foi aceita como norafpeldia do marido e percebia-se
excluida das relacbes familiares, como, por exemgoeber visitas, compartilhar datas

festivas.G. atribui esta exclusdo ao fato dela diferenciarrsgegmos de valores, opinides e



atitudes frente ao mundo, bem como nao permitintedrnissdo da familia de origem do
esposo na sua vida familiar. Ela fala,

“(...) é muito ruim viver numa familia que nédo te aceitao nora, por causa disso nés ja

vivemos muito atrito, ja se separamos, entao de eoiginha vai se acumulando e quando tu vé
estd num tamanho muito grande, e tu ndo tem maisrnme entrar e por onde sair, isso tudo é

muito ruim. Eu sou uma pessoa que nao gosto ddasrinada por ninguém, eu ndo gosto que
ninguém dé palpite em minha vida, eu ndo gostoninguém controle a minha vida, o que eu
devo fazer e 0 que eu fagco é entre eu e 0 A. eoacalmrque esse negdcio, ndo meu filho
porque tu tens que fazer isso, ndo minha filhatems que fazer aquilo, ndo é por ai

(...)" (entrevista realizada dia 03/04/98)

Observamos que uma das fontes de conflito parecejusnto a incapacidade de
negociacdo da autonomia e limites do novo sistemalifir em relacéo ao sistema de origem.
A dificuldade de negociacdo quanto a estes lintibesa as fronteiras rigidas e bloqueia a
comunicacao e o apoio para o enfrentamento da de@eda ameaca de morte.

Observamos que o apoio da familia de origem dcepteiparece ineficaz, pois quando
a esposa percebe-se excluida e ndo aceita peleafard permite que esta aproxime-se dele
no momento da doenca. Nas palavra&deA.,

esposa ‘(...) eles querem infiltrar ndo por mim, pelo A,eu deixa para la e ndo é por ai,
entdo eles acabam agradando o A. e ofendendo a&emio é por ai.

paciente - eu néo aceito;

esposa € ele ndo aceita;

paciente -eu prefiro que eles agradem ela e meus filhos aoma agradar (...)(entrevista
realizada dia 31/03/98)

Apresentamos outros didlogos onde observa-se quspasa € 0 paciente ndo
conseguem aceitar e validar apoio da familia, jppemgo-o apenas como uma demonstracao
de compaixao e pena. Nas palavras&de A.

esposa “(...) eu tento afastar dele pessoas que tragam muitasm®@s negativas, pessoas que
falam muita coisa, pessoas que ficam coitadinhdjnteo, porque coitadinho? Daqui uns
tempos eu posso passar também por isso, entdo éningu coitadinho, porque quando ele
estava com a saude toda ndo era coitadinho;

paciente -Pisavam em cima, eu ndo aceito de me chamar dmha’.

esposa Entdo é tratado como crianca, eu trato ele comsspa normal, eu discuto eu brigo
quando eu quero falar assim, eu falo ndo vou calarimdo vou querer cobrir porque ele esta
doente.

paciente -Quando eu estava com a salde toda vocé ndo viimaQ no caso uma parente
minha, a familia quando eu estava com a minha saddie, ndo chegavam perto de mim, sé
agora,’ tadinho’, eles dizem: como esta o teu eagionEu digo: 0 meu estbmago, eu ja tenho
um cancer mesmo, eu ja falo assim, ndo é Ulcec@néer mesmo, ndo tenho medo de dizer,
agora chegar tadinho, queridinho, ndo gosto parangi forcado (...).(entrevista realizada dia
31/03/98)

Quanto a outros aspectos sociais que podem eéfiaenciando o enfrentamento do
paciente e da esposa frente a doenca e a progremsi@aca de morte sdo os fatores que
dizem respeito a propria doenca do paciente, commmnaunicacdo do diagndstico pelo



médico, que prognosticou uma sentenca de mortedrag paciente, ressaltando a falta de
perspectiva de cura e tratamento médico. Além dn questresse gerado pelos conflitos

familiares que foram reeditados com a doenca diepizc

Com relacdo aos aspectos fisiologicos observamesagasposa apresenta exaustao
fisica e emocional devido as varias demandas queyte enfrentar no cuidado do esposo e
dos filhos. Entretanto, ela n&o refere que o salrgpade alimentacdo e sono estavam

comprometido, bem como, a sua saude em geral.

Caracterizaciao da Experiéncia do Luto Antecipatorio da

Unidade de Cuidados

Para caracterizar a experiéncia do luto antecipatta unidade de cuidados iremos
descrever 0s processos intrapsiquicos, interasionf@miliares e sociais que foram

deflagrados até a morte do paciente.

Entretanto, para caracterizapoocessos intrapsiquicp apresentaremos, inicialmente,
alguns aspectos da histéria da doenca para demomsprincipal forma de enfrentamento

construida pela unidade de cuidados a partir dgnditico e frente a progressiva ameaca de

morte.

O paciente sofria de Ulcera gastrica ha quatro. d&&ia progrediu durante 8 meses para
um tumor cancerigeno. Entretanto, o diagndésticoaseer foi descoberto quando o paciente
foi submetido a uma intervencéo cirirgica paraagéo da Ulcera. Abaixo transcrevemos a
fala da esposa onde ela descreve o recebimentdadooddtico médico, demonstra a sua
reacdo de panico e negacdo. Além disso, observarioosa como ela percebe o progndstico

da doenca, ou seja, a sentenca de uma morte trigissuas palavras,

“(...) o médico achou que seria uma Ulcera, masngigaeles abriram eles viram a situacao,
como estava, entdo o caso do A. seria cancer,a@&ora eu me apavorei dentro do hospital,
entrei em panico (...). Eu fui para casa, quandoofto horas da noite eu vim, e 0 médico me
explicou toda a situacao, estava em quatro partesatpo, estbmago, figado, ndo totalmente,
tudo ja completo, ndo (....) e ele disse: para socdo A. ndo existe mais cirurgia (...) ndo
acreditei, achei que seria um erro médico, ndo diteg voltei no consultério dele outro dia
depois, falei: Dr.C. o Sr. tem certeza que € medgleeisse assim: tenho certeza €no caso
do A. é cancer sim(....). Ai ele falou assim: aeths vocé ndo fazer aquela quimioterapia e
aquela radioterapia porque na minha opinido aquitata mais rapido ainda, entdo acho
melhor fazer um tratamento simples (...). AntegodsDr. C. falou que ia colocar uma sonda
nele, foi colocado um sonda para que ele se aliassetpor aquela sonda, com soro fisioldgico
de duas em duas horas porque o A. ndo iria maiecqela boca . . . ai eu entrei em péanico,



como tu vai tratar de uma pessoa e ver que elarestdendo aos poucos de fome, talvez ndo

pela doenca, mas pela fome porque nao podia comgt(entrevista realizada dia 31/03/98)

O paciente recebeu a noticia do diagndstico pglasassomente em casa, entretanto,
todos detalhes e expectativas médicas foram-lhelades. Um aspecto importante a ser
ressaltado é que concomitantemente definicdo dgndstico de cancer no hospital, o
paciente e a esposa comecaram a receber visitam gastor evangélico, que os estimularam

a cultivarem a fé e a expectativa de recuperacampm de um milagre de Deus.

Observamos que se a clara consciéncia do diagadsatdico, por um lado, provocou
um choque inicial na esposa e no paciente, popoopérmitiu o enfrentamento da doenca e
desafio da sentenca de morte com o apoio da relegda fé. Logo apos o diagndstico, o casal
comecou a frequentar as reunides da igreja Deusi@ &, numa delas, o paciente faz um

pedido e acredita na possibilidade de recuperagd@sentamos a fala do paciente onde isso
ocorre,

“(...) € que eu vi muita coisa, gente jogando naulieira, gente de cadeira de roda andando,
entdo aquilo tudo ali aumentou a minha fé, eu emacara do mundo . . . Ent&o eu fiquei ali me
agarrando no pulpito no altar, ai eu disse: meuhsense tu tem o poder e esse homem tem o
dom de cura, eu quero que vocé me cure agora ouiandestes e assim foi. Eu sai dali
andando, eu tinha dois calombo ainda, dois carag@pulmao, pesavam igual a uma laranja.
Ai eu sai dali e disse eu quero comer, quero cqoegue eu estou com fome (..(gftrevista
realizada dia 31/03/98)

A esposa acrescenta,

“(...) ja estava fazendo oito dias e ele ndo tirgracisado da sonda, dai ele falou assim no
primeiro restaurante ou lanchonete vocés paremgpereu quero comer. . . de |4 para ca o A.
teve se recuperando, se recuperando, comendaté..hoje no estbmago ele ndo sente nada,
nem dor ele ndo sente, entdo € uma coisa assina geate pensa muito nisso, foi uma coisa
que: se toda doenca dele comecgou no estbmago pbojeelo estbmago ele ndo sente nada e
come de tudo e nada faz mal ? (.(9ritrevista realizada dia 31/03/98)

