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Resumo

Braga, Rafaela Costa; Sollero-de-Campos, Flavia (Orientadora). Morte
em domicilio: a experiéncia de cuidadores familiares principais de
pacientes oncoldgicos em cuidados paliativos. Rio de Janeiro, 2018. 81p.
Dissertacdo de Mestrado — Departamento de Psicologia, Pontificia
Universidade Catolica do Rio de Janeiro.

Apesar da filosofia paliativista defender o direito do doente de escolher o
local do 6bito, existe uma valorizagdo do 6bito em domicilio e uma politica de
desospitalizagdo nas unidades de salde com o objetivo de otimizar recursos,
diminuir os riscos de infeccdo hospitalar e favorecer o bem-estar do paciente.
Entretanto, obito no domicilio ndo é por si sO indicativo de qualidade da
assisténcia prestada. Torna-se importante saber como ocorreu 0 processo de
morrer. O objetivo deste trabalho foi investigar a experiéncia de acompanhamento
do processo de morte no domicilio para o cuidador familiar principal de paciente
oncologico adulto em cuidados paliativos. Para tal, discutiu-se sobre as seguintes
tematicas: a relagdo do ser humano com a morte e o morrer a partir de referenciais
socio antropoldgicos, 0s estudos contemporaneos sobre o luto e as especificidades
dos cuidados ao fim de vida no domicilio. Utilizou-se a metodologia qualitativa
de pesquisa, submetendo o material discursivo das entrevistas a uma analise de
contetdo. Conclusdo: Constatou-se que a abordagem quanto as decisdes de fim de
vida costuma ser tardia e prevalece a falta de didlogo sobre o assunto entre o
paciente e a familia. Portanto, as escolhas sdo majoritariamente da familia.
Sobrecarga, bem como dificuldades durante a alimentacdo e os curativos foram
alguns dos desafios enfrentados pelos cuidadores familiares principais. A
experiéncia foi avaliada de forma positiva pela maioria dos entrevistados, havendo
valorizagdo do suporte da equipe de assisténcia domiciliar e da oportunidade de
usufruir do convivio familiar. Contudo, para alguns o domicilio permaneceu

impregnado de lembrancas do periodo de adoecimento e do momento da morte.

Palavras-chave
Cuidados paliativos; assisténcia domiciliar; local de dbito; teoria do apego;

luto.
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Abstract

Braga, Rafaela Costa; Sollero-de-Campos, Flavia (Advisor). Home death:
the experience of primary family caregivers of cancer patients in
palliative care. Rio de Janeiro, 2018. 81p. Dissertacdo de Mestrado —
Departamento de Psicologia, Pontificia Universidade Catélica do Rio de
Janeiro.

Although the palliative philosophy defends the patient’s right to choose the
place of death, there is a valuation of death at home and a policy of
dehospitalization in the health units with the objective of optimizing resources,
reducing the risks of hospital infection and favoring the well-being of the patient.
However, death at home is not in itself indicative of the quality of care provided.
It becomes important to know how the dying process occurred. The objective of
this study was to investigate the experience of monitoring the death process at
home for the main family caregiver of an adult oncologic patient in palliative care.
For that, the following themes were discussed: the relation of the human being
with death and dying from socio-anthropological references, the contemporary
studies on grief and the specifics of end-of-life care at home. The qualitative
research methodology was used, subjecting the discursive material of the
interviews to a content analysis. Conclusion: It was found that the approach to
end-of-life decisions is usually late and there is a lack of dialogue on the subject
between the patient and the family. Burden, as well as difficulties during feeding
and dressing were some of the challenges faced by leading family caregivers. The
experience was evaluated in a positive way by most of the interviewees, valuing
the support of the home care team and the opportunity to enjoy family life.
However, for some the household remained impregnated with memories of the

period of illness and the time of death.

Keywords

Palliative care; home care; death location; attachment theory; grief.
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Nikita acabou morrendo em casa, como desejava, sob as
imagens dos santos e com uma vela de cera acesa na méao. Antes
de morrer, pediu perddo a sua velha e, por sua vez, a perdoou
pelo toneleiro. Despediu-se também do filho e dos netinhos, e
morreu sinceramente feliz porque, com sua morte, livraria o
filho e a nora do fardo de uma boca a mais e porque, ele mesmo,
ja passava desta vida da qual estava farto para aquela outra vida,
que, a cada ano e hora, se lhe tornava mais compreensivel e
sedutora.

Leon Tolstdi, O senhor e o servo
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Introducao

O interesse por temas relacionados a psicologia hospitalar surgiu durante o
final da graduacdo, quando vivenciei, pela primeira vez, a perda de um familiar
muito proximo e senti falta de um suporte psicologico durante as visitas que fiz ao
hospital. Participei de alguns cursos de curta duracéo e eventos cientificos na area,
sentindo a cada oportunidade que estava no caminho certo.

Recém-formada, a minha primeira experiéncia como profissional foi em
um hospital militar, realizando atendimentos psicoldgicos a pacientes e familiares
nas diversas enfermarias, no ambulatorio e nas unidades de terapia intensiva. Fiz
entrevistas de planejamento familiar, coordenei grupo operativo com pacientes
mastectomizadas e participei da Clinica da Dor.

Quase dois anos depois, passei a integrar uma equipe multidisciplinar de
gestdo de home care (Programa de Atencdo Domiciliar — PAD). A maioria dos
pacientes assistidos era composta por idosos com doencas cronicas. Contudo,
surgiu uma leva de pacientes pediatricos e neonatos. Isto despertou a minha
curiosidade e me instigou a estudar o impacto do adoecimento crénico e do home
care nas familias dessas criancas no trabalho de conclusdo de curso da
Especializagdo em Psicologia Hospitalar e da Saude da Santa Casa de
Misericordia do Rio de Janeiro, sob a orientacdo da Prof.2 Dr.2 Maria Alice
Lustosa de Abreu.

Retornei para a area hospitalar prestando concurso para o Instituto
Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva (INCA). Realizo atendimentos
psicoldgicos a pacientes adultos em cuidados paliativos e seus familiares em
diferentes settings: ambulatério, internacdo hospitalar e assisténcia domiciliar.
Importante ressaltar que esse trabalho é realizado fortemente em equipe
multidisciplinar de cuidados paliativos. Durante esses sete anos de prética clinico-
hospitalar, pude definir com mais maturidade uma abordagem teorica norteadora a
partir das obras de Winnicott e Bowlby (Sociedade Britanica de Psicanalise).
Conclui os cursos de Aprimoramento em Luto e na Teoria do Apego (4 Estagdes

Instituto de Psicologia), tendo desenvolvido como trabalho de concluséo de curso
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uma revisao sistematica de literatura sobre a sedacdo paliativa na perspectiva da
familia de pacientes oncoldgicos terminais. Quem me orientou foi a Prof.2 Dr.2
Maria Helena Pereira Franco.

Com o intuito de aprimoramento tedrico-técnico, esse ano terminei a
especializacdo em Cuidados Paliativos do Hospital Israelita Albert Einstein. O
trabalho de conclusdo de curso foi um projeto de pesquisa sobre as intervencoes
assistidas por animais aplicadas a terapia do luto. Durante 0s anos em que atuo
nas enfermarias, pude observar os efeitos positivos das visitas de pequenos
animais aos pacientes, aos familiares e a equipe. Embora ja difundida na Europa e
nos Estados Unidos, essa abordagem é praticamente desconhecida no Brasil.
Optei por unir esse tema ao luto, sobre o qual venho me debrugando ha bastante
tempo.

Por fim, ingressei no Mestrado em Psicologia Clinica na PUC-Rio, sob a
orientagédo da Prof.2 Dr.2 Flavia Sollero de Campos. A curiosidade pelo tema desta
pesquisa surgiu a partir da participagdo em incontiveis processos de
desospitalizacdo e das visitas domiciliares ja realizadas.

A entrada para um hospital especializado em cuidados paliativos
oncoldgicos despertou-me para a necessidade de conhecer um pouco da doenca
gue acomete esses pacientes e tanto afeta suas familias. Descobri, entdo, que 0
cancer ¢ uma doenca muito antiga. Em 1930, um papiro, obtido mais de cem anos
antes pelo mascate e egiptdlogo amador Edwin Smith, foi traduzido e nele
continha a primeira descricdo médica do cancer feita por Imhotep, famoso médico
egipcio, que viveu em torno de 2625 a.C.: “massa saliente no peito” — terapia:
“ndo existe” (MUKHERJEE, 2012).

Em Historia, Herédoto conta o caso da rainha persa Atossa, que se
envergonhava diante de um provavel cancer de mama. Vivia isolada e envolta em
lengois para esconder os sinais da doenga. Até que consentiu a retirada do tumor
pelo escravo grego Democedes. Foi o primeiro relato de uma mastectomia e ja
mostrava o carater estigmatizante do cancer (MUKHERJEE, 2012).

A denominagdo cancer foi inventada por Hipdcrates (400 a.C.) e deriva do
grego karkinos, que significa caranguejo. A forma desse animal foi comparada ao
tumor cercado por vasos sanguineos inchados, a alimenta-lo. A propria palavra

oncologia também tem origem grega, onkos, que pode ser traduzida por massa,
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carga ou fardo. Na tragédia grega, a mesma palavra era sinbnimo de mascara, que
representava a carga psiquica carregada pelo personagem (MUKHERJEE, 2012).

Outro exemplo da associacao entre o cancer e o adoecimento psiquico foi a
doutrina dos humores proposta por Hipocrates. Como qualquer outra doenca, o
cancer teria como causa 0 excesso de um dos fluidos no organismo. Galeno (160
d.C.) acreditava que o cancer se daria pela falta de circulacdo da bile negra,
mesmo fluido atribuido a depressdo (MUKHERJEE, 2012).

Hoje sabe-se que, conforme esclarece o INCA (2018), o cancer ocorre a
partir de uma mutacdo genética que leva ao crescimento desordenado de células
com grande potencial metastatico. Trata-se de uma doenca multifatorial, mas 80 a
90% dos canceres estdo associados a fatores ambientais e, portanto, podem ser
prevenidos. Contudo, a exposicdo e 0 risco de uma mutacdo aumentam com a
idade. Questdes emocionais ndo determinam, mas podem interferir no processo de
adoecimento. A neuroendocrinopsicologia mostra que estados depressivos ou
ansiosos podem levar a uma queda da imunidade e favorecer o surgimento de
doencas, entre elas o cancer.

Infelizmente, 70% dos pacientes oncologicos sdo diagnosticados ja na fase
avancada da doenca e quando ndo ha mais possibilidade de iniciar um tratamento
curativo. Segundo dados institucionais internos, durante o periodo estudado — ano
de 2016, 60% dos pacientes que chegaram ao Hospital de Céncer IV (HC IV -
unidade de cuidados paliativos) faleceu nos primeiros quarenta e cinco dias. A
maioria era portadora de tumores da cavidade abdominal. Portanto, os pacientes
estdo chegando mais graves e mais tarde aos cuidados paliativos. O tempo que a
equipe dispbe para construir um vinculo com o paciente e a familia é cada vez
menor, limitando as possibilidades de paliacdo. A instituicdo vai se especializando
cada vez mais em cuidados ao fim de vida.

Soto Perez de Celis et al. (2017) realizaram uma pesquisa de avaliagéo dos
cuidados paliativos na América Latina e destacaram o crescimento de Costa Rica
e Chile nessa area. De uma maneira geral, observaram que o nivel de
desenvolvimento dos servigos é bastante heterogéneo, a oferta é limitada aos
grandes centros urbanos e a modalidade de assisténcia predominante é a
hospitalar. Somente um terco dos servigos latino-americanos dispbe de

atendimento domiciliar. Quanto ao publico-alvo, predominam o0s cuidados
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paliativos para adultos com cancer. Menos de 15% dos médicos que trabalham
como paliativistas recebeu uma formacgdo especifica. O uso de analgésicos e
opioides esta muito abaixo do recomendado para o manejo adequado da dor. No
que se refere a producéo cientifica, o continente € responsavel apenas por 2,1%
das publicacbes mundiais sobre os cuidados paliativos, sendo mais da metade
proveniente do Brasil. Do ponto de vista cultural, os autores perceberam que os
pacientes sdo encaminhados tardiamente para o0s cuidados paliativos. HA uma
tendéncia maior a omissdo de informacGes dos pacientes a pedido das familias,
em comparacao a outros povos. Os proprios pacientes valorizam muito a inclusao
da familia no processo de tomada de decisdo e o suporte espiritual.

Em parte, os dados apresentados coincidem com aqueles encontrados por
Hamel et al. (2017) em uma pesquisa que envolveu diferentes paises: Japéo,
Estados Unidos, Italia e Brasil. Foi possivel identificar que os brasileiros
costumam delegar as decisbes aos médicos e priorizam a sensacdo de paz
espiritual acima de todas as outras necessidades. Quanto aos cuidados ao fim de
vida, eles parecem divididos entre o controle da dor e o prolongamento da vida.

Cerca de 23% dos pacientes adultos em cuidados paliativos do INCA
falece no domicilio por més. Apesar da filosofia paliativista defender o direito do
doente de escolher o local do 6bito, existe uma valorizagdo do 6bito em domicilio
e uma politica de desospitalizacdo nas unidades de saude com o objetivo de
otimizar recursos, diminuir os riscos de infeccdo hospitalar e favorecer o bem-
estar do paciente. Entretanto, 6bito no domicilio ndo é por si sé indicativo de
qualidade da assisténcia prestada. Torna-se importante saber como ocorreu o
processo de morrer. Isso faz parte de um cuidado ético e responsavel.