Frente a recuperagdo do paciente, apos esse epiad@hipos&. desafia o progndstico
médico e acredita na possibilidade de cura ou aiadaostergacéo do destino fatal.. Nas suas

palavras,

“(...) ele comecou a se recuperar bem, ele tiroypostos . . . Voltei la no Dr. C. e falei assim:
Dr. C. eu quero que tu tire a sonda em nome desJpstgue 0 A. ndo precisa da sonda e
jamais precisara de uma sonda (...) ai o médicouah&o € cedo ainda ? Eu disse: ndo, o
senhor tira porque o A. ndo vai precisar. Ai elaanl para mim e disse: o que € de Deus é de
Deus o0 que é de César é de César, € um versicdonmguca na biblia (...)(entrevista
realizada dia 31/03/98)

A familia, apos 15 dias do diagndstico, retornadanta Catarina (fazia quatro anos
que a familia havia mudado-se para Santos) e emaccomeca trabalhar na sua cidade de

origem. Entretanto, imediatamente apresenta sirgoomeno ascite e derrame pleural. E



encaminhado a instituicdo C., que providencia axattem do liquido do pulmé&o e do
abdémen, como também aplicacfes de quimioterapiast@do fisico do paciente piora,
comeca apresentar um intenso cansaco, falta do@s e novamente acumulo de liquidos.
Estes sintomas sdo controlados até que o paciemmgamserido para a equipe de cuidados
paliativos onde é indicado novamente para a esposmpossibilidade de cura e a
quimioterapia € cancelada.

E importante considerarmos que durante o relatbistaria da doenca, o paciente e a
esposa ndo associam o0s sintomas fisicos com aepsdgr do céancer. Deste modo,
percebemos claramente a construcdo e uso da atidegacao parcial da doencga e da

morte.

Esta atitude € também observada na comunicacdogaaiesenvolvida entre o
paciente e a esposa. Percebemos que ambos, aganefee mutuamente para a manutencéo
desta atitude, ora induzem um ao outro a confremtage com a realidade do diagndstico,
principalmente por iniciativa da esposa que é cm&da com a realidade pelas informacdes
da equipe médica. Este movimento paradoxal podgamdigmaticamente observado na
seguinte fala do paciente quando comenta a reveldg&atos relativos a sua doenca. Ele
fala,

“(...) entdo comecamos a conversar, conversar agali. Ai ela disse: tu quer saber a
verdade? Eu falei: sempre quis, sempre quis quenéu escondesse a ment.. a verdade
(...)." (entrevista realizada dia 31/03/98)

Se o movimento paradoxal e complementar signifieatmenquanto se esta falando a
verdade ou falar a verdade enquanto se esta merftjngé € a mesma coisa), a conclusdo que
ambos chegam, em momentos diferentes, € a negagdal gla morte. Ou seja, nas palavras
da esposa,

“(...) ele esta evacuando bem, esta se livrando dg€oio, estd entendendo, quer dizer esti
melhorando cada dia mais, entdo o caso da doengsse (...).(entrevista realizada dia
31/03/98)

Observamos que este movimento paradoxal entre araafrse com a realidade da
ameaca de perda e, a0 mesmo tempo, nega-la, pgrecpermite a unidade de cuidados
liberar-se da sentenca de morte que carrega desd#oddiagnostico, enfrentar a falta de
perspectiva de cura e 0 medo que a consciénciada suscita. Nas palavras do paciente,

“(...) e sobre que ndo vai ter cura eu tenho isaaminha consciéncia, esta entendendo. S6 que
eu luto para viver, esta entendendo, o dia que Dmesdisser assim, venha, eu ndo vou
implorar por ficar, jamais porque Paulo diz na B&lviver € cristo e morrer é lucro....(...)
Porque antes eu tinha medo da morte, antes eu,timha depois que eu comecei a conhecer a
palavra de Deus (...).{entrevista realizada dia 31/03/98)



Na perspectiva da esposa,

“(...) procuramos acreditar, enquanto existir umpso de vida a gente vai buscando cada vez

mais esperanca e lutando e entregando na méao ds,pedindo o que a gente quer, é claro,

até quando ele resolver e quando ele dizer assi@io, tu vais ficar ou tu vais partir.”

(entrevista realizada dia 31/03/98)

Através do que foi exposto, observamos, quant@racesso intrapsiquico,que a
unidade de cuidados tem consciéncia da gravidaddodaca, das implicacbes e que a
recuperacdo nao € mais possivel, entretanto, méelygen conscientemente a possibilidade de
morte. Para PINE (1986), estar consciente de umaagen de perda e percebé-la

conscientemente deflagram atitudes e sentimergoedites.

Observamos que a unidade de cuidados cogita abpoisgle de morte, mas desloca
esta possibilidade para Deus. Na medida em quéoEt@paz de postergar até 0 momento o
destino fatal, cabera designar quando ele serénaefilizado, permitindo que a unidade de
cuidados exima-se do confronto direto com a amedacperda. Parece que o confronto da
unidade de cuidados ocorre por meio da fé e daaiviha, como uma espécie de barganha.
Observamos mais uma vez o enfrentamento da unidadeuidados, através do seguinte
dialogo,

paciente- “(...) a barra estd dando para a gente levar &véz ndo tenha mais nenhum remédio.

esposa nao tenha mais cura na medicina . . .

paciente- Deus pode tudo amanhd, eu ja estou conscienteanaeer ndo tem cura, a medicina
esta ai, mas o que eu tenho que fazer € botar made@eus, desde o primeiro dia eu soube
gue eu tinha cancer e assim por diante, se o méthegar aqui hoje e disser vai para casa,
aqui tu ndo tem mais remédio, eu vou ficar chorandacanto ? Enquanto ele me der forga,
quando Deus me der ar para eu respirar, eu sO jpga coisa para ele, ndo deixa morrer de
fome que € uma coisa que eu mais detesto, pasear ém ndo gosto (...J&ntrevista realizada
dia 31/03/98)

A negacdo parcial e barganha sdo atitudes depmitit UBLER-ROSS (1997) que

instrumentalizam o paciente e a familia no confva@m a ameaca de morte.

Entretanto, estas atitudes ndo permitem que a &spuscipe a perda ou perceba a

progressiva ameaca de morte do marido. Observamestrevista individual o seu relato,

“(...) porque que eu vou sofrer com alguma coisa gode acontecer daqui a um ano, eu néo
quero (...) Eu sei sim que esta doenga n&o temrsecienhum, ndo tem cura, eu sei sim que ele
vai morrer, ndo tem jeito, s6 um milagre muito gtarde Deus para que isso venha inverter.
Ent&o as vezes eu choro sim, eu choro pelo querfi,pnas no mesmo instante, eu vejo que ele
ainda n&o morreuEu n&o sofro pela morte do A. porque ele ainda nérreu, ele pode
morrer daqui a um ano, daqui a 5 meses ou masrque eu vou sofrer agora, por isso nao
gosto da familia dele, que para eles o A. jA estédasq morrendo, dizem tadinho vai
morrer(...)."(entrevista realizada dia 03/04/98)



E importante esclarecer que, segundo a percepciioméalicos, o paciente estava
sobrevivendo apenas pela “forca de vontade” paswestado fisico estava completamente
comprometido e a sua morte poderia ocorrer a gaalquomento. A morte do paciente

ocorreu nove dias apoés o relato da esposa aprdeenta

A impossibilidade da esposa em desenvolver a peficegonsciente da morte do
marido e deflagrar os sentimentos de luto, podedseorrente da incapacidade de admitir
para a familia do paciente a sua perda e mortggipalmente porque ela sente-se acusada por
esta. Nas suas palavras,

“(...) eles acham que ele deve estar assim por causardg.mi Entdo eles me véem como a
culpada, eles me culpam por isso, também culpampmidter casado comigo (...J&ntrevista
realizada dia 31/03/98)

Outros aspectos que podemos levantar que contripaeano estado de consciéncia da
esposa sao a sua necessidade em manter e esanaegiagranca do paciente e o pouco tempo
transcorrido desde o diagndstico, para adaptardserca e elaborar todas as perdas.

Quanto as perdas atuais experienciadasspaela revela,

“(...) eu sofro pelas mudancas na minha vida, miattka virou de cabeca para baixo, de uma

hora para outra, por exemplo, na parte sexual sifdtta de alguém para dormir, de ser

protegida (...).(entrevista realizada dia 03/04/98)

Parece qués. esta vivendo a experiéncia de luto relacionadardapdo seu estilo de
vida atual. Por outro lado, observamos que elasapta dificuldades em aceitar a condig&o
terminal do esposo e conciliar-se com a ameacamdapRANDO (1986) comenta que o luto
experienciado pelas perdas atuais podem tambeérficagnque o familiar esta engajado, em
algum nivel, no processo de luto antecipatorio,meegue a ameaca de morte do familiar

ainda n&o possa ser aceita e nem resolvida.

Outro aspecto que podemos levantar é a falta d ape a esposa percebe para
compartilhar as suas perdas. Ela fala,

“(...) os outros falam coitado do A., tdo novanta vida toda pela frente, eles vém mais o lado
do A., talvez eles possam pensar que eu ndo esftemndo, pode ser até que sim, que o quadro
dele venha se complicar, que daqui a dois ou tréses) eu ndo vou dizer que ndo eu também
penso nisso (...)(entrevista realizada dia 03/04/98)

“(...) um dia contei para uma amiga a barra queasiava passando e ela disse que nao devia
me preocupar comigo agora, pois era o A. que estaf@ndo, pois estava morrendo. Ninguém
vé 0 meu lado, o sofrimento que estou passandobaasas que tenho que agilentar
(...)." (entrevista realizada dia 03/04/98)

RANDO (idem) considera importante o suporte sogiae o enlutado dispbe para
compartilhar as reagdes de luto e ser confirmadten@apel, muitas vezes nao reconhecido



socialmente. FULTON E GOTTESMANN (1980), citando YAI®BSON (1975), afirmam que

“(...) os sobreviventes geralmente sdo deixados numa posicdo desajeitada e indefinida e s&o

compelidos a enfrentar sua situacao sem qualquer suporte.” (p.37)

As reacdes afetivas observadas &n foram choque, negacdo, desespero, culpa,
apontado nos relatos anteriores. Além destas,ateBtss a depresséo e a exaustao fisica. Ela
comenta,

“(...) entdo da ultima vez que ele teve aqui, ewséria ficar isolada, sé queria ficar comigo
mesmo e as criancas. Nao queria que ninguém fosseisitar e falar comigo, eu neguei a
comida, ndo comia, s6 que agora é diferente, esuestntido diferente € uma gripe mesmo, da
outra vez eu fiquei deprimida mesmo, de n&do queconeinicar com o mundo, de me se isolar
do mundo, agora néo talvez seja uma gripezinha oitoncansago, dormir as quatro horas da
manha, ndo me alimentar (...)&ntrevista realizada dia 03/04/98)

Considerando a negacédo parcial da doenca e da pwleteunidade de cuidados, nao
observamos no relato da esposa 0s aspectos cognivprocesso intrapsiquico,como:
imaginar a morte e as consequéncias; antecipalegomnab relacionados ao futuro; futuras
perdas ou mudancas; incorporar algumas mudancadentidade; reformular crencas e
expectativas que refletem a realidade sem o pacieevisar o passado para cristalizar a
memoria que se mantera apés a morte e desligaas@ajmente da imagem do paciente

como alguém com futuro.

Quanto agrocesso interacional com o pacientdeflagrado pela unidade de cuidados,
observamos que a esposa permanece tanto quantivgbossm o paciente, evitando
afastamento, promovendo comunicacdo, interacaoniddide e controle. Ela procura
direcionar energia fisica e emocional no cuidadgodoiente, na medida que o tem como

prioridade nas suas atividades.

Observamos que a esposa procura lidar com as damaadhtraditérias da doenca
terminal, por exemplo, quando ela se vé colocadatelidas necessidades do esposo e dos
filnos. Nas suas palavras,

“(...) entdo eu estou vendo que o A. estd bem,ndieesta mais precisando tanto de mim, e
agora eu tenho que dar um pouquinho de atencéo parfhos (...).(entrevista realizada dia
03/04/98)

Entretanto, em funcdo da atitude negacéo parcialodmca e da morte e a sua nao
antecipacdo, observamos que 0 paciente e a esposealizam o fechamento das suas
guestbes sejam elas de ordem pratica ou emocidh@aisexemplo, os conflitos conjugais e
familiares permanecem em aberto, ndo percebemosamntadiva de reconciliagdo em relacéo
a familia de origem do esposo.



RANDO (idem) coloca que o fechamento de questesaimadas e a despedida séo os
dois principais aspectos da experiéncia do lutecmatorio, pois permite ao familiar
acomodar-se a perda e aceita-la, e ao pacienieaream senso de fechamento e sentir-se

liberado para a morte.

LEBOW (1976) aponta que um do maiores preditordsote ajustamento, apos a morte
de um familiar de doenca prolongada, € a capacidasdamiliares manterem-se envolvidos
com o paciente a fim de resolver os conflitos dacé®. Na opinido de RANDO (idem) isto

permite que o luto posterior ndo seja sobrecareegadsentimentos de culpa.

Observamos que a esposa tenta identificar as néages do paciente e proporcionar-
Ihe uma sobrevida digna e, de uma certa forma, moie digna, na medida em que ela
procura respeitar o desejo do paciente de naorsuiseseus ultimos dias. Quando o paciente
solicita a alta hospitalar a esposa o estimularasdilhos, pois considera que 0 momento é
adequado ja que ele estava sentindo-se bem. Rorlado, a esposa néo percebe o desejo do
paciente em ser poupado da consciéncia da mogacnte revela,

“(...) um conhecido meu tinha cancer e nao sabipuando ele estava fazendo o tratamento, um
dia foi consultar com uma médica e ela disse pdeageie ainda persistia um tumor e era
maligno. Depois disso ele ficou deprimido e moreeu trés dias. Botou na cabeca e morreu,
acho gue para algumas pessoas ndo se deveriadakim abertamente, as vezes é melhor nédo
saber. Minha mulher me contou tudo e isto ndo foitanbom (...).{entrevista realizada dia
01/04/98)

Observamos que o0 paciente, na entrevista individo@manece com a atitude de
negacéo parcial frente a ameaca de morte, entretate consegue falar da sua morte
enquanto fala da sua vida. Nas suas palavras,

“(...) a situacdo nao é facil, fico lutando, mas wedicos dizem que ndo posso mais fazer
tratamento e que nao tenho cura, mas néo € porgesovou parar de lutar, para mim cada dia
€ um dia, eu agradeco a Deus por ele, vivo cadamha espero mais que isso, morrer todo
mundo morre, tu podes sair na rua e morrer, todmdauvai morrer, ndo que se tu esta doente
s6 tu vais morrer (...). Eu estou recebendo um forg muito grande para continuar lutando,

€ uma forca de Deus, acho que Deus quer me madgama coisa, ele quer que eu passe por
esta provacao, ele quer que eu veja alguma coisaréc). A Unica coisa que peco é que se
Deus quiser me levar, me leve, mas ndo quero mdedome e nem sofrendo em cima de uma
cama, € o meu unico pedido e desejo a Deus. Imagsarimento daquele que se afoga ou
daquele que fica um més da cima da cama sofrenjloNa semana passada tive uma crise
feia, tive uma dor horrivel nas costas, gemia gquamespirava, quando estava assim so
pensava nesta frase ‘viver em Cristo morrer é lycge morrer é ir para o céu, la deve ser um
lugar muito melhor(....). S6 ndo aceito uma coBaus poderia colocar uma regra que so
permitisse morrer pessoas a partir de 15 anos,sadieso nao, morrer com dois, trés, dez anos
isso ndo aceito. Eu ja vivi 30 anos, ja realizeiitam coisas, agora criangcas pequenas nem
sabem o que é o mundo ainda (.(gritrevista realizada dia 31/03/98)



Percebemos ainda que embora as questdes pessoaéxidnte com a esposa e sua
familia de origem estejam confusas, ele desenvoimesenso de fechamento de alguns
aspectos. Ele fala,

“(...) as vezes parece que tenho algumas visdes veip os meus filhos ja crescidos e casados,
acho que isto é coisa de Deus (.(@ritrevista realizada dia 01/04/98)

Quantos aogprocessos familiares e sociaisdo observamos relatos da esposa e do
paciente com relacdo a consciéncia dos filhos éamg&e a perda do pai e suas reacdes. Neste
sentido, parece que a familia ainda ndo se recerg®n o paciente nos velhos papéis, nao
assumiu novas responsabilidades ou fez planosodfataro. Nao foi possivel observarmos se

a esposa providenciou antecipadamente algo rekabioao funeral.