O estudo da percepcgédo familiar acerca do obito em domicilio € um tema
atual e relevante considerando a estimativa de 600 mil casos novos de cancer por
ano no pais (INCA, 2018b). De acordo com a Organizagdo Mundial de Salde
(WHO, 2018), o cancer é responsavel anualmente pela morte de quase 9 milhdes
de pessoas.

Além disso, 0 tema estd em conformidade com uma das diretrizes dos
cuidados paliativos preconizadas pela OMS (WHO, 2004, p.16): “oferecer um
sistema de suporte para ajudar o enfrentamento da familia durante a enfermidade

do paciente e no luto”. O estudo sobre este tema reforca a importancia do
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acompanhamento po6s-0bito como forma de prevenir complicacbes no luto
propriamente dito. E, por fim, pode contribuir para uma série de esforcos
necessarios para melhorar a qualidade de morte no pais, pois, segundo a revista
The Economist (2015), o Brasil ocupa a 422 posi¢cdo no ranking composto por
oitenta paises. Dado este muito preocupante, ja que, como alertou Saunders
(1984/2006), o sofrimento do paciente acaba, mas a maneira como ele morreu
permanecera na memoria daqueles que a presenciaram.

No capitulo 2, discute-se sobre a relacdo do ser humano com a morte e o
morrer a partir de referenciais socio antropoldgicos, evidenciando o quanto isto
afeta a gestdo do cuidado. No capitulo seguinte, explora-se o0s estudos
contemporaneos sobre o luto, fundamentais para a devida compreensdo da
experiéncia de perda pelo adoecimento grave. As especificidades dos cuidados ao
fim de vida no domicilio sdo apresentadas no capitulo 4. ApoOs essa
fundamentacdo teorica, no capitulo 5, detalha-se a metodologia escolhida para
entender a experiéncia de acompanhamento do processo de morte no domicilio
para o cuidador familiar principal de paciente oncolégico adulto em cuidados
paliativos. No capitulo 6, analisa-se os resultados obtidos por meio de entrevistas
semiestruturadas com sete familiares. E, nas consideragOes finais, faz-se uma
sintese das principais descobertas deste estudo, procurando identificar os

beneficios e propor aspectos importantes de serem investigados futuramente.
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ConsideracOes sobre a morte e o morrer

Freud (1915/2006) foi bastante claro ao afirmar que no inconsciente nao
existe representacdo para a morte e isto explicaria a atitude humana de negar a
prépria finitude. Junto aos restos mortais do homem pré-histdrico, ja se
encontravam pertences ou bens tumulares como forma de protegé-lo para os
desafios da vida ap6s a morte. O morrer acontecia depois do perecimento do
corpo fisico, durante uma jornada muito perigosa de encontro a seres
sobrenaturais e com risco de extin¢do definitiva. Como a morte era repentina, a
consciéncia de sua proximidade ocorria em curto espaco de tempo. Entre as
principais causas de mortalidade estavam a desnutricdo, a doenca subita, os
acidentes naturais e os ataques surpresa. Portanto, pouco o morrente participava
desse processo, cabendo os preparativos aos parentes e membros da comunidade
(KELLEHEAR, 2016).

O sedentarismo, motivado pelas condi¢bes climaticas e pelo
desenvolvimento da agricultura, provocou uma mudanca epidemioldgica
importante. Morria-se principalmente por doencas infectocontagiosas associadas a
falta de higiene. Isto significa que as pessoas passaram a demorar mais para
morrer e a se apropriar da experiéncia da terminalidade (KELLEHEAR, 2016). A
morte era um evento familiar, uma ceriménia publica e organizada pelo
moribundo. Havia espaco para despedida, perddo, béncdos, ordens e
recomendacdes. Elementos como o desapego, o0 testamento, 0 cortejo e as oragdes
significavam “passaportes para o céu”, pois predominava a preocupacdo com a
salvacdo da alma. De acordo com o imagindrio da época, travava-se uma
verdadeira batalha entre 0 bem e o mal no leito de morte, porém era decisiva a
conduta moral daquela pessoa ao longo da vida. O destino do corpo ja desabitado
era confiado a Igreja, mas o ideal era que permanecesse em territdrio sagrado. O
fato da morte ser considerada um fendmeno natural ndo significa auséncia de
sofrimento. O grande temor era a morte subita e solitaria, preferindo-se ser
advertido por sinais naturais ou conviccdo intima a fim de tomar providéncias
(ARIES, 1975/2001). Segundo Kellehear (2016), esses preparativos e rituais
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seriam benéficos também para a familia, possibilitando o alivio da dor e
contribuindo para um luto mais saudavel.

O desenvolvimento das cidades, durante os séculos XVII e XVIII, trouxe
consigo o aumento de mortes por doencas decorrentes do estilo de vida. O morrer
se tornara um processo demorado e doloroso, onde a consciéncia da terminalidade
era dada pelo medico. Tudo era administrado pelo paciente ou pela familia em
parceria com um conjunto de profissionais, destacando-se os servigos do médico,
do advogado e do sacerdote. Embora algumas pessoas sentissem necessidade de
suporte espiritual, houve um aumento do ceticismo com predominio da ciéncia e
da raz&o. A morte subita se tornou sindbnimo de boa morte por proporcionar o fim
do sofrimento fisico (KELLEHEAR, 2016).

Mais tarde, com o0 avanco tecnologico nas ciéncias medicas e a
longevidade, a morte passou a ser sindbnimo de fracasso, incompeténcia e acidente.
Em meados do século XI1X, o moribundo é expropriado de sua morte, centralizada
na familia e depois no médico ou equipe de salde. A morte se torna, assim,
hospitalocéntrica e solitaria. Comuns sdo os esforcos para poupar o doente e
ocultar-lhe a gravidade, caracterizando a chamada “conspiracdo do siléncio” em
prol da caridade. As emocdes devem ser evitadas ou vivenciadas em particular. E,
facilmente, o luto passa a ser compreendido como um estado mdrbido a ser
tratado, abreviado e apagado (ARIES, 1975/2001).

Nos séculos XX e XXI, a imagem representativa do final de vida € aquela
do paciente solitario em um leito de terapia intensiva (UTI), invadido por tubos e
monitorado por maquinas. A maioria dessa populacdo € idosa e padece de doengas
crbnicas ou degenerativas, que levam a um sofrimento prolongado e a
dependéncia crescente (GAWANDE, 2015). Conforme Kellehear (2016), o
morrer se torna indigno e caracterizado por uma série de provagdes. Entre elas,
destacam-se 0 estigma e a soliddo. Sontag (1984/2002), ao falar de uma das
principais causas de mortalidade na contemporaneidade, esclarece que o
diagnostico de cancer em si ja € recebido como uma sentenca de morte, uma
maldicdo ou um castigo, levando certamente a uma morte muito dolorosa. Como
se ndo bastassem as perdas provocadas pela progresséo da doenga, o moribundo
se percebe so. Esta atitude da sociedade € justificada por Elias (1982/2001) como

um mecanismo de defesa para evitar as angustias desencadeadas por pensamentos
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sobre a finitude e seria reforcada pelo ambiente e rotina hospitalares. O préprio
médico sente dificuldade de reconhecer a iminéncia da morte e de falar sobre o
assunto com a familia (KELLEHEAR, 2016).

E evidente que as tecnologias de suporte a vida ja salvaram muitas
pessoas. Entretanto, nos casos de doenca em estagio avancgado, a filosofia de que
“todos os recursos mantenedores da vida deverdo ser sempre empregados”
aumenta o risco de tratamentos flteis, ma alocacdo de recursos e prolongamento
do processo de morte com sofrimento. A prevaléncia de dor, dispneia e outros
sintomas de sofrimento na UT]I é elevada. AcOes paliativas ndo competiriam com
acOes curativas, mas poderiam auxiliar no plano de cuidados. Todos os pacientes
seriam elegiveis, migrando para um cuidado paliativo exclusivo quando o
prognostico indicar terminalidade. Para tanto, Fonseca & Fonseca (2010)
enfatizam a importancia de se repensar a UT1 e o papel do intensivista.

A introducdo dos cuidados paliativos nas unidades de terapia intensiva é
um assunto que vem sendo muito discutido nos ultimos anos. Sabe-se da angustia
de médicos intensivistas frente a dilemas éticos importantes, a inseguranca de
quando iniciar esse tipo de cuidado e como compartilhar essa decisdo com as
familias. Temem enfrentar questionamentos juridicos e algumas vezes encontram
obstéaculos institucionais para efetuar essa mudanca. Com relacdo aos familiares
dos pacientes em estado grave e irreversivel, a aceitacdo de que a alta hospitalar
ndo sera mais possivel é o mais dificil, inclusive porque expectativas sdo
construidas em cima de todo o monitoramento e aparelhagem encontrados neste
setor. Desta maneira, a falta de consciéncia e de aceitacdo da terminalidade
impedem a realizacdo de preparativos e rituais tdo importantes na elaboracdo do
luto do paciente e da familia (KELLEHEAR, 2016).

As pessoas estdo vivendo mais, embora em condicOes de cronicidade, e
morrendo muito mal. Os cuidados paliativos podem ser compreendidos como a
retomada de valores e da prética assistencial adotada por nossos antepassados, a
fim de evitar a obstinacdo terapéutica. A origem da filosofia hospice é atribuida a
Fabiola, matrona romana, que, no final do século 1V d.C., decidiu abrir a sua casa
aos peregrinos, doentes e destituidos, conforme os preceitos cristdos. O termo
hospice se refere a relacdo de hospitalidade que deve prevalecer no local,

permitindo a oferta de ajuda material e espiritual. Contudo, na época medieval,
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esse tipo de cuidado foi assumido pela Igreja Catolica e coordenado por religiosos
(SAUNDERS, 2000).

Floriani & Schramm (2010) remetem o desenvolvimento do cuidado
hospice aos protohospices vitorianos, casas destinadas aos pobres em final de
vida. Priorizava-se a assisténcia de enfermagem, o suporte social as familias e o
conforto espiritual.

O moderno movimento hospice é associado a Cicely Saunders,
idealizadora da instituicdo de referéncia na area de cuidados paliativos: o Saint
Christopher’s Hospice, fundado em 1967. Preocupada com o alivio do sofrimento
de seus pacientes, Saunders (2000) criou o conceito de dor total, pois percebia que
a queixa dolorosa envolvia aspectos fisicos, emocionais, sociais e espirituais.

O termo cuidados paliativos foi utilizado pela primeira vez em 1975, como
uma alusdo ao manto usado pelos peregrinos para se protegerem das intempéries
durante as viagens em direcdo aos santudrios (ARANTES, 2011). Conforme a
OMS (WHO, 2004, p.16), os cuidados paliativos séo definidos como:

uma abordagem multidisciplinar que melhora a qualidade de vida de pacientes e
suas familias diante de doencas ameacadoras da vida, através da prevencdo e do
alivio do sofrimento, o que significa a identificacdo precoce, a avaliacdo
adequada e o tratamento da dor e de outros problemas fisicos, psicossociais e
espirituais.

Os cuidados paliativos valorizam a vida com qualidade e consideram a
morte um processo natural. Entendem que ela deve ocorrer no tempo certo e com
dignidade. Preconizam uma assisténcia integral e personalizada ao paciente,
incluindo a familia como objeto de atengdo durante a enfermidade do paciente e
no luto (WHO, 2004).

Apesar de os cuidados paliativos se fazerem necessarios desde a
descoberta da doenca e juntamente com o tratamento curativo, a maioria dos
pacientes no Brasil é diagnosticada tardiamente, quando a doenca j& se encontra
em estdgio avancado. Desta maneira, as medidas paliativas sdo geralmente
utilizadas no estagio de final de vida. McCoughlan (2011) auxilia na compreenséo
deste cendrio ao definir trés medidas essenciais para a implementagdo dos
cuidados paliativos: compromisso dos governos, investimento em educagdo
especializada e acesso a medicacdo. Na auséncia destas condi¢cdes, os cuidados

paliativos continuam uma alternativa para poucos (WPCA, 2014).
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Personagem importante na busca de uma morte mais humanizada,
Elizabeth Kdibler-Ross (1969/2005) foi uma psiquiatra suica que deu voz aos
pacientes terminais. Por meio de pesquisas e da pratica clinica, ela observou que
os doentes e seus familiares atravessam alguns estagios durante o processo de
adoecimento. Inicialmente, a negacdo seria utilizada e apareceria em atitudes
como descrenca com relagdo a méa noticia, consulta a diversos especialistas,
repeticdo de exames sem necessidade aparente e questionamentos iguais acerca da
doenca ou do tratamento a diferentes membros da equipe. Tudo isso ha esperanga
de escutar 0 que deseja. Segue-se a raiva, um dos estagios mais dificeis do
ambiente suportar. Caracteriza-se por revolta pela situacdo em que se encontra e
esse sentimento costuma ser projetado na equipe e/ou na familia. Estes tendem a
reagir e, sem querer, alimentar esse comportamento agressivo. O proximo estagio
seria a barganha ou a negociacdo com uma figura de autoridade, geralmente Deus
ou o médico, a fim de conseguir adiar a morte como prémio por bom
comportamento. Quando a doenca avanga e traz perdas importantes, o paciente
pode apresentar sintomas depressivos. A autora, no entanto, faz uma diferenciacéo
entre este tipo de depressdo reativa ao adoecimento e a depressdo preparatoria,
gue seria uma forma de desinvestimento gradativo do mundo com a finalidade de
facilitar a separacdo. O estagio final de aceitacdo, interpretado como meta pelos
profissionais e como desisténcia pela familia, nem sempre é alcancado.
Apresentou-se um esquema de maneira didatica, mas os estagios acima ndo sao
estanques e obrigatorios. Vale ressaltar que a elaboracdo psiquica de uma
enfermidade grave € um processo, sujeito a oscilagdes.

Em Sobre a morte e o morrer, Kibler-Ross (1969/2005) entrevistou
pacientes hospitalizados, mas os cuidados paliativos podem ser oferecidos em
diferentes contextos, como por exemplo ambulatério, domicilio, casa de repouso
ou hospice. Conhecendo o itinerario terapéutico dos pacientes do INCA, é
possivel compreender como ocorre a oferta deste tipo de assisténcia na realidade
pesquisada. O ingresso na instituicdo estd vinculado a presenca de cancer ja
diagnosticado. O paciente é avaliado por profissionais da especialidade médica
compativel com a localizacdo do tumor, permitindo uma definicdo quanto ao
estadiamento e ao tratamento mais apropriado. Caso haja indicacdo, nesta

primeira unidade hospitalar poderdo ser realizadas intervencbes com intencéo
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curativa. Quando a doenca se torna avangada, 0 medico deve conversar sobre isso
com o paciente e a familia, propondo a migracdo para os cuidados paliativos no
HC IV. Posteriormente, é feita uma abordagem por enfermeiro da unidade de
cuidados paliativos, a fim de trazer novas informacdes, esclarecer davidas e
auxiliar nesta transicdo. Contudo, a decisdo final sera sempre do paciente e da
familia. Alguns fatores podem interferir no encaminhamento para os cuidados
paliativos: quem comunica o progndstico, quando o faz e de que maneira.

O tema comunicacdo de mas noticias é muito estudado em medicina
paliativa, uma vez que a comunicacdo faz parte do cuidado. Kibler-Ross
(1969/2005) defendia o direito do paciente de conhecer o progndéstico, desde que
se atente para 0 momento e a forma de fazé-lo. Uma condigdo fundamental para
uma comunicacgédo cuidadosa é que haja um vinculo de confianga, a seguranga de
que ndo sera abandonado e de que tera os sintomas aliviados.

Alguns aspectos a serem considerados na comunicacdo entre a equipe, 0
paciente e a familia sdo: linguagem acessivel; informagdes em sintonia com as
necessidades do receptor e transmitidas de maneira cuidadosa; disponibilidade;
escuta ativa e suporte (MINISTERIO DA SAUDE; INCA, 2010).

Geralmente, os pacientes e os familiares chegam muito assustados e
arredios ao HC IV. A imagem que fazem do hospital é de um local onde se vai
para morrer ou para ter a morte apressada. O encaminhamento é sentido como um
sinal de desisténcia da equipe anterior e lamentam a ruptura desses vinculos.
Muitos imaginam a estrutura fisica de cor acinzentada, ocupada por doentes
abandonados esperando a morte, 0ssos pelos corredores e cheiro de decomposicéo
que se sente da esquina. Tais fantasias parecem ser intensificadas diante da
auséncia de UTI e da proposta de ndo reanimacdo. Portanto, € bastante comum o
medo de entrar em contato com os profissionais paliativistas, reduzidos a meros
portadores de més noticias a base da forca bruta. Familiares tentam proteger seus
entes queridos de palavras que possam trazer mais sofrimento, a ponto de
deprimi-los e leva-los mais depressa. Acreditam que quanto menos 0s pacientes
souberem, menos véo sofrer.

Sustentado por uma vasta experiéncia como médico, Doyle (2012) afirma
que todos os pacientes sabem ou desconfiam da gravidade. Entre os sinais que

confirmam a suspeita do paciente, o autor cita a idade avancada, a historia
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familiar, a linguagem corporal e 0o embaragco das pessoas em volta diante de
perguntas sobre a doenca, assim como a visita inesperada de parentes distantes.

Mesmo quando estdo cientes do prognostico, muitos pacientes e familiares
mantém um certo nivel de esperanca. Este fendmeno foi percebido e denominado
por Parkes (1998) “duplo conhecimento”.

Apos algum tempo de acompanhamento em cuidados paliativos, muitos
pacientes expressam arrependimento por ndo terem vindo antes para o HC IV. A
imagem negativa que possuiam do hospital é desfeita diante do acolhimento
recebido, da proximidade a uma equipe de referéncia bem integrada, da
comunicacdo sensivel, do controle dos sintomas e da possibilidade de serem
assistidos no domicilio quando necessitarem. O fluxo restrito de pacientes e,
consequentemente, a menor exposicdo ao sofrimento do outro estdo entre 0s
pontos positivos.

Ao longo do tratamento, 0s pacientes podem passar pela internagdo
hospitalar para controle de sintomas refratarios. Uma vez que este objetivo seja
alcancado, inicia-se 0 processo de desospitalizacdo. Quanto maior o nivel de
dependéncia do paciente, mais dificil é essa transicdo. Os membros da familia
comumente se sentem inseguros para assumir esta responsabilidade e ndo séo
raras as vezes em que a equipe precisa intervir na reorganizacdo da rede de
suporte. O medo do Obito em domicilio também € uma preocupacdo bem
frequente. Considerando toda complexidade envolvida, as altas hospitalares sao
programadas, depois da realizagdo de um preparo psicossocial e de treinamento.
Aos pacientes mais debilitados e que preenchem aos critérios de elegibilidade
quanto a localizacdo do domicilio e existéncia de cuidador, é indicada a
assisténcia domiciliar. Permanecer perto das referéncias de uma vida pode ser

essencial quando o pouco tempo vale muito.
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Estudos contemporaneos sobre o luto

Um texto classico para aqueles que se dedicam ao trabalho com enlutados
é Luto e Melancolia, onde Freud (1915/2014) diferencia esses dois estados
psiquicos. O luto seria uma reacdo esperada diante de uma perda, caracterizando-
se por sentimento de tristeza, falta de interesse pelo mundo externo, perda da
capacidade de amar e afastamento de atividades que ndo estejam relacionadas a
memoria do morto. O trabalho de luto consistiria na retirada de toda a libido
investida no objeto perdido, a partir do confronto com a realidade. Trata-se de um
processo gradativo e intrapsiquico, cuja resolucdo prevé a restauracdo do
equilibrio psiquico anterior e o investimento em novo objeto de amor. O tempo de
duracéo do luto € subjetivo, devendo ele seguir o seu curso sem interferéncias. A
melancolia possui os mesmos sintomas do luto, acrescentando-se a perda de
autoestima, a tendéncia a se transformar em mania e ao suicidio. A causa estaria
no deslocamento da libido para o préprio ego, devido a identificacdo deste com o
objeto perdido. Muito comum quando relagdes ambivalentes sdo rompidas e
préxima ao conceito atual de luto complicado, merecendo uma intervencao.

Apesar do reconhecimento e respeito pelo legado freudiano, a
compreensdo de luto que embasa esta pesquisa tem sua origem na Teoria do
Apego. Partindo da experiéncia com criancas que foram separadas de suas méaes
sob condic¢Bes traumaticas, Bowlby (1973/2004) descreve a perda de uma pessoa
amada como uma das experiéncias mais intensas e dolorosas que o ser humano
pode sofrer. Contudo, facilmente subestimada pelo senso comum, tanto com
relacdo ao sofrimento que traz como ao seu tempo de duracao.

Para definir o luto sadio, Bowlby (1973/2004, p. 16) adaptou a definicéo
de Anna Freud:

O esforco bem-sucedido de um individuo para aceitar tanto a ocorréncia de uma
mudanca em seu mundo exterior, como também a necessidade de realizar
mudancas correspondentes em seu mundo interior e representativo, e de
reorganizar — e talvez reorientar — seu comportamento de apego de maneira
correspondente.


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 1612322/CA


PUC-Rio- CertificagaoDigital N° 1612322/CA

23

Bowlby (1979/2006) prop0s a composicdo do luto por fases, que sdo
apresentadas dentro de uma certa ordem por questdes didaticas. Entretanto, na
vida real devem ser vistas com mais fluidez:

e Entorpecimento — caracterizado por choque, torpor, descrenca e negagéo.
Pode durar de horas até muitos dias. Trata-se de uma reacdo de defesa, na
tentativa de continuar a viver como se a perda néo tivesse ocorrido.

e Anseio e busca — marcada pelas tentativas de reaver a pessoa perdida. O
enlutado percorre lugares onde costumava encontrar o falecido, em uma
movimentacdo inquieta. Sente a presenga do ente querido e pode sonhar
com ele. Diante de frustragOes pela irreversibilidade da perda, raiva,
descrenca e protesto sdo rea¢fes comuns. Essa raiva pode ser direcionada
a uma pessoa da familia, a sacerdotes, a equipe de saude, ao proprio morto
ou a si mesmo.

e Desorganizacdo e desespero — ocorre quando ha o reconhecimento de que
a perda é imutdvel. Como consequéncia, o enlutado pode apresentar
desmotivacdo pela vida, apatia, depressao e isolamento social. Oscila entre
querer estar proximo a pessoa que partiu e afastar lembrancas dolorosas.
Ainda ndo consegue viver, apenas sobrevive.

e Recuperagdo ou reorganizacdo — 0s momentos de tristeza sd0 menos
frequentes. Percebe-se maior tolerancia e adaptacdo as mudancas, abrindo
possibilidade de reinvestimento em aspectos da vida. Todo um trabalho é
realizado no sentido de redefinir a si mesmo e estabelecer uma nova
relagdo com o que foi perdido.

Entre os fatores que podem interferir no curso do luto, Bowlby
(1973/2004) citou os seguintes: identidade e papel da pessoa perdida; causas e
circunstancias da perda; circunstancias sociais (disposi¢des residenciais, crencas,
reacdo da familia ou de amigos); personalidade; morte subita ou precoce; longo
periodo de assisténcia por parte do enlutado; deformacao ou mutilacdo do corpo; a
maneira como a morte foi comunicada; relagdo entre as partes durante semanas ou
dias imediatamente antes da morte e a quem a responsabilidade pela morte pode
ser atribuida.

Importante destaque é dado a qualidade do vinculo rompido, dentro da

abordagem estudada. Por apego, entende-se um comportamento instintivo
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presente em diversas espécies de mamiferos, que tem como funcGes a protecdo e a
sobrevivéncia. Como melhor definiu Bowlby (1973/2004, p. 38):

O comportamento de apego € interpretado como qualquer forma de
comportamento que resulta na consecugéo ou conservagao, por uma pessoa, da
proximidade de alguma outra diferenciada e preferida. Enquanto a figura de
apego continua acessivel e receptiva, 0 comportamento pode consistir em pouco
mais do que uma verificacdo, visual ou auditiva, da localizacdo da figura, e em
troca de olhares e cumprimentos ocasionais. Em certas circunstancias, porém,
pode ocorrer o acompanhamento ou agarramento a figura de apego, e também os
chamamentos e o choro, capazes de provocar a sua atencao.

Apesar de ser mais comum na infancia, o comportamento de apego nos
acompanha a vida toda, sendo ativado em situac6es de crise como doenca, tenséo
ou velhice. Surge, entdo, o conceito de base segura quando a figura de apego
corresponde as expectativas, mostrando-se disponivel em caso de dificuldades.
Poderia ser traduzido como “um lugar para voltar”. O comportamento

complementar de cuidar valoriza e mantém o vinculo.

Isto me leva a uma caracteristica central de meu conceito sobre o
desenvolvimento das criancas: a provisdo por parte de ambos os progenitores de
uma base segura a partir da qual uma crianga ou um adolescente pode explorar o
mundo e a qual pode regressar sabendo com certeza que serd bem recebido,
alimentado fisica e emocionalmente, reconfortado se se sente aflito e
tranquilizado se estd assustado. Essencialmente, este papel consiste em ser
acessivel, estar preparado para responder quando se Ihe pede alento, e talvez
ajudar, mas intervir ativamente s6 quando é evidentemente necessario
(BOWLBY, 1988/2012, p. 24).

Dentro desta teoria, hd uma diferenca entre apego e dependéncia. Esta
ultima teria um tom pejorativo e ndo levaria em consideracdo uma relagcdo com
uma carga emocional com um ou uns poucos individuos claramente preferidos,
além de ndo carregar uma fungéo bioldgica valiosa (BOWLBY, 1988/2012).

Observa-se a existéncia de alguns tipos de padrGes de apego, que sdo
construidos na relagdo da crianca com as figuras parentais. Geralmente ha um
padrdo de apego predominante, mas isso ndo é sindnimo de estagnacg&o.
Experiéncias positivas, outras relacbes ou a terapia podem provocar mudangas
(PARKES, 2009).

Pessoas seguramente apegadas apresentam bom conceito a respeito de si e
do outro, procuram proximidade e se sentem confortaveis, sdo capazes de confiar

e buscam apoio em momentos de necessidade. Quando criangas, provavelmente


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 1612322/CA


PUC-Rio- CertificagaoDigital N° 1612322/CA

25

puderam contar com pais que funcionaram como uma base segura. Em caso de
perdas, tendem a desenvolver um luto saudavel (PARKES, 2009).