Considerando o que foi descrito até 0 momento, mpodebservar que o enfrentamento
da perda antecipada, permitiu desenvolver em algyam a consciéncia da ameaca de perda,
embora a percepcao consciente da sua existéndia so negada em muitos momentos.
Logo, 0s outros processos que compdem a experiéeiduto antecipatorio foram
escassamente desenvolvidos pela unidade de cuidddete sentido, apontamos que esta
pouco preparada estava ao tempo da morte do pacient

A consciéncia da perda do esposo deve ter permdidesposa a certeza de ter
proporcionado ao paciente ajuda até o momento aansute. RANDO (idem) revela que a
adaptacdo dos membros familiares apos a mortefaeitdado se houve uma apropriado

envolvimento durante a doenga com o paciente.

O paciente, embora tenha usado a negacao comeégstrarincipal para enfrentar a
ameaca de perda, lutou e enfrentou os desafiosatezd avancada, buscando manter-se com
autonomia, esperanca e, em algum nivel, realizarsenso de fechamento da sua vida.
Observamos que em varios momento ele revela quiega o suficiente e imagina o futuro

dos filhos sem a sua presenca.

Para ALDRICH (1963), o uso da negacdo, como egimtie enfrentamento da perda
pelo paciente, ndo significa que ele exclua a peé&xe da possibilidade da morte e da
necessidade de resolver determinados assuntostanses morte.

Alguns aspectos que podemos levantar para disaujuestdo do enfrentamento da
ameaca de perda e morte pela unidade de cuidadosxperiéncia de luto antecipatorio
desenvolvida, diz respeito ao tempo transcorridceem aviso do diagnostico fatal e a morte

da paciente, ou seja, apenas cinco meses. Pareceunidade de cuidados teve pouco tempo



para adaptar-se & ameaca de perda e concomitatteasedemandas da doenca terminal e

assim desenvolver o luto antecipatorio na sualialieigde.

RANDO (idem) aponta, nas suas pesquisas, que pas@¥ uma guantia Otima de
tempo que permite ao familiar experienciar o lutdeeipatério e adaptar-se a doenca
terminal, sem prejudicar a adaptacao posterior emBste tempo ficaria entre seis a dezoito
meses de doenca. Para esta autora, a experiéntitodantecipatorio requer tempo para se

desenvolver, nas suas palavras,

“(...) o luto antecipatério requer tempo para se revelar e se desenvolver. E um processo,
ndo é um tudo ou nada, tempo e experiéncia de frustracbes repetidas sobre a
necessidade de ver a pessoa amada melhorar é critico para confrontar e deslocar a
necessidade negar 0 que esta acontecendo. Isto gradualmente resulta num progressivo
aprofundamento da consciéncia, que é necessario a fim de experienciar uma 6tima
guantia de luto antecipatorio de um modo mais consistente para com efeitos terapéuticos
benéficos para o paciente e para a familia.” (p.25)

Outros aspectos que podemos citar que podem teproomtido a habilidade da
unidade de cuidados em desenvolver o luto antécipdbram a idade do paciente, apenas 30
anos, as dificuldades em relacao diagnostico, ipaimoente a falta de expectativa de cura, e
os conflitos conjugais e familiares que ndo peramti apoio para a unidade de cuidados

enfrentar a doenca e a ameaca de morte.



6. CONSIDERACOES FINAIS

No momento em que chegamos a conclusdo do trabedinsideramos importante
apresentar os principais resultados obtidos naisendbs sete estudos de caso. Isto nos
permitira a verificacdo da resposta ao problempesdguisa e seus objetivos, bem como, dos

problemas tedricos e metodoldgicos encontradosithueainvestigacdo da problematica.

No estudo de caso 1, observamos que o tempo deajamnseja, nove meses, teve um
impacto negativo na saude fisica e emocional ta fjue mais envolveu-se nos cuidados da
mae coma\.. As filhasL. e M. ndo perceberam o impacto desta variavel sobra gaide,
isto pode ter ocorrido pelo menor envolvimento aaislados, ou ainda, porqle ja viveu o
papel de cuidadora anteriormente.

Observamos que o desenvolvimento do luto antecipatdo que diz respeito aos
processos intrapsiquicos, interacionais, familiagesociais, significou que os familiares
cuidadores e a paciente chegaram a um acordo coealidade da perda, tiveram um
envolvimento adequado antes da morte - ndo afast&adu super envolvendo-se -, puderam
resolver suas questdes e despedir-se antecipadandesim, apontamos que, excélq a
natureza do Iuto antecipatorio desenvolvida pelaedade de cuidados parece ter sido

terapéutica quanto a preparacdo para a morte.

No estudo de caso 2, observamos que o tempo peadorde doenca, ou seja, 62 meses,
nado facilitou significativamente a transicdo a féisal da doenca e a experiéncia do luto
antecipatorio da unidade de cuidados. Um aspe@aa@qde ter contribuido, foi o fato de que
a recuperacao apos o diagnostico foi adequadaedivia s6 aconteceu depois de um longo

tempo, fazendo o paciente e o familiar acreditamaraura.

Observamos que a experiéncia do luto antecipategenvolvida pela unidade de
cuidados, no que diz respeito aos processos infuaEpss, interacionais, familiares e sociais,
permitiu o alcance da consciéncia e aceitacdo ddape morte. A esposa conseguiu
desvincular-se do paciente como alguém com umdutyrerceber que esta cumprindo sua
Miss80 como esposa, imaginar-se sem a presencspdsoe antecipando alguns problemas
que enfrentara no futuro. Por outro lado, 0 paeiena esposa ndo conseguiram resolver os

aspectos da sua relacéo conjugal e as questdoebatas entre eles. Apesar disso, apontamos



gue a natureza do luto antecipatério desenvolvala pnidade de cuidados, principalmente

pela esposa, parece ter sido terapéutica quamgparpgéo para morte.

No estudo de caso 3, observamos que o tempo pemlorde doenca, ou seja, 39 meses,
nao foi decisivo para a facilitacdo da percepcéd@maaca de perda e elaboracdo do luto
antecipatorio, pois a familia teve dificuldade dmlizar a transicdo para fase final. O
diagnostico da doencga terminal sé foi reveladoiexpinente a alguns familiares trés meses

antes da morte do paciente.

Observamos que a unidade de cuidados teve difidelldan desenvolver o luto
antecipatorio, no que diz respeito ao processapstquico (a conciliacdo com ameaca de
perda), processos interacionais (fechamento dedpsesacabadas), processos familiares e
sociais que permitissem a aceitacdo, em algum,daehorte. Entretanto, observamos que as
filhas cuidadoras desenvolveram um dos aspectosprdoesso interacional que é o
envolvimento adequado nos cuidados do pacientemAsgpontamos que a natureza do luto
antecipatorio desenvolvida pela unidade de cuidguklrece ter sido escassa quanto a

preparacdo para morte.

No estudo de caso 4, observamos que o tempo beeleahca, cinco meses, dificultou
a percepcado do esposo da ameaca de perda, adaptatdioejo das demandas da doenca
terminal e 0 engajamento na experiéncia do lutecgmatorio. Um aspecto que pode ter
contribuido decisivamente para a dificuldade daesg&pcia do luto antecipatério pela
unidade de cuidados tenha sido a natureza do wirmuljugal, 0 seu tempo de duracéo 58

anos e o estagio de vida na qual se encontravatiente e 0 esposo, a aposentadoria.

Observamos que a unidade de cuidados teve difdeléan desenvolver o processo
intrapsiquico (conciliagdo com ameacga de pergde)cessos interacionais (fechamento de
guestbes inacabadas), processos familiares e sagiai permitissem a aceitacdo, em algum
nivel, da morte. Neste sentido, apontamos que eri€xqgia do luto antecipatério

desenvolvida pela unidade de cuidados foi escass@@a preparacéo para a morte.

No estudo de caso 5, observamos que o tempo deajamnseja, 18 meses, permitiu a
realizacdo das adaptacdes necessarias ao periddomdeal e teve um impacto positivo na

habilidade da unidade de cuidados em elaboraoahitcipatorio.

Observamos que a experiéncia do luto antecipategenvolvida pela unidade de
cuidados, no que diz respeito aos processos infu#Epss, interacionais, familiares e sociais,

significou que o paciente, esposa e os filhoszaam algumas tarefas relativas ao perdao,



alcancaram um senso de fechamento, envolveram-sguadiimente durante o periodo
terminal. Assim, apontamos que a natureza do Intecgatorio desenvolvida pela unidade

de cuidados parece ter sido terapéutica quantepaf@cao para morte.

No estudo de caso 6, observamos que o tempo pedlorde doencga, ou seja, 24 meses
teve um impacto negativo na saude fisica e emdcimnasposad\.. Entretanto, parece que a
falta de apoio tanto familiar como no trabalho foras aspectos que contribuiram para a
dificuldade de lidar com a doenca terminal do espbsm como para a elaboracdo do luto

antecipatorio.