Ja pessoas com estilo de apego preocupado ou ansioso apresentam Vviséo
negativa de si, mas julgam os outros como amaveis e receptivos. Procuram
proximidade pessoal, mas sempre consideram insuficiente. Colocam-se
absolutamente dependentes do outro, tendendo a emocgOes exageradas e a
ansiedade de separacdo. Na infancia, possivelmente tiveram pais ansiosos e
desencorajadores. Diante de perdas significativas, podem caminhar para o luto
crénico (PARKES, 2009).

Outro tipo de apego é o evitativo, predominante em pessoas que
apresentam autoconceito muito positivo, acreditando serem independentes e
valorosas. Costumam enfatizar a autonomia, evitando contato fisico e enxergando
os relacionamentos de modo negativo. Geralmente revelam dificuldade de
procurar ajuda em momentos dificeis. Quando criancgas, provavelmente as figuras
de apego ndo foram cuidadoras. E grande a probabilidade de que possam inibir ou
adiar o luto em algum momento de suas vidas (PARKES, 2009). Bowlby
(1979/2006) apontou, também, para o risco de sucumbirem sob estresse com
sintomas psicossomaticos e depressao.

Existem, ainda, pessoas com apego desorganizado. Estas possuem
conceito negativo tanto de si como dos outros, minimizam contato intimo para
evitar rejeicdo e guardam muita hostilidade, ainda que n&o percebida. E comum o
sentimento de medo sem solugéo e desespero intenso. Quando criangas, tiveram
pais instaveis, imprevisiveis e algozes. A maioria é portadora de doenca
psiquiatrica, que para Bowlby (1973/2004) ja pode ser uma expressdo de luto
complicado. Nos transtornos mentais, a capacidade para estabelecer e manter
vinculos se encontra prejudicada, associada a um nimero maior de separagdes na
infancia e deterioracdo familiar (BOWLBY, 1979/2006).

O luto é visto como uma fase de grande vulnerabilidade, havendo risco de
enfermidades fisicas e psiquicas (BOWLBY, 1979/2006). Diante das perdas,
algumas pessoas adoecem e apresentam complicag¢fes no processo de luto.

No luto cronico, a manifestacdo das reacOes de luto ocorre de forma
prolongada e severa. HA& um excesso de anseio e busca, desorganizagdo e

desespero. Indica dependéncia emocional, sentindo-se o enlutado incapaz de viver
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sem a pessoa perdida e geralmente idealizada. Segundo Bowlby (1973/2004), o
enlutado pode desenvolver uma compulsdo por imitar a pessoa morta, a sensacéo
de ter o falecido dentro de si e sintomas da enfermidade. Além disso, ele pode
localizar 0 morto em outra pessoa, animal ou objeto. Em casos raros, vé-se 0
comportamento de mumificacdo, quando conserva ambientes ou mantém rituais
como se a perda néo tivesse acontecido ou ndo fosse definitiva.

Um exemplo histérico de luto cronico é a Rainha Vitoria. Apds a morte
inesperada do Principe Alberto por febre tifoide, ela permaneceu enlutada por
quarenta anos. Sempre vestida de negro, mantinha uma foto do cadaver dele no
leito de morte, uma camisola e uma bacia com agua aquecida como era de
costume ainda em vida. Fotos do aposento dele, intacto desde o dia da morte,
eram espalhadas pelas propriedades da familia real. Os funcionarios eram
orientados a manterem tudo no mesmo lugar, apos a limpeza. Dificuldade de lidar
com perdas, vinculos ambivalentes e dependéncia emocional foram mencionados
como uma explicagdo para a psicopatologia deste caso de luto
(RAMCHANDANI, 1996).

Por sua vez, no luto inibido ndo séo verificados sinais do luto normal apds
perda significativa. A expressdo publica de pesar estd ausente. Assemelha-se ao
luto adiado, sendo que neste as reagdes sdo provocadas mais tarde por outros
eventos. Bowlby (1973/2004) o compreendeu como uma extensdo
patologicamente prolongada da fase de torpor. Entre as situacdes-gatilho, ele
identificou o aniversario da morte que ndo foi lamentada, outra perda, chegada a
mesma idade do morto ou contato com outros enlutados.

O estudo do luto adiado me remeteu a experiéncia de acompanhamento
psicologico a mulheres diagnosticadas com cancer de mama, durante a qual foi
possivel observar que a perda da mama suscitava reagdes de luto por perdas
prévias de entes queridos. Era como se uma perda tivesse puxado a outra. Para
essas mulheres, o rompimento de um vinculo era tdo doloroso quanto uma
amputacao.

Quando abordou os tipos de luto complicado, Bowlby (1973/2004)
destacou a figura do cuidador compulsivo, que se ocupa intensiva e
excessivamente do bem-estar dos outros como uma defesa a perda ou a ameaca

desta. Estdo presentes a descrenca persistente na irreversibilidade da perda, um
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anseio inconsciente pela pessoa perdida e autoacusacfes constantes. N&o €
incomum no ambiente hospitalar a histéria de cuidadores que assumem o cuidado
de um familiar atras do outro, tornando-se uma referéncia em suas familias.

Portanto, Bowlby entendia o luto como um processo psiquico individual
de elaboracdo de uma perda e de construcéo de significado. Essa busca de sentido
seria uma forma de retomar o controle e a seguranga frente a ruptura de um
mundo presumido. Porém, vale frisar que ndo ha um desinvestimento total do
objeto perdido e o enlutado nunca volta a mesma forma de vida anterior a perda.

Worden (2013) trouxe importantes contribuicdes para o estudo do luto.
Segundo esse autor, a elaboracdo da perda ocorre a medida que algumas tarefas
sdo cumpridas: aceitar a realidade e a imutabilidade da perda, reconhecer e
processar a dor do luto, adaptar-se a um mundo sem a pessoa morta e estabelecer
uma conexao com a pessoa morta por meio de representagdes mentais, enquanto
se retoma a propria vida. Ele identificou uma incidéncia de 10 a 15% de luto
complicado na populagéo e incluiu nessa categoria o chamado luto mascarado.
Este ocorre quando o enlutado apresenta sintomas e comportamentos
desadaptativos sem identificd-los como uma reacdo a perda: queixas fisicas,
transtornos alimentares, hiperatividade e comportamentos de risco seriam alguns
dos exemplos.

Shear (2015) observou que o luto complicado pode vir acompanhado de
distdrbios do sono, abuso de substancias, ideacdo ou comportamento suicida,
deficiéncia do sistema imunoldgico e prejuizo do autocuidado. Entre os fatores de
risco identificou histérico de transtorno psiquiatrico prévio, caracteristicas do
vinculo com o falecido, falta de suporte social, circunstancias e consequéncias da
morte.

Stajduhar et al. (2010) consideraram a presenca de mais de uma pessoa
doente ou dependente na familia, os problemas de salde resultantes da tarefa de
cuidar, o esforco para omitir informacdes do paciente, a responsabilidade de tomar
decisbes quando o paciente esta incapacitado para tal e o fato de ndo estar
presente no momento do 6bito como também dificultadores do processo de luto.

Em contrapartida, Otani et al. (2017) verificaram que poder se despedir é
mais importante do que presenciar o Obito para os enlutados, diminuindo o risco

de depressao e complicagdes no luto.
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Gonzaga & Peres (2012) realizaram uma pesquisa qualitativa para
investigar a vivéncia do luto em cuidadores familiares de pacientes com doengas
crénico-degenerativas que evoluiram para o Obito apo6s assisténcia domiciliar
prolongada. Foi possivel constatar que a tendéncia a centralizacdo do cuidado e a
prestacdo de cuidados por periodo de tempo prolongado levam a um
enfrentamento orientado para a perda, bastante caracteristico de lutos crénicos.

A categorizacdo do luto crénico como um transtorno depressivo maior no
Manual Diagnoéstico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-5) agitou os
especialistas. Rando (2013) ressaltou a importancia de se contextualizar os
sintomas na histdria da relacdo rompida e esclareceu que o luto crénico é apenas
uma das apresentacdes de luto complicado. J& Rosenblatt (2013) acredita ser
impossivel o estudo do luto sem se considerar os aspectos culturais de cada
enlutado. Ainda se pode dizer que a sociedade contemporanea possui pouca
tolerdncia ao pesar e tende a medicaliza-lo. Contudo, ao fazé-lo, corre-se o risco
de impedir a oscilacdo do processo de elaboragéo do luto.

O luto é um processo dinamico, como bem comprovou Stroebe & Schut
(1999) atraves do Modelo do Processo Dual. Originalmente, essa teoria foi
concebida para auxiliar no entendimento do luto pela perda de um cénjuge ou
companheiro. Entretanto, pode ser aplicada a outros tipos de perda. De acordo
com esses pesquisadores, o enlutado alternaria entre tarefas orientadas para a
perda e tarefas orientadas para a restauracdo. Isto explicaria porque pessoas
enlutadas ora choram pela perda, ruminam sobre o morto, sobre a vida
compartilhada e as circunstancias da morte e ora conseguem administrar
pendéncias, realizar novas atividades e investir em novos papéis ou
relacionamentos. Em casos de luto complicado, observa-se a tendéncia a uma
orientagéo exclusiva.

A capacidade de dar sentido & experiéncia de perda foi identificada por
Neimeyer et al. (2006) como um fator de protecdo contra o luto complicado.
Diferentemente da teoria psicanalitica classica, Nadeau (2013) chama a atencao
para o luto como uma tarefa intersubjetiva. As pessoas ndo se enlutam no vacuo,
mas na interagdo com os outros. Os relatos familiares sobre o falecido e o0s
eventos circundantes da morte, os sonhos, a comparacdo entre perdas e a

utilizacdo de eventos coincidentes vao construindo sentidos. Contudo, a presenca
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de segredos familiares, vinculos frageis, rompimentos, crencas muito divergentes
e regras proibindo o compartilhamento podem bloquear esse processo.

Apesar de pertencente a uma outra abordagem teorico-clinica, Frankl
(1977/2017) ja dizia que situacdes extremamente dolorosas podem ser suportadas
e enfrentadas quando adquirem um sentido pessoal.

Attig (2013) descreveu brilhantemente que esse trabalho de significacdo e
ressignificacdo permite ao enlutado deixar de ser a dor para ter a dor. Uma
pergunta frequente depois de toda essa explanacdo teorica é: o luto tem fim?
Silverman & Klass (1996) responderiam a essa questdo por meio da introducéo do
conceito de vinculos continuos, ou seja, o enlutado constréi uma representacdo
interna do morto, periodicamente revisitada, que funciona como uma memoria

viva, uma referéncia e uma fonte simbdlica de protecao.
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Cuidados ao fim de vida no domicilio

A origem da assisténcia domiciliar é bastante antiga, como mostram
registros gregos e egipcios (MINISTERIO DA SAUDE, 2012). Entretanto, o
modelo atual se desenvolveu nos Estados Unidos. O primeiro trabalho organizado
de assisténcia domiciliar ocorreu no século XIX, por iniciativa de mulheres
pertencentes a Sociedade Beneficente de Charleston, na Carolina do Sul, e voltado
exclusivamente para a populagéo carente. Mais tarde, as agéncias de assisténcia
domiciliar foram se agrupando e constituindo a Visiting Nurses Association, que
atendia doentes de diferentes classes sociais. A assisténcia domiciliar como
recurso capaz de promover a desospitalizacdo de pacientes, garantir a
continuidade do cuidado e prevenir hospitalizacbes desnecessérias se deve ao
médico Ephraim Michael Bluestone, do Hospital de Montefiore, localizado na
cidade de Nova lorque. Importante destacar que o forte apoio governamental
caracteriza e diferencia 0 modelo norte-americano (MENDES, 2001). No Brasil,
essa modalidade de atencdo a saude teve como precursor o Hospital do Servidor
Publico Estadual de S&o Paulo em 1963, mas somente comecou a se multiplicar a
partir de 1990 (MINISTERIO DA SAUDE, 2012).

A unidade de cuidados paliativos do INCA foi inaugurada em 1998,
recebendo o nome de Centro de Suporte Terapéutico Oncoldgico (CSTO). Apenas
em 2003 adotou a nomenclatura corrente de HC IV. O acompanhamento pode ser
realizado no ambulatério, na internacdo hospitalar ou na assisténcia domiciliar.
Tudo depende das condi¢des clinicas do paciente, havendo certa mobilidade entre
essas modalidades. A assisténcia domiciliar € destinada a pacientes que
apresentam dificuldade de deslocamento até o hospital devido a progressdo da
doenca. O raio de abrangéncia é de 80 km, alcancando as seguintes sub-regides:
Centro-Sul, Norte, Oeste, Niterdi/Sdo Gongalo e Baixada Fluminense. O facil
acesso ao domicilio e a sua ndo localizacdo em area de risco também s&o critérios
de elegibilidade. As visitas sdo pré-agendadas e efetuadas por equipe
multidisciplinar de referéncia composta por medico, enfermeiro, fisioterapeuta,

assistente social e psicélogo. Materiais e medicamentos sdo fornecidos, a fim de
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auxiliar no controle de sintomas e na permanéncia do paciente em casa
(NAYLOR & REIS, 2011). Para se ter uma ideia da dimens&o desse trabalho, em
2016 foram feitas cerca de 994 visitas por més.