Observamos que a unidade de cuidados teve diftelldan desenvolver os processos
interacionais na medida em que nédo foi possivehwmlgimento adequado da esposa no
cuidado do paciente durante a fase final. O mesowreu em relacdo aos processos
intrapsiquicos, pois ainda que a esposa e o pacimrtham alcancado um nivel de
consciéncia da ameaca de perda, ndo conseguirasiliarese com ela. Isto ndo permitiu a
esposa o desenvolvimento dos aspectos relativaglanga de identidade, imaginar-se sem a
presenca do esposo e antecipar alguns problemasnf@mtara no futuro. Tendo em vista
este aspectos, apontamos que o luto antecipatdresdassamente desenvolvido pela unidade

de cuidados a ponto de permitir uma preparagaogpararte.

No estudo de caso 7, observamos que o tempo besdeahca, ou seja, cinco meses,
dificultou a adaptacdo da esposa e do pacienteeagnue perda, ao manejo das demandas da
doenca terminal e 0 engajamento na experiénciaitdoaintecipatorio. Outros aspectos que
podem ter contribuido para a dificultar do lutoegippatorio foram a idade do paciente, apenas
30 anos, dificuldades em relacdo diagnostico eoodlitbs conjugais e familiares que nao

permitiram apoio para a unidade de cuidados e@frentloenca e a ameaca de morte.

Observamos que a unidade de cuidados teve difidelldan desenvolver o luto
antecipatorio no que diz respeito ao processopsigaico (a conciliagdo com ameaca de
perda), processos interacionais (principalmente, o fechémele questdes inacabadas),
processos familiares e sociais que permitisse idagée, em algum nivel, da morte. Neste
sentido, apontamos que a experiéncia do luto gratrio desenvolvida pela unidade de

cuidados foi escassa quanto a preparacao parat@ mor

Estes resultados, em primeiro lugar, apontam-nesoguobjetivos da pesquisa foram
alcancados, bem como, o problema de pesquisa $pomeido, qual sejacompreender a

experiéncia do luto antecipatorio que o pacientecdecer avancado e seus familiares vivem



frente a ameaca de morte e perda respectivamentesef@, 0S processos intrapsiquicos,
interacionais, familiares e sociais que sdo deféatps, indicando o nivel de elaboragédo do
luto que estes sujeitos apresentam ao tempo deerdorpaciente. Ao mesmo tempo, envolve
também apontar 0s aspectos psicossociais que parecerrer concomitantemente ao tipo

de experiéncia de luto antecipatorio verificada.

Em segundo lugar, nos levam a consideracdes teGicaetodoldgicas. Neste sentido,
passamos a discussao de alguns dados da litecatando ao impacto da variavel tempo de
doenca na experiéncia do luto antecipatorio, npgregdo para a morte e adaptacao posterior

dos familiares.

A pesquisa de RANDO (1986) apontou que a varigalpb de doenca parece estar
ligada a preparacdo para a morte e adaptacaomdsfas posterior a ela. A autora observou
que pais, cujos filhos morreram com menos 6 meseslaénca ou mais de 18 meses,
apresentaram uma adaptacdo negativa apos a mditieodd os pais, cujos filhos morreram
no intervalo de 6 e 18 meses, estavam mais preggmramimomento da morte do filhos, bem
como adaptavam-se mais satisfatoriamente depo@utéra concluiu que doencas muitos
breves impossibilitam uma adequada preparacao meca®enuito longas fazem com que o
estresse associado ao enfrentamento da doencademamimente as reacoes de luto apds a

morte, como 0s sentimentos de ansiedade e hodglida

Embora na nossa pesquisa os familiares nao tendamspais, observamos resultados
semelhantes ao de RANDO (idem). Os casos 1 e &tempo de doenca estava no intervalo
de 6 e 18 meses, (sendo que as morte dos pacasuagram em 9 meses e 18 meses),
desenvolveram mais plenamente o luto antecipatériestavam melhor preparados no
momento da morte. Os casos 4, 7, 3 e 6 cujo terapiodnca estava abaixo de 6 meses ou
acima de 18 meses respectivamente (sendo que dudssnocorreram em 5 meses e as
restantes em 24 meses e 39 meses) apresentaraniddiies no desenvolvimento do luto
antecipatorio e estavam menos preparados no tempoode. Com excecdo do caso 2 que
desenvolveu alguns aspectos do luto antecipat®eindp que a morte do paciente ocorreu em

62 meses).

Estes resultados podem, entretanto, ser discutdgmartir de outros fatores que
compuseram as particularidades dos casos invesfighlgste sentido, levantamos o impacto
da assunc¢do do papel do cuidador sobre a experi@nduto antecipatorio, (caso 6: esposa

A.), o super envolvimento nos cuidados do paciergso(d.: filhaN., caso 2: esposil.), o



vinculo entre o paciente e o familiar (caso 4: esph.), bem como, alguns aspectos do
contexto social onde os dados foram coletados.

Quanto aos efeitos do papel de cuidador sobre endelvyimento do luto antecipatorio

do familiar, durante o periodo de perda antecipaBaGGE (1990) indica que,

“(...) o manejo das questdes financeiras e domésticas pode falhar, exigindo do cuidador
novas habilidades. O padrdo de alimentagdo e sono pode ser disruptido pelas
necessidades do esposo. Consequentemente uma inadequada nutricdo e repouso pode
comprometer a habilidade funcional do cuidador. Este ajustamento sao normais no
processo de luto, mas para o cuidador eles precedem a morte do paciente. Enquanto o
cuidador permanece o tempo todo cuidando, ele deve enfrentar os efeitos disruptivos
das reacdes de luto. Ele ndo podera completar o processo de luto até que a separagéo
final tenha ocorrido, pois os cuidados exigido pelo esposo sdo muito intensos.”(p.30)

Com relacdo a influéncia do vinculo entre o familea 0 paciente sobre o luto
antecipatorio desenvolvido, BOWLBY (1993) reveleequs pais de criancas com doencas
fatais, o processo do luto comeca no momento eneéqr@nunicado o diagnostico e o luto
antecipado geralmente é mais completo do que aasata antecipado de um dos cdnjuges.
Na opinido do autor, ele raramente € elaboradempd da morte.

Outro aspecto que pode ter influenciado os resedtdd pesquisa tenha sido o contexto
organizacional no qual foi realizada a coleta d#odaou seja, numa instituicdo que adota a
filosofia dos cuidados paliativos, bem como, todsssujeitos da pesquisa estavam sendo

tratados numa enfermaria de cuidados paliativos.

A pesquisa de RANSFORD e SMITH (1991), aponta quarganizacao social das
rotinas e praticas em direcédo ao paciente ternenalimpacto na intensidade e profundidade
no processo de luto do familiar sobrevivente. Sdguos autores, ha fatores na rotina dos
hospices programas de cuidados paliativos que pareceimpertantes para a resolucdo do
luto apés a morte, a saber: a consciéncia emirdentaorte; adequado cuidados paliativos;
imaginacdo das tarefas que deverdo ser encaragass dda morte do paciente; maior
engajamento no cuidado do paciente; maior suparge @Iluto da equipe possibilitado atraves

do intimo contato antes e depois da morte do p&cien

Os autores destas pesquisas tratam da questaepdagmao dos familiares para a morte
e resolucdo do luto apos ela, levando em contafe®® que o contexto organizacional
(rotinas e praticas) tém sobre o familiar enlutaglondo o desenvolvimento do luto
antecipatorio. Observamos, por outro lado, queetabs rotinas e praticas sociais de algumas
organizacfes que adotam a filosofia dos cuidadiatipas auxiliem a familia a envolver-se

na experiéncia de luto antecipatorio.



HUBER e GIBSON (1990) parecem compartilhar destsentacdo a partir dos
resultados da sua pesquisa. Eles procuraram awaimmue fase da transicdo do luto
encontravam-se os familiares de pacientes que rhasido internado em hospices, bem
como, em que medida a experiéncia do luto dos i@®d era beneficiada pelos servigos
oferecidos nestas instituicbes, durante o periode antecedeu a morte. O relato dos
entrevistados apontaram que as interven¢fes noalutiecipatorio eram vistas ocorrendo
durante as rotinas e tarefas prestadas pelos $ovfeéss de saude, e estas tinham um impacto
importante no luto subsequente. Os autores chegemmausdo de que o luto antecipatorio
pode ser facilitado através das intervengdes disgionais de saude e, deste modo, ele pode
ser visto como um processo mediador primario geafs consequéncias do luto posterior.