A assisténcia domiciliar possui algumas especificidades. A primeira delas
é que o cuidado se desenvolve no ambiente do paciente e da familia. Portanto, a
intimidade fica mais exposta e o funcionamento familiar pode ser melhor
observado (ROTH, 2002). O contato com a realidade dessas pessoas facilita a
compreensdo por parte da equipe das dificuldades vivenciadas no cotidiano. A
principal queixa dos pacientes acompanhados em domicilio € a perda da
capacidade funcional, enquanto os cuidadores familiares expressam frequente
sofrimento associado a sobrecarga. Trabalha-se o luto do paciente (TSILIKA et
al., 2009) e a sua readaptacdo possivel diante dos limites impostos pela doenca,
enguanto procura-se incentivar o autocuidado e ampliar a rede de suporte a fim de
preservar ou restaurar a salde do cuidador principal. Conforme Floriani &
Schramm (2006), este se encontra em uma condi¢cdo de vulneracdo devido a
sobrecarga e ao acumulo de responsabilidades. Geralmente, recebe ajuda
esporadica de outros membros da familia e deve conciliar os cuidados com o
trabalho externo e os afazeres domésticos. Isso pode trazer repercussdes fisicas,
emocionais, sociais e financeiras.

Estudos recentes descrevem o0s impactos da sobrecarga do cuidador
familiar nos mais diferentes aspectos. Ela aumenta com a progressao da doenga e
a proximidade do ébito, pois o paciente necessita de mais cuidados e a familia
pode se sentir mais angustiada (DE KORTE-VERHOEF et al., 2014). O cuidador
familiar principal pode apresentar deterioracdo de sua condicdo fisica (PARKES,
2009), ansiedade e depressdo (OECHSLE et al., 2013). Comuns sdo as queixas de
isolamento social e interrupcdo dos projetos de vida, uma vez que cuidar do
paciente se torna uma prioridade (LAI et al., 2014). O adoecimento cronico traz o
aumento das despesas e a impossibilidade de oferecer uma estrutura de cuidados
adequada pode ser fonte de muito sofrimento (GARDINER et al., 2014). O
desconforto do paciente (KRUG et al., 2016) e a polifarmécia (SHEEHY-
SKEFFINGTON et al., 2014) também estdo entre os fatores causais. Apontada
como melhor preditor de luto crénico (LAI et al., 2014), a sobrecarga piora a

qualidade do cuidado, provoca sentimento de culpa por néo ter feito o suficiente
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pelo paciente (KULKARNI et al., 2014) e intensifica expressoes de insatisfacdo
com os servigos prestados pela equipe (NAOKI et al., 2017).

Outra caracteristica importante de ser mencionada é a natureza do vinculo
estabelecido entre o paciente, a familia e a equipe. Na assisténcia domiciliar esse
vinculo se configura de uma maneira diferente, quando comparado ao ambulatério
e a internagdo hospitalar. Ele é muito mais estreito, o que requer do profissional a
sensibilidade para atuar de forma respeitosa e afetiva, sem se distanciar do seu
papel. Atender em domicilio ndo é para qualquer um. Requer experiéncia,
flexibilidade e foco para atuar em contextos menos estruturados, além de
habilidade para utilizar possiveis interferéncias a favor do tratamento.

Figueiredo (2012) aconselha que o profissional atue como uma presenca
implicada e reservada ao mesmo tempo. Ou seja, ele precisa se envolver e estar
comprometido na relacdo com o paciente e a familia. Entretanto, respeitando a
intimidade e a liberdade dos assistidos. Caso contrario, sera invasivo.

N&o sdo raras as vezes em que o profissional de assisténcia domiciliar
recebe convites para refeices ou comemoracdes familiares na casa do paciente,
bem como retorna para o hospital apds ter sido presenteado com um artesanato
personalizado, sacos de frutas da estacéo ou garrafas pet de leite fresco. Tratam-se
de demonstracdes de afeto, expressdes de um vinculo construido e uma forma de
retribuicéo pelo cuidado dispensado.

O prognostico é um dos aspectos abordados durante o acompanhamento.
Com a progressdo da doenca, os pacientes podem entrar em cuidados ao fim de
vida, que, no geral, correspondem as ultimas 72 horas de vida. Segundo o INCA
(2016), “o reconhecimento desta fase pode ser dificil, mas € extremamente
necessario para o planejamento do cuidado e preparo do paciente e sua familia
para perdas e Obito”. Poucos pacientes estdo Ilcidos e responsivos nessa fase
(D’AMICO et al., 2009). A familia é, entdo, informada e verifica-se qual seria o
desejo quanto ao local do falecimento. Caso optem pelo domicilio, as orientacfes
sdo ajustadas para a fase de final de vida. Procura-se intensificar o apoio a essa
familia e esclarecer que a decisdo pode ser modificada a qualquer momento. Na
auséncia de condi¢des emocionais por parte do paciente e da familia ou diante de

sintomas refratarios, esses cuidados devem ser realizados na internacao hospitalar.
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Importante ressaltar que a familia provavelmente se encontra em processo
de luto antecipatorio. Essa expressdo foi utilizada pela primeira vez por
Lindemann, em 1944, ao estudar o comportamento das esposas de soldados que
lam para a guerra e define-se por: “reacdo de pesar genuina em pessoas que nao
estdo enlutadas pela morte em si, mas pela experiéncia de uma separacdo onde ha
ameaca de morte” (FONSECA, 2004, p.94). Ndo é sindnimo de separacdo
prematura, pelo contrario, possui uma funcdo adaptativa e organizadora. Por outro
lado, é um periodo critico, de maior vulnerabilidade, durante o qual a familia esta
mais suscetivel as intervencdes da equipe e, principalmente, & maneira como se da
0 processo de morte.

Cameron & Parkes (1983) constataram que familiares de pacientes
falecidos sob os cuidados paliativos apresentavam menos sintomas psicolégicos,
revolta e luto cronico. Entre os facilitadores os autores citam controle adequado da
dor, consciéncia por parte dos familiares da proximidade da morte do paciente e 0
suporte recebido apos a perda.

Visitas domiciliares mais frequentes, tempo significativo de
acompanhamento em cuidados paliativos, presenca de cuidador familiar e o
enfrentamento deste (COSTA et al., 2016), concordancia entre paciente e familia
guanto ao local do 6bito, suporte social (ALONSO-BABARRO et al., 2011),
afastamento temporario de atividades laborativas por parte do cuidador familiar
(GOMES et al., 2015), treinamento do cuidador familiar (MORRIS et al., 2015),
assisténcia profissional continua e organizada, fécil acesso a equipe (SEAMARK
et al., 2014), demonstracOes de respeito e compaixao por parte da equipe, certeza
de que o paciente foi tratado de maneira digna, incluindo o preparo do corpo
(LEES et al.,, 2014), e boa comunicacdo (MERCADANTE et al., 2011) séo
aspectos fundamentais para uma experiéncia mais positiva de ébito em domicilio.

Sanderson et al. (2013) acrescentam que alguns familiares podem
desenvolver quadro de transtorno de estresse pos-traumatico associado a imagens
e ruidos apresentados pelo paciente no leito de morte. Tal fenémeno pode ser
traduzido pelos seguintes sintomas: ansiedade intensa; impoténcia; horror;
memorias intrusivas; evitacdo de tudo que possa remeter ao trauma e/ou
entorpecimento. O risco de luto complicado seria maior, embora o tema transtorno

de estresse pos-traumatico em cuidados paliativos tenha sido pouco estudado.
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Parkes (1998) complementa essas informacGes ao diferenciar o pesar de reagdes
de estresse poOs-traumatico, a partir do tipo de imagem que ocupa a atencdo do
enlutado. Em perdas traumaticas, as imagens costumam ser mais dolorosas.

Entre os fatores que podem dificultar o 6bito em domicilio encontram-se:
internacOes hospitalares prolongadas (ALONSO-BABARRO et al., 2011); rede de
cuidados desorganizada (MORRIS et al., 2015); rotatividade de profissionais na
equipe, dificuldade de contato com a emergéncia do hospital (SEAMARK et al.,
2014); auséncia de suporte emocional e espiritual adequado, informagdes
insuficientes ou inconsistentes (BURGE et al., 2014); pobre controle dos sintomas
(LEES et al., 2014); exaustdo do cuidador familiar, ambiente conflituoso e
preocupacdo com o bem-estar emocional de criancas (SEAL et al., 2015).

Weisman e Worden entrevistaram cuidadores, cujos entes queridos
faleceram no domicilio. Perguntaram se eles fariam isso de novo. Metade
respondeu que sim, pois sentiu que pode dar ao paciente uma atencdo especial e
geragBes mais recentes da familia puderam lidar com a morte como um fenémeno
natural. J& a outra metade se arrepende, revelando sentimento de culpa por
acreditar ndo ter feito o bastante pelo paciente e considerando alguns
medicamentos como coisas de dificil manejo (WORDEN, 2013).

Um estudo norte-americano recente identificou grande dificuldade por
parte da familia no que diz respeito ao controle de dor em domicilio, devido ao
conhecimento limitado, & compreensao equivocada acerca da medicacgéo e a falta
de comunicagdo com a equipe (CHI & DEMIRIS, 2017).

A maioria da populagdo assistida pelo HC 1V possui nivel de escolaridade
baixo, 0 que pode prejudicar a adesdo ao tratamento. Como exemplo, pode-se
contar o caso de um paciente idoso que residia com a companheira em uma area
rural da regido metropolitana do Rio de Janeiro. Ambos eram analfabetos, levando
0 paciente a fazer uso incorreto e irregular da medicagdo. A equipe de assisténcia
domiciliar identificou a situacdo e buscou personalizar o cuidado. A médica de
referéncia optou por uma prescricdo mais enxuta e junto com a farmacéutica
dividiu os remédios em manha, tarde e noite. Para isso, elas utilizaram trés potes
de cores diferentes e em cima de cada um deles encontrava-se uma foto
representativa do horario de administracdo: o galo, o sol e a lua. Durante a visita

domiciliar em que esse recurso foi apresentado ao paciente e a cuidadora, eles
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perguntaram: - “E se chover?”. Com certeza, na assisténcia domiciliar os
profissionais se deparam com realidades diferentes, onde a flexibilidade e a
criatividade s&o um desafio.

Outras dificuldades observadas na clinica de cuidados paliativos ocorrem
durante os curativos e as refeicdes. Alguns familiares acompanhados no domicilio
revelaram sofrimento intenso atrelado & realizacdo dos curativos. Deparar-se
diariamente com uma ferida que ndo fecha, muitas vezes extensa, exsudativa e
fétida, coloca em evidéncia a deterioracdo do ente querido, a progressao da
doenca e a iminéncia da perda. Na auséncia de orientacdo e suporte adequado, 0s
horarios das refeicdes podem se tornar momentos de muita ansiedade para o
paciente e para a familia. Cerca de 80% dos pacientes oncoldgicos apresentam
caquexia no estagio avancado da doenca, 0 que corresponde a um quadro de
emagrecimento importante, anorexia e baixa capacidade de absorcdo da dieta
(PARSONS, 2012). Os familiares podem se sentir constrangidos e até culpados,
evitando se alimentar na frente do paciente. A ingesta progressivamente menor
por parte do doente evoca nos cuidadores a sensacao de deixar morrer, pois 0
alimento é sindbnimo de vida e de afeto.

O cuidador familiar muitas vezes se cobra para atender ao desejo do
paciente e sustentar o 6bito em domicilio. De acordo com Topf et al. (2013), a
promessa idealiza esse tipo de morte. Assim, quando o ébito em domicilio ndo
pOde se concretizar, sentimentos de culpa e fracasso associados a um luto crénico
sdo bastante comuns. Nesses casos, € importante esclarecer para o cuidador que a
viabilidade do ébito em domicilio deve levar em consideragdo os limites de todos
que residem no local e o conforto do paciente.

Parkes (2009) esclarece que todos os lutos sdo traumaticos, porém mortes
mais traumaticas aumentam a probabilidade de transtornos psiquiatricos e de luto
crénico. Abbott et al. (2014) acrescentam que a qualidade de vida do paciente
proximo ao Obito interfere no estado psicolégico dos familiares enlutados.
Quando eles avaliam negativamente essa fase de fim de vida, hd um risco maior
de ideagdo suicida durante o luto. Auto-acusagOes e arrependimento Sséo
frequentes, intensificando as reacGes de luto e tornando o processo mais lento
(STROEBE et al., 2014). Diante do trauma, alguns cuidadores familiares

costumam mudar-se para outro domicilio, na tentativa de dar continuidade a
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propria vida (MILLIGAN et al., 2016) e de escapar de um local impregnado de
vivéncias radicais, ou preservam o0 quarto do paciente intacto (NYATANGA,
2015) em um fenémeno observado e denominado por Gorer (1965) mumificacéo.

OrientacOes prévias acerca dos procedimentos burocraticos necessarios
apos o Obito no domicilio sdo fornecidas pela equipe e costumam ter um efeito
preventivo e organizador, permitindo a familia viver o luto dela com menor
probabilidade de sofrimentos adicionais.

Os profissionais da assisténcia domiciliar do INCA costumam realizar
visita pos-0bito, principalmente quando o paciente esteve em cuidados paliativos
por mais tempo ou sempre que identificado risco de luto complicado na familia. E
imprescindivel a existéncia de um vinculo prévio e a autorizacdo do cuidador.
Entretanto, raras sdo as recusas. Considera-se essa pratica valiosa por possibilitar
0 esclarecimento de duvidas, a avaliagdo e a conclusdo do acompanhamento.
Trata-se de um momento voltado para o acolhimento da familia enlutada e o
encaminhamento para suporte especializado daqueles que necessitarem (LAHAM
etal., 2010).
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Metodologia

Foi realizada uma pesquisa qualitativa com o0 objetivo de investigar a
experiéncia de acompanhamento do processo de morte no domicilio para o
cuidador familiar principal de paciente oncolégico adulto em cuidados paliativos.
Como objetivos especificos foram definidos os seguintes: identificar os elementos
que facilitam a sustentacdo desse processo no domicilio; conhecer as principais
dificuldades e necessidades do cuidador familiar principal e verificar possiveis
interferéncias do obito em domicilio no processo de luto.

Participaram deste estudo sete cuidadores familiares principais de
pacientes oncoldgicos adultos da Unidade de Cuidados Paliativos do INCA. O
Obito em domicilio precisava ter ocorrido ha aproximadamente um ano e por uma
deciséo da unidade de cuidados paciente-familia. Este critério de tempo se baseia
na literatura especializada sobre o luto, que considera o primeiro ano um dos mais
dificeis e onde uma visdo panoramica do processo de luto j& pode ser melhor
vislumbrada, estando as emoc¢des ainda bastante vividas.

Uma consulta ao prontuario dos pacientes acompanhados pelo setor de
Assisténcia Domiciliar e cuja data do obito se localizava no periodo de janeiro de
2016 a janeiro de 2017 foi necessaria para uma triagem inicial, permitindo a
identificacdo de quais deles voluntariamente faleceram neste local. Foram
consultados cento e quarenta e seis prontuarios, porém destes somente dez eram
elegiveis, ou seja, neles a equipe registrou por escrito e de forma clara o desejo
dos assistidos.

O convite foi realizado por contato telefonico, sendo interpretado pelos
familiares que aceitaram participar da pesquisa como a certeza de que ndo foram
esquecidos pela equipe do hospital e uma forma de darem uma utilidade a historia
daquela relacdo afetiva perdida. Houve duas recusas e uma desisténcia, que
parecem estar associadas a: opgdo por evitar entrar em contato com lembrancas
muito dolorosas, relacdo ambivalente com o hospital e presenca de luto

complicado.
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Abaixo, consta um quadro de identificacdo dos participantes. A identidade
deles foi preservada através da utilizacdo de nomes ficticios. Optou-se por nomear
cada paciente e seu cuidador familiar principal com a mesma letra inicial, a fim de
facilitar a assimilagdo das informagBes. E possivel observar que a maioria dos
cuidadores é do sexo feminino e com experiéncia prévia. Todos sdo filhos do

paciente e assumiram os cuidados por motivagdes diversas.

e Quadro I: Cuidadores familiares principais

Identificacdo Identificacdo do Vinculo Experiéncia prévia Motivagao para Tempo de

do familiar paciente como cuidador de assumir os cuidados
familiar adoecido cuidados paliativos

Tais, 38 anos, | Tania, 58 anos, Filha Sim Viabilidade 11 meses

casada, casada, uma filha,

fisioterapeuta e | cancer de célon

umbandista

Ivo, 68 anos, | Ina, 93 anos, vilva, Filho Sim Idade e 21 dias

divorciado, trés filhos, cancer de competéncia

advogado e | nasofaringe, virgem

catélico de tratamento

Heitor, 43 anos, | Hugo, 85  anos, Filho Néo Local, 9 meses

casado, viavo, trés filhos, disponibilidade e

aposentado e | cancer de c6lon vinculo

evangélico

Paula, 31 anos, | Pilar, 56  anos, Filha Néao Desejo da paciente 7 meses

casada, solteira, dois filhos,

controladora cancer de colo de

rodoviaria e | Utero

catélica

Carolina, 18 | Célia, 44  anos, Filha Néo Promessa a 2 meses

anos, solteira, | casada, dois filhos, paciente

faxineira e | céncer de mama

candomblecista

Sheila, 32 anos, | Sérgio, 71 anos, Filha Sim Caracteristicas de 5 meses

casada, casado, dois filhos, personalidade

cabeleireira e | cancer retromolar

catdlica

Eliana, 45 anos, | Eva, 82 anos, vilva, Filha Sim Profissdéo e pela 7 meses

casada, técnica | seis filhos, cancer de falta de atitude da

de enfermagem | mama familia

e evangélica

Em cumprimento & Resolugcdo n° 510 de 2016 do Conselho Nacional de
Saude, a pesquisa s6 foi desenvolvida ap6s a sua aprovacdo pelo Comité de Etica
em Pesquisa do INCA. Os participantes assinaram um Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE) em duas vias, contendo os objetivos do estudo e
informacOes sobre a manutencdo da confidencialidade (ANEXO 1). Possuiam o
direito de ndo participar ou de abandonar a pesquisa a qualquer momento. Todo o
material obtido estd arquivado em local seguro e de acesso restrito onde
permanecera por cinco anos, sob a responsabilidade da pesquisadora. Como 0
tema era delicado e podia mobilizar emocgdes, 0 participante contava com apoio

psicoterapéutico, caso sentisse necessidade. Foi oferecido atendimento
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especializado no Servico de Psicologia do Hospital de Cancer IV, quando
identificados casos de luto complicado. A importancia destes cuidados éticos na
pesquisa com enlutados foi ressaltada por Franco et al. (2017), devido a
vulnerabilidade dessa populacdo e se intensifica quando a pesquisadora assume
também uma atividade assistencial na instituicao.

Trata-se de um estudo qualitativo, que utilizou a entrevista baseada em
roteiro semiestruturado (ANEXO 2) como instrumento aplicado durante visitas
domiciliares. Duas entrevistas pré-teste foram realizadas com o intuito de verificar
a necessidade de ajustes no roteiro. Este conteve poucas questdes, de modo que
facilitasse a comunicacgéo e a expresséo da subjetividade (MINAYO, 2014).

Pretendia-se entrevistar cerca de dez participantes ou até atingir o ponto de
saturacdo, mas o numero de casos clinicos elegiveis foi surpreendentemente
baixo. Somente 6,8% dos prontuarios avaliados. Provaveis interferéncias que
justificam esse percentual serdo discutidas na ocasido da analise dos resultados.
As entrevistas foram gravadas e posteriormente transcritas. A etapa seguinte foi a
categorizacdo em tematicas emergentes. Por fim, os resultados passaram por uma
analise de contetido. Conforme Bardin (1977/2011), a analise de contetido € um
conjunto de técnicas que permite o estudo da fala e suas significacbes mais
profundas. Por meio desta metodologia, alguns eixos tematicos foram se
delineando: o processo de adoecimento; a decisdo pelo 6bito em domicilio; a
manutencdo dos cuidados ao fim de vida no domicilio; o p6s-6bito imediato e 0

processo de luto.
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Resultados

A analise dos resultados das entrevistas se estruturou a partir das
categorias tematicas identificadas, conforme a metodologia proposta por Bardin
(1977/2011). Para a devida fundamentacdo tedrica da discussdo, recorreu-se a
literatura cientifica na area dos cuidados paliativos e do luto, enriquecida por
trechos da fala dos participantes e que descrevem aspectos relevantes da

experiéncia subjetiva de cada um deles.

6.1

O processo de adoecimento

Ao descreverem o processo de adoecimento dos pacientes, 0s cuidadores
familiares principais comecaram pela descoberta da doenca. Percebe-se que a
forma como as informacGes foram comunicadas interferiu na maneira como essas
pessoas enfrentaram o problema. Infelizmente, comuns sdo as queixas de
informagdes insuficientes, contraditorias ou em excesso. Devido ao diagndstico ja
tardio, alguns se viram obrigados a assimilar a0 mesmo tempo o prognéstico. E
como se ocorresse a ruptura de um mundo presumidamente seguro e inicia-se 0

processo de luto antecipatorio.

Acho gue ndo passaram pra gente. Assim, hospital publico (referia-se a um
hospital municipal) a gente ndo tem muito retorno. De tudo, todo o processo,
acho que foi a parte assim bem sofrida porque a gente esperava que ndo era nada
disso, que ia fazer a cirurgia, que ia ser tudo bem e o médico tacou... Porque o
jeito que o médico contou pra gente, quando acabou a cirurgia e a gente tava la
esperando, ele falou assim, ele foi, acho que tem que ser bem claro, mas ele acho
que foi até cruel demais, ele falou: - “O, a gente operou ela, infelizmente ela é
muito nova, cinquenta e seis anos, e ela ta com um cancer, e ¢ um cancer ja numa
fase evoluida, ndo tem mais o que fazer, se fosse outro médico que tivesse
operado ela, com certeza fecharia e ndo teria feito nada. Eu ainda coloquei uma
bolsinha de colostomia pra ela ter...”. A palavra dele foi essa: - “... pra ela poder
morrer com dignidade. Pra ela ndo ficar... se eu ndo colocasse essa bolsa, ela ia
ficar colocando fezes pela boca. Entéo pra ela ter dignidade na morte, eu fiz ainda
essa bolsinha. Porque ainda é muito ruim... quando a gente mexe, piora, evolui
mais ainda... 0 tumor se alastra e realmente ndo tem o que fazer”. Meu mundo
desabou, né? Minha méde ainda tava la no centro cirdrgico, eu chorei ali naquele
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momento a morte da minha mae. Falei, pronto, minha mde morreu. (Tais, filha,
38 anos)

Depois que meu pai saiu do consultorio eu entrei, e perguntei claramente, né? Pra
entender exatamente se era aquilo. Ai eu voltei e perguntei ndo tem mais jeito, é
isso que o senhor quer dizer? Ai ele falou, é, ndo tem mais cura, agora é cuidar,
aproveitar cada dia como se fosse o Ultimo, aproveitar cada momento, ai caiu o
chdo. Ai é 0 momento que cai 0 chdo, € 0 momento que a gente sofre. Eu levei
meu pai em todos 0os médicos que se possa imaginar, porque a gente quer escutar
gue pode operar. O médico falou pra gente que ndo tinha mais jeito, foi um dia
muito... foi um dos piores dias da minha vida, foi no dia do meu aniversario.
(Sheila, filha, 32 anos)

O paciente e a familia parecem ter necessidade de um médico de referéncia
(TAN et al., 2005) e o ideal é que esse profissional, sustentado pelo vinculo de
confianca, possa fazer as comunicacdes dificeis. Em um estudo inédito, Trevino et
al. (2015) verificaram que uma boa alianca terapéutica tem um efeito forte e
prolongado sobre o bem-estar do cuidador familiar, facilitando a adaptacdo no
luto. Quando um profissional novo é o portador da ma noticia, isto pode favorecer

a construcdo de ideias fantasiosas e intensificar a negacao ja esperada.

Esse médico que acompanhava ela, ja ndo tava mais no INCA, ele foi pra fora do
Brasil, ja era uma outra pessoa que tava acompanhando, entdo nao sei isso meio
gue desestabilizou, saiu fora meio do controle, e essa pessoa que passou a cuidar
dela falou que ia encaminhar ela pra psicologia porque a quimioterapia nao tava
mais fazendo efeito. (Tais, filha, 38 anos)

A equipe precisa estar coesa e cultivar uma boa comunicagdo entre os
membros. Mesmo quando a mudanga de um profissional € inevitavel, torna-se
importante para o paciente e a familia a manutengdo de uma certa sensacdo de
continuidade. Informacdes contraditorias ndo passam seguranca e podem gerar
esperangas vas, interferindo negativamente na capacidade de enfrentamento.
Qualquer proposta de intervencdo deve ser passada quando se h& certeza de sua
possibilidade, a fim de evitar mais uma frustracdo em pessoas tdo castigadas pela
doenga. Antes disso melhor utilizar o termo avaliagdo ou corre-se 0 risco de um

retrocesso emocional no processo psiquico de elaboracao da terminalidade.

Ai ele falou: - “Né&o, a gente vai abrir isso ai, a gente vai operar”. S6 que eu acho
que conforme ele foi vendo os exames, que foi aquela junta toda, conversaram, ai
ele falou que... ai minha mée tava super esperangosa porque iam fazer a cirurgia,
ela achou que podia tirar a bolsinha. Porque eu também nédo entendia porque nao
tem... assim... que pode ndo ter cura, mas por que que nao ia operar? Nao abre e
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tira 0 tumor? Eu também ndo entendia isso. E ele falou que operar ndo teria
como. (Tais, filha, 38 anos)

Interessante observar como 0 encaminhamento para uma unidade de
cuidados paliativos exclusivos é compreendido pelos cuidadores entrevistados,
assumindo o significado de “ndo ha o que fazer”, “lugar destinado aos pacientes
terminais ou a beira da morte”, “auséncia de tratamento” e um “caminho sem
volta”. Significados muitas vezes reforcados pelas palavras escolhidas pelo

profissional ao fazer a comunicagéo.

“Entdo agora a gente vai... Ndo tem mais nada pra fazer, vou te encaminhar pro
psicologo, e a gente vai mudar, vai fazer o nosso tratamento no INCA 14 do
Grajal”. E assim, ela ja se abalou completamente. (Tais, filha, 38 anos)

“Olha, a gente vai precisar encaminhar ela pro HC IV, que é um local mais
paliativo...” Ai quando ela me falou, na hora eu fiquei em estado de choque,
porque ela falou que era um caminho sem volta. Seria um caminho que a gente
ndo teria como voltar, que 4 seria pros pacientes que estavam j& a beira da morte.
(Paula, filha, 31 anos)

A reunido de familia conduzida pela equipe multidisciplinar é uma
ferramenta clinica bastante utilizada pelos servigcos de cuidados paliativos com o
objetivo de acolher diante de um encaminhamento recente, esclarecer duvidas,
uniformizar informagdes, reorganizar a rede de cuidados ou compartilhar
decisdes. Entretanto, poucas vezes o paciente é convidado a participar (DEV et
al., 2013).