A importancia de se reconhecer e apontar os aspeusecoldgicos, sociais e
fisiologicos, que concorrem para a verificagcdo daedéncia do luto antecipatdrio no
contexto de uma doenca avancgada, vai de encontnoacproposta de RANDO (1988) e
FULTON e GOTTESMAN (1980) que o percebem como undbifieeno psicossocial. Além
disso, significa compreender que o luto antecipat@ntes de ser um fendbmeno puramente
psicolégico e intrapsiquico, consiste num fendmgasioossocial ativo que envolve a familia,

0 paciente e a equipe de saude.

Quanto as questbes metodologicas sobre a invedtigac experiéncia do luto
antecipatorio, observamos que a revisdo da literatem apontado problemas quanto as
pesquisas delineadas retrospectivamente, princgraémquanto a operacionalizacdo do que
constitui a ameaca de perda (a percepcdo da anueageerda pelo familiar, tempo e
profundidade da doenca, reacdo de depresséao ¢ qawaeflagra o luto antecipatorio. Tendo
em vista estas criticas, a presente pesquisa fimiedda prospectivamente (com um corte
transversal, ou seja, os dados foram coletadosaapamm momento), a fim de verificar a
experiéncia do luto antecipatério ocorrendo ao temi@ ameaca de perda. Neste sentido, a

coleta de dados ocorreu em média de trés a quatrargs antes da morte do paciente.

Observamos que este procedimento permitiu que pehés verificar a experiéncia do
luto antecipatério desenvolvida pela unidade dedados até a eminéncia da morte do
paciente e apontar os aspectos que contribuiraengaua nao ocorréncia ou escassez, por
exemplo, reacdes defensivas ou negacao da amegeadde informacdes inadequadas sobre
a profundidade da doenca, natureza do vinculo entpaciente e o familiares, conflitos

familiares, efeitos do papel de cuidador sobreamilfar enlutado.



Um dos problemas quanto a este procedimento fojugea coleta de dados relativa a
experiéncia do luto antecipatério do paciente ficpoejudicada, em funcdo do
comprometimento fisico e dos sintomas incapacikarte paciente. Neste sentido, ao
analisarmos a experiéncia do luto antecipatoriamidade de cuidados dispusemos apenas

das informacdes dos familiares.

Outra dificuldade observada quanto a coleta de slado eminéncia da morte do
paciente, foi em relacdo aos préprios familiareglanores. Estes encontravam-se ansiosos
frente a consciéncia da morte e muitos necessiticamconstantemente ao lado do paciente,

0 que dificultava o acesso a eles.

Além disso, a ansiedade mobilizada pode ter prefuidi a verificacdo de alguns
aspectos da experiéncia do luto antecipatorio,iderendo que BROMBERG (1997), na sua
pesquisa, observou que diante da consciéncia dée neorda ansiedade mobilizada, os
familiares e pacientes diminuiram a sua interalj@s.palavras desta autora,

“0 insight do paciente tornou-se evidente quanto a ter consciéncia do progndstico nas
trés Ultimas semanas de vida. O mesmo se deu com os familiares. Com esses dados, é
possivel afirmar que saber o progndstico nao acarreta automaticamente uma elaboracdo
da ansiedade; ao contrario, eleva-a e esta relacionada ao controle de sintomas e a
presenca de dor incontrolavel. A consciéncia da morte préxima é fator desencadeante da
ansiedade, tanto no paciente e da familia, e leva a constatacdo de uma outra dificuldade,
de grande impacto no quadro familiar. Trata-se da comunicacgao entre paciente e familia.
Na dltima semana de vida, as conversas sobre a doenga sdo evitadas, e sao substituidas
também as conversas superficiais que, mesmo assim, ainda existiam nas semanas
anteriores.” (p.212)

Considerando o que foi exposto até o momento, emot de resultados gerais da
pesquisa, apontamos que a ameaca de perda diameaddoenca avancada deflagra reagbes
de luto antecipadas, e que a sua elaboracdo paeecdtir a preparacdo dos pacientes com
cancer avancado e seus familiares para a ocorréacraorte. Entretanto, a experiéncia e
elaboracdo do luto antecipatorio dependeu de unumimn de aspectos. Nesta pesquisa
verificamos a importancia de reconhecer os efato$ator tempo de doenca, os efeitos da
assuncdo do papel de cuidador e a natureza dolwiestre o paciente e o familiar sobre a

habilidade de elaborar o luto antecipatério.

Entretanto, esses resultados devem ser resguasda@sracteristicas da populacao
pesquisada, pois este estudo ndo permite genef@zaa populacdo mais ampla,

considerando o numero reduzido de sujeitos.

Quanto as consideracfes relativas a condicdo gntalodo fendmeno do luto

antecipatorio, apontamos que ele constitui uma réxp®a legitima de investigacdo, na



medida em que observa-se o interjogo de fatoresgsiciais e fisiolégicos que acompanham
0 paciente com cancer avangado e seus familiarenfientamento da ameaca de perda e
morte. Além disso, € necessario reconhecer asedifas do luto diante de uma perda
antecipada daquele que ocorre apds a morte. A paimiéerenca € que tratam-se de situacoes

de perdas distintas experienciadas em condi¢cOestdss

O luto antecipatério, na perspectiva de RANDO (29865 uma experiéncia que
transcorre entre o recebimento do diagndstico &atlimorte e é estimulada pela progressiva
ameaca de morte; a perda fundamental no luto gatécio € quanto ao futuro que esta sendo
destruido, ou seja, os planos e expectativas. & pkna transcrever a fala de um familiar para
demonstrar este aspecto:

“(...) agora eu estou sofrendo por ver ele assirap@is eu vou sofrer porque eu vou perder. Eu
estou sofrendo porque vejo ele assim, entdo agorsofo por isso ai, mas depois que estiver
perdendo ele, eu ndo puder estar mais vendo agpaiele ndo estiver mais aqui para viajar e
passear vou sofrer de novo, mas eu ja sofro tamtmm tudo isso agora ao mesmo tempo,
porque ja fico pensando que n&o vou ter mais d.pai’

Outra condicao distinta e importante do luto apiidrio no periodo de uma doenca
avancada € o problema da antecipacdo da morteossibiidade do desenvolvimento da
consciéncia pessoal da perda anunciada. Para PIBEb) esta consciéncia é condigdo

primeira para a deflagracao do luto em antecipacao.

O problema da consciéncia e da antecipacdo da mmartedeflagracdo do luto
antecipatorio, induz-nos a ampliacdo da nossa s&cupara as condi¢cdes socio culturais do
enfrentamento da morte pela sociedade e consequamite os seus reflexos na possibilidade
de existéncia do fenémeno do luto antecipatério.

Observamos que a antecipacdo e o desenvolvimentordiéncia da morte, muitas
vezes, parece obnubilada pelos conjuntos de crenglmes e atitudes que permeiam o
contexto social, principalmente as instituicbeadiviiduos envolvidos com a morte no n0sso
sistema cultural, como os profissionais de sau@stéNcontexto, o problema da consciéncia
da morte e sua antecipacdo nem sempre coloca-$&, tguos estdo engajados num

movimento oposto, que € a luta contra a morte, neela@peracdo da saude e da vida.

Se entendermos que a luta contra a morte, empdzepeios profissionais de saude,
obnubila a consciéncia da morte do homem (e tadgez seja o requisito fundamental da luta
contra ela), observamos que o luto antecipatéti @ameacado na sua premissa fundamental,

ou seja, estd ameacado o desenvolvimento da cooscta morte e a sua antecipacao.



E se o luto antecipatério esta ameacado na suaigs@rundamental, constatamos a
dificuldade de enfrentamento de uma doenca ternpoal meio da abordagem do luto
antecipatorio. Nao € sem sentido que na nossa ipasg@penas em dois casos 0 Iuto

antecipatorio foi experienciado e elaborado.

Parece que para 0 homem moderno é mais dificitfelide uma doenca terminal, lutar
contra morte enlutando-se por ela. O que é muiteratite do homem medieval que, de
acordo com ARIES (1977), esperava a morte no teitazia deste momento um ritual onde
todos os membros da comunidade lutavam contra genemutando-se pelas perdas e ruptura

que ela impunha.

A dificuldade, do nosso ponto de vista, parece wecalo fato de que o homem
atualmente nédo articula o paradoxo da existénaimaaha, a vida e a morte, dialeticamente.
Ou seja, nédo inclui a dimenséao do luto na luta piela, ou vice versa, a dimensao da luta no
luto. A polarizacéo deste paradoxo € observadadpupaercebemos que aqueles que falam da
vida, dizem-se comprometidos com a sua luta, pem@io, os profissionais de saude. E
aqueles que falam de morte, dizem-se comprometaos o luto, por exemplo, os

tanatologistas, os religiosos, os criticos do prgégmento da vida artificial, etc.