E foi a assistente social, conversou com a gente, todos os médicos, ai eu achei
bem legal, todos os méedicos falaram exatamente o que acontecia, porque 0 nosso
medo era o que fazer com ela em casa daquele jeito (...). (Tais, filha, 38 anos)

O paciente geralmente é excluido dessas comunica¢Bes por decisdo da
familia. Segundo Cejudo Lopez et al. (2015), as preferéncias do paciente ndo sao
investigadas. Estabelece-se uma relacdo paternalista que impede o exercicio da
autonomia do enfermo. O médico, mobilizado pelo mal-estar inerente a tarefa de
dar mas noticias, tende a informar somente a familia. Sem o perceber, acaba
enredado na delicada trama da conspiracdo do siléncio (FONT-RITORT et al.,
2016). Trata-se de um tema ainda atual, presente no discurso de seis dos sete
entrevistados. Entretanto, a conspiracdo do siléncio parece motivada pela forma

como a familia recebeu a ma noticia e pode impedir a expressdo dos sentimentos.
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Eu achei que minha méde fosse ta entubada, desacordada, e eu olhava pra ela
assustada. (...), mas ja falaram isso pra ela? Vao dar a noticia pra ela, igual
jogaram em cima de mim? A minha preocupacdo € s6 esse médico olhar os
exames e chegar pra minha mae e falar a mesma coisa: - “E, realmente, ndo tem
tratamento. A gente ndo vai fazer nada”. E acho que o psicolégico, né, imagina,
vocé ndo tem tratamento, e ficar esperando a morte. (...) isso é a minha davida
assim, sabe? Se ela sabia de tudo a fundo e ndo passava pra gente, achando que a
gente ndo soubesse e a gente também nédo passou pra ela tudo a fundo pra ela ndo
se abater ainda mais. (Tais, filha, 38 anos)

Meu pai tava proximo, mas ele falou de um jeito que meu pai ndo percebesse que
era isso, meu pai veio embora sem saber exatamente o que era, né? (Sheila, filha,
32 anos)

Ele mesmo ndo sabia, pela falta de esclarecimento, que que ele tinha, s6 foi no
final da doenga que ele foi saber que ele tinha o cancer. Ou ele sabia, fingia de
conta que ndo tinha a doenca, ou ndo. Eu ndo sei. Eu ndo sei 0 que ele pensava.
Que o paciente tem uma fuga também. (Heitor, filho, 43 anos)

Ela ndo soube em nenhum momento que... A gente ia s6 falando com ela que esse
HC IV seria melhor pra ela, que eles iriam vim em casa, assistir ela aqui em casa,
que seria melhor pra ela, pra ela ndo ter esse deslocamento, que as vezes a gente
pegava até 6nibus pra ir pra |4, era doloroso pra ela (...) eu acho que ela ja sabia o
gue tava acontecendo, mas ela nunca falou. Ai parecia que ela ja sabia, assim,
porque tava evoluindo muito a doenga. (Paula, filha, 31 anos)

Ela nunca falava do cancer dela. Ela ndo falava. Entdo ai, eu falei assim: - “Sera
gue ela ndo quer aceitar?” Ai como eu sou assim, até 12 anos atras, eu trabalhava
na &rea da enfermagem, ai as vezes eu falava com o médico: - “Doutor, ndo sei se
ela ndo quer aceitar, sabe, e ndo quer aceitar, ou entdo, eu ndo... prefiro que ndo
toque, ja que ela ndo” ... Ai ele falou assim: - “Entdo deixa, deixa do jeito que ta.
J& que ela ndo quer assumir”. Que ela falava que tava doente, mas, até o final, até
uma semana antes do 6bito, ela falava “estou doente”, mas ndo falava do que que
era. (Eliana, filha, 45 anos)

“Al, eu preciso dizer pra minha mée todo dia que eu amo”. Que ela ia morrer, né?
— “Preciso dizer que eu amo”. Quero falar as coisas que eu nunca falei, mas ao
mesmo tempo falo: - “Caramba, eu té falando isso pra ela agora, eu nunca fui
uma pessoa assim, tdo carinhosa, tdo agarrada, a gente ndo teve assim de ficar...
eu amava muito minha mae, nossa, minha amiga, mas a gente nao tinha essa coisa
melosa, que me deu vontade de ser, mas como que eu ia ser nesse momento
também final, pra ela perceber, t4 assim comigo agora que eu vou morrer? (Talis,
filha, 38 anos)

A paciente que falava mais abertamente com a familia sobre a morte
possuia a religiosidade enquanto constituinte da prépria identidade — era mée de
santo. Uma das explicagdes psicoldgicas para o fenémeno religioso seria entender
a relacdo com Deus ou outras Entidades como um comportamento de apego, que
proporciona sentimentos de conforto e seguranca em meio a dor e perdas
(ESPERANDIO & AUGUST, 2014).
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Ai quando ela foi falar, deu um baque que eu ndo queria acreditar, ndo queria
acreditar. Mas ai ela sentou, foi conversando, porque ela sempre péde conversar
com a gente, falar como que era a vida, isso tudo, que um dia todos nos iriamos
ir. Ela foi, conversou, ai eu fui me acostumando. (...) “Filha, calma, vocé néo vai
me perder”. Eu falei: - “Vou, mae”. Ai ela: - “Vocé ndo vai me perder, mesmo se
a mamae for, a mamae vai ficar olhando pra vocé 1a de cima. Ai eu falei: - “Ta
bom”. Ai eu cheguei e falei pra ela: - “Eu vou ficar do seu lado até o seu Gltimo
suspiro”. Ai ela: T4, vamos”. (Carolina, filha, 18 anos)

Entdo é um certo reflgio. Ai a gente sempre conversava também, os Orixas
chegavam perto da gente, conversavam, acalentavam também, as vezes quando a
gente tava muito triste, depois eles chegavam, conversavam com a gente... Entéo,
foi um certo amparo também, pra mim também e muito pra minha mée, que
minha mae sempre foi... minha mde também até o Gltimo dia de vida dela
também, ela ficou I4. (Carolina, filha, 18 anos)

Enquanto um recurso de enfrentamento, a religiosidade também pode ser

utilizada com a finalidade de manter a esperanca ou de um fortalecimento interior.

Ele tinha essa fé muito grande em Deus, achando que ia ser curado, tudo, e a
gente também ndo desacreditava porque a gente também acredita em Deus
também, a gente ia até o final. Fomos até o final com ele. (Heitor, filho, 43 anos)

Meu pai falou pra psicéloga: - “N&o, ndo tenho nenhuma dificuldade pra dormir.
Eu faco minha oracdo, eu rezo e durmo”. (Sheila, filha, 32 anos)

Apesar de acometer um membro da familia o adoecimento é um processo
sistémico. A partir da Teoria Geral dos Sistemas de Bertalanffy (1968/1986), a
familia pode ser compreendida como um sistema aberto, onde o comportamento
de um dos membros influencia simultaneamente o comportamento dos demais, e
vice-versa. Assim, a forma como o paciente lida com a doenca e o tratamento
pode interferir no enfrentamento do cuidador familiar, sendo o contrario também

verdadeiro.

Meu pai tinha uma positividade muito grande nele, e isso fez muito bem pra ele e
pra gente, com todo aquele sofrimento. Acho que seria muito pior ver ele em
depressdo, ver ele reclamando que ia morrer. E a gente ndo via isso, a gente
nunca viu isso. (Sheila, filha, 32 anos)

Tornou-se evidente o0 quanto a comunicacgdo faz parte do cuidado, porém
os profissionais ndo estdo treinados para isso. Entre os resultados de uma
comunicacdo cuidadosa estd o estabelecimento de um vinculo seguro entre o
médico, o paciente e a familia, permitindo o transitar pelas questdes associadas a
terminalidade (TAN et al., 2005). Infelizmente, ainda que a autonomia seja um

dos principios bioéticos de destaque, o paciente se vé privado de seu exercicio
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pela omissdo. Prefere-se uma mentira piedosa que a verdade suportavel. Muitas
vezes, resta ao paciente a religiosidade como uma garantia de que os desejos e as

preocupacOes dele serdo escutados por uma figura de protecao.

6.2

A deciséo pelo 6bito em domicilio

De acordo com Lima et al. (2015), a importancia das decis6es de final de
vida esta sendo cada vez mais reconhecida, devido ao avanco das biotecnologias,
a complexidade dos cuidados nas instituicGes de saude, ao envelhecimento da
populacdo, a prevaléncia das doencas cronicas e a caréncia de servigos de
cuidados paliativos. No Brasil, os servicos de cuidados paliativos correspondem a
iniciativas isoladas e insuficientes frente a demanda da populacdo (WHO, 2014).

Por meio das entrevistas realizadas, foi possivel verificar que a abordagem
por parte da equipe sobre as preferéncias para a fase de final de vida ocorre
tardiamente. Geralmente quando paciente ja ndo esta lGcido para tomar as proprias
decisbes. Entdo, a decisdo quanto ao local do Obito coube majoritariamente a
familia. O paciente e a familia ndo conversam sobre esse assunto, mas, quando o
fazem, isto acontece de maneira indireta ou velada. Esses dados poderiam
explicar, juntamente ao pouco tempo de sobrevida dos pacientes, o percentual
baixo de prontuarios elegiveis na etapa inicial desta pesquisa. Entretanto, uma
reflexdo importante de se fazer é se registra-se pouco os desejos dos pacientes e 0
porque.

Conversei com meu pai. Logico que era melhor ela ir pra casa, até porque ela

perguntava: - “Quando que eu vou ter alta? Quando que eu vou ter alta?”. Tem

que ir pra casa. (...). Eu também preferiria isso e se eu prefiro, a minha mée
também, eu nunca perguntei pra ela: - “Vocé quer morrer em casa? Quer morrer
no hospital?”. Entendeu? Mas é sempre... ela tava desesperada pra ir embora: -

“Quando que eu vou embora? Quando que eu vou embora? Quando que eu vou
embora?”. (Talis, filha, 38 anos).

Praticamente eu sozinho, tem 0 meu irmdo, mas 0 meu irm&o nao estava aqui, ele
ndo participava muito. E tenho dois sobrinhos também que tavam muito juntos,
eu sempre conversava com eles sobre essa situagdo e eles sempre concordavam
comigo, mais eu porque eu era o filho mais velho atual porque tinha um irméo
mais velho que ja tinha morrido h4 muito tempo. Entdo eu que tomava essa
decisdo mesmo. (lvo, filho, 68 anos)
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Eu perguntei a ele: - “Pai, o senhor quer ficar internado ou quer ficar em casa?”. —
“Meu filho, eu quero ficar em casa. Tem médico pra me assistir em casa?”. Eu
falei: - “Tem. Eles tém esse suporte”. (Heitor, filho, 43 anos)

Entdo, foi uma decisdo minha. Conversei com 0 meu irmdo e ele achou que
realmente era melhor, que isso ai seria inevitavel de acontecer e que seria melhor
ela td com a gente e ndo num hospital, sem familia. (Paula, filha, 31 anos)

Quando ele ja tava bem debilitado a gente teve uma visita da assistente social do
INCA, e ela sentou com a gente e explicou que a gente teria a opcdo de ele
falecer no hospital ou falecer em casa. Na mesma hora a gente decidiu pelo
falecimento em casa, tava nés trés juntos, eu, meu irmdo, minha mée e ela, a
gente nem sentiu necessidade de outra opgdo porque realmente a gente queria ele
perto da gente até o Gltimo minuto, né? (Sheila, filha, 32 anos)

Minha, mas eu falei com meus irmdos. Porque como eu, desde o primeiro
momento, 14 no INCA lll, eu que acompanhava, e ela ja assim... a minha avo,
devido a idade, faleceu em casa. Entdo ela sempre tinha esse desejo também de
morrer em casa. Mesmo sem saber com 0 que tava, muito antes, ela falava que
gueria morrer aqui, aquela coisa toda. (Eliana, filha, 45 anos)

Entre os fatores que motivaram a escolha pelo 6bito em domicilio, os
cuidadores familiares principais listaram 0s seguintes: as experiéncias anteriores
de hospitalizacdo, a menor exposicdo ao sofrimento de terceiros, a manutengéo
das referéncias importantes para o paciente, a maior proximidade, o suporte socio-

familiar e a busca por uma morte digna.