Esta polarizacdo e divisao da luta pela vida émpela morte foi realizada apenas para
demonstrar didaticamente as posi¢oes que muitassvezcontramos nas discussdes dos
profissionais envolvidos com esta problematicardfanto, ela é artificial e equivocada se

reconhecermos que o processo de vida, por excalénciui a morte no seu devir.

Neste trabalho, buscamos realizar teoricamentgcalacao dialética das dimensdes do
luta e do luto pela vida, através de dois conceltdsicos sobre o processo de vida,
apresentados por MARRIS (1993), como o impulsoahservacéo e de inovacao.

A luta pela vida pode ser entendida como a tendé&nconservacao, ou seja, o impulso
de defender a previsibilidade da vida, que permigglaptacdo e consolidacdo do ser humano
a qualquer ambiente; e o luto, em contrapartidaepser entendido como a tendéncia a
inovacado, ou seja, o impulso que permite que uno @mstado se estabeleca, quando ocorre a

ruptura do anterior.

Se a luta € a organizacdo e adaptacdo da vid#p @ la resposta psicologica a ruptura
desta organizacao e a possibilidade de transfoon&giambos atuarem conjuntamente daréo
origem a novas organizacgfes, adaptacdes e padadtsb de vida.



E, se formos as ultimas consequéncias do paradokaale do luto, podemos observar
gue este dois movimentos podem estar contidosres&mados na mesma palavra, quer seja
ela luta ou luto. Em espanhol a palawdaélo” pode ser entendida tanto como luta ou como

luto.

Ao investigarmos o enfrentamento de um diagnodttal pelo paciente com cancer
avancado e seus familiares trabalhamos com o donde luto antecipatdrio por ele
privilegiar e exigir a inclusdo da morte antecipddaante o enfrentamento da vida, ou seja,
ele exige paradoxalmente que seja realizado oplel® vida, enquanto se tem vida. Assim,
entendemos que o enfrentamento do morrer pelosrgasi e familiares deve ser por

exceléncia a articulacéo dialética das dimensodstapela vida e o luto pela vida.

Talvez, apos esta discussao, faca mais sentidtulo o nosso trabalho, qual seja:
“ENFRENTANDO O MORRER: A Experiéncia de Luto(a) do Paciente com Cancer

Avancado e de seus Familiares.”

Encerramos este trabalho apresentando o que coarsioe o luto ou a luta ideal do
paciente com cancer avancado e seus familiaretedi@numa morte anunciada. Utilizamos,
para tanto, uma fala de WEISMAN (1977) citada pBCB/IBERG (1997).

“ A morte adequada é a auséncia de sofrimento, a preservacao de relagdes importantes,
um periodo para o luto antecipatério, alivio de conflitos remanescentes, crencas no
infinito, exercicio de opcdes e atividades viaveis, consisténcia com as limitacdes fisicas,

tudo dentro dos limites do ego ideal de cada um.” (p.84)
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ANEXO 1



5.

ASPECTOS ABORDADOS DURANTE A ENTREVISTA PSICOLOGICA

COM O PACIENTE E O FAMILIAR

. Histoéria da doenca

. Percepcéo e consciéncia do familiar sobre a dagene a ameaca de perda:

- percepcdo atual do diagndstico e prognaostico.

. Reacdes associadas a esta percepgao

- depresséo, angustia, tristeza, raiva, ansiedagldy, ressentimento, ambivaléncia, ciime,
desespero, culpa, vergonha, desamparo, desesparanftesao, regressao, tristeza,

incerteza, entorpecimento, vulnerabilidade, higglamte, inseguranca, exaustao, etc.

No momento atual:

- tem dificuldade de dormir

- sente-se irritado

- sente-se sozinho

- sente-se chateado quando pensa que o familéadesnhte;

- pensa muito sobre a doenca do familiar;

- tem periodos de choro quando pensa na doengaudarsiliar.

Quais as situacdes que o familiar considera madificil durante a doenca e o

tratamento?

6.

7.

Quiais foram as outras perdas que acompanharamdmenca ?
Convivéncia com a doenga e com a ameaca de perda

- o familiar teve que assumir novas responsabiédgubr causa da doenca e incapacitacao

do paciente;

- a familia reconhece-se sem o paciente ocupandelloss papéis.

. Como o familiar sente-se sem a presenga do pante?



- percebe-se como enlutado, assume o payezildado

9. Desde que seu familiar ficou doente vocé percebmidangcas no seu pensamento e na

forma de encarar o mundo e as situacdes que tem geefrentar?

10. Percepcédo da possibilidade de morte do pacieng 0s processos cognitivos e

interacionais deflagrados:
- imagina a morte e suas consequéncias;

- consegue visualizar algumas perdas e mudanca®@uesrdo se 0 paciente viesse a

falecer;
- quais séo as reacdes experienciadas quandoro &upensado sem a pessoa amada;
- desliga-se gradualmente da imagem da pessoaedomntalguém com um futuro;

- reconhece-se separado do paciente e tolerafaaddé@&ue ele podera morrer, enquanto o

enlutado continuar a existir ;

- tem lembrado do passado e tem uma imagem donpacjee gostaria de permanecer no
presente;

- pensa na sua propria morte;
- pensa em aproveitar este Ultimo tempo de vidacdamiliar;

- existem algumas questdes préaticas que vocé gosltarresolver antes caso o paciente

viesse a falecer,
- existe algo que vocé gostaria de dizer ao paxigmtante a sua doenca;
11. Percepcao e relacao do familiar com o paciergeo nivel de interacdo entre eles:
- como vocé acha que esta o paciente em relagda @oenca;
- como ele esta lidando com a doenca e que recelsosm;
- que tipo de ajuda ele precisa;
- quando o paciente pergunta sobre o diagnésticognostico o que € dito a ele;

- VOCé se sente envolvido tanto quanto possivel oopaciente, conversa com ele, o

auxilia a permanecer digno diante da doenca;
- 0 paciente é prioridade no planejamento das aiiddades;

- atende os ultimos desejos do paciente;



- age para facilitar a morte do paciente;

- ajuda o paciente a fechar as suas questbes asgasb fim de que ele possa realizar um
senso de fechamento e sentimentos de paz tornacdpaz de ir quando o tempo é

apropriado;
- promove um contexto de consciéncia aberta;
- age para minimizar o sofrimento e perdas fisipagoldgicas e sociais do paciente;

- quais séo as crencas e 0s servicos religioso® quaeiente gostaria de ser assistido, a

familia proporciona este atendimento;
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CATEGORIAS DE ANALISE DO LUTO ANTECIPATORIO
APRESENTADAS POR RANDO (1986)

a) PROCESSOS INTRAPSIQUICOS

Consciéncia e gradual acomodacdo da ameaca de p&rd

*desenvolver um aprofundamento da consciéncia deidgde da doenca e suas
implicagbes e que esperancgas de recuperacdo diestdlo ndo sdo mais possiveis;

* imaginar a morte e suas consequéncias;

*tornar-se familiar com o papel de enlutado nestge de enlutamento

antecipataorio.

Processos afetivos

* confrontar-se com a necessidade de manejar o stressacdes emocionais da
experiéncia e incompativeis demandas da doencantdrm

*reacOes de luto deflagradas pelas perdas passebgnfe; manejar as reacoes de
choque, negacéo, depressao, angustia, tristezadads, raiva, medo, ressentimento,
ambivaléncia, ciume, desespero, culpa, vergontsanagaro, desesperanca, confusao,
regressado, incerteza, entorpecimento, vulneradiéidahipervigilante, inseguranca,
exaustao;

*manejando a ansiedade de separacdo e o medo @lpetal ameaca permanente de
perda;

* desligamento gradual da imagem da pessoa doentalgaém com um futuro;

*reconhecer-se separado do paciente e aprenderrarta consciéncia de que o

paciente ira morrer enquanto que enlutado continesistir.

Processos cognitivos

* experienciar aumentada preocupacéao e inquietudeoquamiente terminal;
*comecar a incorporar vagarosamente mudancas naigpragentidade, papéis,
experiéncias, crencas, suposicoes e expectativasefjatem a realidade e comecar a

preparar o enlutado para a realidade que exiglirhsspessoa;



* revisar o passado e atender cuidadosamente enpges fim de cristalizar a memoria
gue se mantera apds a morte;

* parganhar com Deus para protelar o destino;

* recordar prévias perdas, luto e periodos de vaiiletade;

* contemplar a sua propria morte;

* desenvolver uma filosofia de como lidar com o temgpe resta do paciente.

Planejamento do futuro

* considerando que o futuro sera sem a pessoa aneqeerenciar reacdes associadas
a ele;

* antecipando e planejando futuras perdas e muddegass da morte;

*antecipando e planejando consideracdes praticasngoessitam ser vista antes e

depois da morte.

a) PROCESSOS INTERACIONAIS COM O PACIENTE

Dirigir atencdo, energia e comportamentos em dire@iao paciente

* permanecer envolvido tanto quanto possivel com aepte, evitando afastamento,
promover comunicacéo, interagao, dignidade, caneadignificados que permanecem
disponiveis;

* direcionar energia fisica e emocional no cuidamo o paciente;

* equilibrar entre incompativeis demandas como peecex junto e deixar ir;

*assinalar ao paciente um considerado grau de ghabgi em termos de necessidades,

planejamento de atividades.

Resolucdo de guestbes pessoais com 0 paciente

*fechar questbes inacabadas com o paciente, poddasty questbes praticas
(econdbmicas), como psicossociais que nunca haviam abordadas. Pode ser
expressar sentimento, conflitos passados, dizeusacexplicar omissées passadas,
articular importantes mensagens, manifestar-seal@a com os desejos, preferéncias
e valores do paciente;

*informar e reinformar o que o paciente significagnificou;

*rever a relacdo e compartilhar memarias de expgagmcomuns;



*fazer planos com o paciente de modo que estespla@mterdo o carater de traicao
depois da morte;

*no tempo apropriado dizer adeus ao paciente e miopar permissao para morrer.

Ajudar o paciente a morrer

* jdentificar a necessidades do paciente;

* atender os ultimos desejos do paciente;

* agir para facilitar uma morte apropriada ao paeient

*assistir o paciente no seu préprio luto antecipatoresolver seus especificos
problemas e preocupacoes;

*ajudar o paciente a fechar as questdes inacabaftlasde que ele possa realizar um
senso de fechamento e sentimentos de paz tormandpaz de ir quando o tempo é
apropriado;

* promover um contexto de consciéncia aberta;

* agir para minimizar sofrimento e perdas fisicag;qglogicas e sociais do paciente.

c) PROCESSOS FAMILIARES E SOCIAIS

*a familia tem que reconhecer-se sem o pacienteaadopos velhos papéis no sistema
familiar;

*0s enlutados individuais tem que assumir e adagtam novos papéis e
responsabilidade por causa da incapacitacao efatiséncia do paciente;

*a familia pode fazer planos a acerca do que p@deriecer depois da doenca;

* preocupar-se com as relagdes extra-familiares;

* promover uma rede de suporte social com institgigdpessoas para proporcionar ao
paciente um 6timo atendimento;

*trabalhar com religiosos e servi¢co funeral quejasie acordo com os desejos do

paciente.
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ASPECTOS PSICOLOGICOS, SOCIAIS E FISIOLOGICOS MEDIA DORES
DA EXPERIENCIA DO LUTO ANTECIPATORIO

a) PSICOLOGICOS

Significado da pessoa e a relacdo que sera perdida:

* qualidade da relacdo que esta sendo perdida;
* 0 papel que o paciente ocupa na familia e sissamial do enlutado.;
* a quantidade de questdes inacabadas entre odmkitapaciente;

* quantidade de perdas secundarias que resultawedgal

Caracteristicas pessoais do enlutado:

* comportamentos de enfrentamento, personalidasiide mental;
* experiéncia passada com doenca, perda e morte;

* medos especificos sobre a doenca, morte e morrer;

* experiéncia social, cultural e religiosa do erdota

* idade do enlutado;

* presenca de outros fatores estressantes na vieldwtado;

* estilo de vida do enlutado;

* condicdo sexual do enlutado.

Caracteristicas da doenca e o tipo de morte que alatado tem que enfrentar:

* grau de conhecimento e informagdes sobre a doenca;

* significado pessoal da doencga para o enlutado;

*0 tipo e a frequéncia do envolvimento do enlutadim © tratamento e cuidados do
paciente;

* profundidade da doenca,;

* natureza da doenca (grau de deterioracéo, dorlepnab particulares, tratamentos e
seus efeitos colaterais);

* qualidade de vida do paciente depois do diagndstico

b) SOCIAIS



Caracteristicas do paciente, seu conhecimento daaghwa e seu comportamento em

relacdo a ela

*experiéncia subjetiva da doenca do paciente (dorso¢c tratamento e efeitos
colaterais, grau de deterioracéo, perdas secusdariximidade da morte);

*atitudes do paciente e seu comportamento em relagdoenca (emocionalmente,
fisicamente, filosoficamente, comportamentalmecognitivamente, etc.);

* significado pessoal da doenca e sua localizagéo;

* grau de conhecimento e informagdes sobre a doenga;

*liberdade para expressar seus sentimentos, meduestativas sobre doenga, morte e
morrer;

* sentimento de ser suportado, entendido e ajudadoybros;

* grau de aceitacdo do paciente e a sua resignagiéte & ameaca de morte;

* desejo de viver.

Caracteristicas da familia e as respostas do seusmbros a doenca e ameaca de

morte:

* organizacdo e estrutura familiar - papéis, estadoslesenvolvimento, subsistemas
familiares;

e quanto a dinamica familiar - grau de flexibilidadsstilo de comunicacao, regras,
normas, expectativas, valores, crencas, forcadrenabilidade da familia, métodos
de resolucéo de problemas, qualidade da comunicagams cuidadores;

* posicéo/funcdo da pessoa no sistema familiar;

* historia de perdas anteriores;

» compreensao e consciéncia da familia sobre a deesgas implicacdes;

* participacéo da familia no cuidado com o paciente;

» a extensdo e qualidade de comunicagdo durantéampeata doenca;

» mudancas de papéis e transi¢des psicossociaisiquedizadas pelo enlutado como
resultado da reorganizacdo em face da doenca tenpme a ameaca da morte;

* presencga de regras normas, valores, crencas degsile experiéncia passadas que

podem inibir ou interferir na relacdo com o patgen



e impacto sobre o sistema familiar do luto antecipatdde cada membro

individualmente.

Fatores de origem sécio-econdmico e relacoes commeio ambiente:

*tipo de relacdo e comunicacdo mantida com a eqgi@Eaide;

* grau de acesso ao tratamentos medicamentosoaradrdabs de assisténcia em geral;

* qualidade e quantidade do sistema de suporte stmsaénlutados (grau de aceitagéo,
suporte, segurancga, assisténcia aos seus memtuesidade da comunicacéo;

* padrdes sécio-culturais, étnicos e religiosos;

*recursos financeiros da familia e estabilidade;

* estatus econdmico, educacional e ocupacional dotados;

* rituais familiares e da comunidade para lidar catho@nca, morte e morrer.

c) FISIOLOGICOS

* saude fisica do enlutado;

* quantidade de desgaste fisico do enlutado;
* quantidade de repouso, sono e exercicio;
* uso de drogas, alcool, cigarro e cafeina;

* nutrigao.



ANEXO 4



TERMO DE CONSENTIMENTO POS -INFORMACAO

Dados de Identificacdo
1. Nome:

2. Data de Nascimento:
3. Endereco:

Dados sobre a Pesquisa

Titulo: O luto antecipatorio do paciente de carmcsua familia
Pesquisador : Ivania Jann

Profissado: Psicéloga

Explicacdes do Pesquisador ao Familiar Participantda pesquisa
1. Justificativa - a importancia de estudar o latdecipatorio advém do seu carater
terapéutico de promoc¢ao de um melhor enfrentantntioenca e da morte.
2. Procedimentos: apoio psicossocial e entrevegtas-dirigidas
3. Desconforto e riscos esperados: nenhum
4. Beneficios: apoio psicossocial auxiliara a faaniha elaboracao do luto
5. Esclarecimento sobre a garantia de receber sesp® qualquer pergunta ou
esclarecimento, a qualquer duvida acerca dos proeetbs, riscos e beneficios e
outros assuntos relacionados com a pesquisa tam#ato do individuo.

Sim € Néo €
6. Esclarecimento sobre a liberdade de retiraceagentimento a qualquer momento e
deixar de participar no estudo, sem que issO tragguizo a continuagdo do
atendimento do seu parente na instituigao.

Sim € Néo €
7. Compromisso sobre a seguranca de que nao skfiedea o individuo e que se
mantera o carater confidencial da informacéo reteda com a sua privacidade.

Sim € Néo €
8. Compromisso de proporcionar informagdes atuddizzbtida durante o estudo, ainda
que esta possa afetar a vontade do individuo etimoan participando.

Sim € N&o €

Consentimento Pés-esclarecido

Declaro que, apds ter sido convenientemente esidareelo pesquisador, conforme
registro nos itens 1 a 8, do inciso lll, consinto participar do projeto de pesquisa acima
referido.

Florianopolis, de de 899

assinatura do familiar assimatdo pesquisador