Baseado... na experiéncia das vérias vezes que ela tinha que ir ao hospital. Ela
sofria muito e a gente ndo tinha muito acesso, ela fica sujeita aos tratamentos 14, e
guem lida com ela é uma pessoa completamente estranha, e a gente ndo sabe
como que se lida. Eu sei que, com isso tudo, a gente resolveu, ao maximo
possivel, ela ir o minimo possivel ao hospital, 0 maximo possivel ficar no
lugarzinho dela, no cantinho dela. (Ivo, filho, 68 anos)

Na verdade, foi ela que quis, porque no INCA, quando ela ficou no INCA, ela
falou que ja tinha muitas pessoas j, porque... falecendo, ja tinha umas trés
pessoas que entrou no mesmo quarto que ela e faleceu. Ai ela chegou, falou pra
médica que queria ir pra casa, que ndo queria mais voltar pro INCA. (Carolina,
filha, 18 anos)

Foi bom porque eu sei que ela tava na casa dela, acho que teve mais pessoas
presentes que ndo iam tanto no hospital, porque os amigos dela, minha tia, meus
parentes moram tudo aqui perto, tem amigo, tem vizinho, que tava sempre aqui,
eu acho que foi melhor. Eu sei que ela tava mais feliz aqui, do que 1a no hospital.
(Tais, filha, 38 anos)

Perto da familia, das pessoas que ela amava da familia, isso foi bem melhor. Com
certeza. (Paula, filha, 31 anos)

E no hospital a gente ia ter que dividir, né? la ter que ta um, ia ter que ta outro, e
ali ndo, ali a gente tava, além de dar forca um pro outro, a gente tava perto dele,
todo mundo junto. No hospital ndo podia ficar os trés juntos, né, ia ter que ficar
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um sé. E a gente ndo sabia a que horas que ele ia morrer. Entdo, ali ndo, o que
precisava a gente tava junto, a gente chorava junto, a gente sorria junto, e eu ndo
vejo nada como negativo, nada, nada. Porque a gente sente orgulho de dizer que o
nosso pai ndo morreu num hospital, morreu ali do lado da gente, morreu ali com o
nosso carinho e com nosso cuidado, morreu cheiroso, morreu limpinho, morreu
com curativo pronto, morreu... (Sheila, filha, 32 anos)

Apesar de preferir que os cuidados ao fim de vida se dessem no domicilio,
a filha de uma paciente temia como seria 0 processo de morte e 0 impacto

emocional por presencia-lo. Ainda mais em um ambiente com crianca.

O hospital falou: - “Aqui, a gente ndo tem mais o que fazer”. Em casa, 0
psicologo, assistente social falou que em casa seria 0 melhor conforto pra ela, de
t4 na casa dela. O meu medo como ela morreria, entendeu? Eu falei: - “O que que
pode acontecer?”. Vai que, sei 14, meu filho t& aqui o tempo todo, ndo queria que
ele, sei la... minha méde, ela ia agonizar, se ia ficar sem respirar, se ia sangrar, ter
uma hemorragia, o tumor ia estourar, sei I3, ia ter sangue pra tudo quanto é lado,
eu tava com medo de como seria isso, entendeu? Medo de como seria a morte, da
gente presenciar uma coisa muito traumatica, que ia ficar guardada. (Tais, filha,
38 anos)

Quando questionados se manteriam a decisdo pelo 6bito em domicilio,
caso pudessem voltar no tempo, todos os participantes afirmaram que sim.

Portanto, ndo demonstraram arrependimento.

Aham. Se eu voltasse mil vezes no mesmo tempo, eu teria a mesma deciséo.
Porque eu acho que ajudou mais. E la dentro do HC 1V, ela ficava um pouco
triste porque ela tava ali, e também tinha pessoas que ndo podia ir visitar, tinha
dia de visita que as pessoas ndo vinham, as pessoas as vezes até ligavam, mas as
pessoas ndo iam. Ai ela ficava um pouco triste por causa disso, porque ela sempre
ficava no meio de todo mundo, se divertindo e rindo, e quando ela ficava Ia, a
Unica que ficava era eu, as vezes, ai eu fazia ela rir, mas ela sentiu um pouco
falta, que ela sempre tava na casa da minha vé, ou minha v6 sempre ia la. As
irmds também, alguns amigos sempre iam também. Quando ela tava no HC IV,
ndo podia mais, ai foi por isso que ela quis também ir pra casa, porque ela ficava
perto de todo mundo e pelo menos em casa as pessoas também ia ver ela, ela ia
ficar conversando, ia também se divertir. (Carolina, filha, 18 anos)

Sim, tomaria. Agora sendo que eu teria que tirar minha irma de perto. Mandaria
ela pra casa de algum familiar ou amigo pra ela ndo ter essa reagdo que ela teve,
que ela ta tendo também, s6 isso, mas eu faria tudo de novo, faria tudo de novo,
porque eu ndo encontrei dificuldade nenhuma. O mesmo sofrimento que eu tive
com 0 meu pai, que vi meu pai, eu ndo vi minha mae. Minha mae nem emagrecer
ela emagreceu. (Eliana, filha, 45 anos)

Em casa. Os pontos positivos foram maiores do gue os pontos negativos. (Heitor,
filho, 43 anos)

A mesma, 100%. Tanto eu, meu irmdo, quanto a minha mae. A mesma decisao eu
tomaria. A maior experiéncia de vida que eu tive na minha vida foi na doenga do
meu pai. Foi tA com 0 meu pai doente e conseguir, apesar de todo o sofrimento,
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da gente cuidar com todo o carinho, da gente pedir pra ele morrer em casa e ndo
deixar ele morrer em outro lugar, pra gente ta ali, todo mundo perto, todo mundo
junto, e a gente tirar desse sofrimento muitas coisas positivas. (Sheila, filha, 32
anos)

Conversar sobre as preferéncias para o fim de vida ndo é uma tarefa facil.
Com a intencdo de facilitar essa reflexdo e a comunicacédo, a Sociedade Brasileira
de Geriatria e Gerontologia (SBGG) desenvolveu recentemente a versdao em
lingua portuguesa do baralho Cartas na Mesa, em parceria com a Coda Alliance.
Trinta e cinco cartas descrevem desejos frequentes de pessoas diante da
terminalidade e uma carta coringa pode ser utilizada para expressar algo que nédo
consta no jogo. O paciente pode distribuir as cartas em trés montes: “muito
importante”, “mais ou menos importante” e “ndo importante”. Em seguida,
escolher dez cartas do monte “muito importante” e organiza-las em ordem de
prioridade, discutindo o resultado com a familia. Existem ainda outros
instrumentos como o Five Wishes e o Conversation Project.

Uma ferramenta que garantiria ao paciente a oportunidade de registrar os
proprios desejos seria a diretiva antecipada de vontade ou o testamento vital:
documento por meio do qual o paciente declara o que aceita ou néo passar na fase
de final de vida e que seria sustentado pelas metas estabelecidas no plano de
cuidados (NUNES & ANJOS, 2014). Rossini et al. (2013) entrevistaram médicos
e profissionais de enfermagem, constatando que 74% dos sujeitos desconhecia
esse conceito. Em uma reportagem do Jornal Folha de S&o Paulo, Collucci &
Watanabe (2017) mostraram que, mesmo regulamentado pelo Conselho Federal
de Medicina (CFM) ha cinco anos, o documento é ainda pouco utilizado no pais.
Muitos atribuem essa situacdo ao desconforto dos medicos de conversar sobre
morte, ao desconhecimento e a inseguranca juridica. Apesar desses entraves, foi

um passo importante para a humanizagao do morrer.

6.3

A manutencao dos cuidados ao fim de vida no domicilio

Alguns participantes assumiram pela primeira vez a funcdo de cuidador de

um dos genitores e sofreram diante dessa necessidade de inversdo de papéis no
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sistema familiar, expressando sentimento inicial de inseguranca quanto a

realizacdo dos cuidados no domicilio.

Eu preferia que ela ficasse no hospital porque aqui em casa ndo tinha como eu
ficar com ela. Nem meu pai. Eu trabalhando, meu pai trabalhando, a gente era
completamente... mesmo ela doente, mas a gente era completamente dependente
dela. Essa questdo de como cuidar, como dar banho, porque a gente nunca deu
banho, a questdo de comida, que quem fazia comida era ela. Papinha? Sopinha?
Como que a gente ia fazer isso pra ela? (Tais, filha, 38 anos)

E isso foi pra mim uma experiéncia nova, eu nunca tinha vivido isso na minha
vida e a familia ficou totalmente abalada com isso. A pessoa acamada, ela precisa
de um cuidado mais especializado e a assisténcia domiciliar, ela é boa enquanto o
paciente esta andando, quando ta acamado, a familia “corta um dobrado” porque
a higiene pessoal, é o desconforto do paciente no leito também, que tem que ser
toda hora t& atento a isso, e a gente ficou nessa situacdo. (Heitor, filho, 43 anos)

O cuidador familiar principal acompanha de perto a degradacdo fisica do
paciente e todas as perdas dela provenientes. Assim, vivencia um luto pela perda
da figura parental que ele conheceu e sofre antecipadamente pela morte que a

qualquer momento pode chegar.

Tudo foi muito dificil, né? A doenca em si € uma coisa muito dificil. Vocé ver a
pessoa que vocé ama se definhando, né, ai... € muito dificil. Eu acho que a pior
parte € isso. (Sheila, filha, 32 anos)

Ah, eu senti falta, assim, falando do tratamento, nada, mas... foi bom que ela tava
aqui com a gente, ela ndo morava comigo, né? Entdo a gente sentiu falta mesmo
do... como ela tava tomando muito remédio as vezes ndo falava muita coisa, ela
esquecia algumas coisas. (Paula, filha, 31 anos)

O que fez falta era ele ta andando, ele era uma pessoa muito ativa, eu gostava
dele, assim, se locomovendo, isso me fez falta, ver ele numa cama, e o
companheirismo. A companhia de pai, assim, fez falta. Ele era uma pessoa bem...
ele participava de tudo em casa. Ele tomava decisdes e resolvia as coisas. Eu
passei a ser aquela pessoa que resolvia tudo pra ele. (Heitor, filho, 43 anos)

Coelho et al. (2018) trouxeram algumas reflexdes sobre a particularidade
do luto antecipatorio no cancer. Segundo 0s autores, a consciéncia da perda
iminente pode flutuar entre os cuidadores familiares que, influenciados pelas
normas culturais, evitam pensar e falar sobre essa dolorosa realidade e sustentam

esperanga para continuar funcionando e cuidando do enfermo.

Na realidade eu ndo queria que meu pai morresse, né? Entédo, eu fazia de tudo pra
ele t& ali comigo. Pra ele t4 ali a todo momento, d& um pouquinho de tristeza
(choro)... na realidade eu fazia aquilo (o curativo) sem querer que ele se fosse,
entdo eu acho que isso me alimentava a fazer. Que eu achava que quanto mais eu
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cuidasse, mais tempo ele duraria, pode ser que seria isso, né? (Sheila, filha, 32
anos)

Trés dos entrevistados identificaram como uma das dificuldades
enfrentadas no domicilio a falta de suporte socio familiar adequado e a
sobrecarga, levando a um prejuizo no autocuidado. Entretanto, reconhecer essa

sobrecarga pode acarretar um sentimento de culpa no cuidador.

A dificuldade que encontramos nesse periodo que ela passou em casa era de ndo
ter alguém pra ficar com ela. Que o ideal seria, sei 14, alguém ficar cuidando dela,
ajudando a gente, porque ficou eu e 0 meu pai, sé que a gente ndo tinha condicdes
de pagar ninguém pra ajudar e a gente ficou se dividindo nesse trabalho. (Tais,
filha, 38 anos)

Dificeis foram os cuidados pessoais, a higiene pessoal dele, que ele chegou uma
certa hora, que ele era muito exigente, e essa exigéncia, ela passava além das
nossas capacidades. A gente ndo quer falar sobrecarga, mas torna. (Heitor, filho,
43 anos)

S6 as vezes s6 que eu ficava na escola, eu chorava muito (choro), eu ja tava me
afastando de todo mundo, s6 chorava, so chorava, s6 chorava. As vezes eu nio
conseguia estudar pra prova, nem nada, porque eu tomava conta dela e também,
como eu ficava em casa sozinha com ela, eu peguei, fui estudar a noite, que s6 a
noite que dava pra mim estudar, que eu tinha que tomar conta dela. Ai eu fui
estudar a noite. Ai eu ficava em casa sozinha, ai eu arrumava a casa toda correndo
mesmo com ela la. As vezes meu sobrinho ficava também com a gente. Af eu
tomava conta dela, do meu sobrinho e arrumava a casa e ai eu fazia comida
rapido, tudo correndo, e ficava junto com ela e tomava conta do menino. Ai
depois que eu conseguia fazer tudo aquilo que eu ia, ou as vezes tomar banho, ou
as vezes comer, porque eu também esquecia até de comer pra tomar conta de
tudo. (Carolina, filha, 18 anos)

A sobrecarga do cuidador pode ser intensificada pela presenca de conflitos
familiares e dificultar uma experiéncia mais positiva de cuidados ao fim de vida
no domicilio. De acordo com Hamano et al. (2017), 42,2% dos enlutados
passaram por conflitos familiares relacionados a assuncdo de novas
responsabilidades e a tomada de decisfes sobre os cuidados ao paciente na fase
avancada da doenca.

Minhas tias ia pra |4 pra casa, as vezes, ai entrava em contradi¢do, ai discutia, as
vezes a minha mae escutava ou as vezes também chegava, brigava comigo, e
minha m&e também nunca... ela via aquilo e ela nunca brigou, fez aquilo comigo.
Que as vezes quando minha tia, ela sempre brigava mais. E como eu tava sozinha
dentro de casa e sempre cuidando de tudo, cuidando de minha mae, as vezes ela
chegava, ela ndo via alguma coisa arrumada assim, ai ela ficava discutindo,
brigando e minha mae via aquilo, ai minha mée ficava um pouco triste. Mas o
mais dificil, o mais negativo foi aquilo, porque a minha tia nunca ia ver direito
aquilo. SO queria ficar discutindo, brigando, a maioria das vezes ela s6 queria
discutir e brigar e ficar naquilo. (Carolina, filha, 18 anos)
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Outra dificuldade encontrada pelas familias de pacientes oncoldgicos em
cuidados paliativos acompanhados no domicilio € lidar com a baixa aceitacdo da
dieta pelo doente ou a impossibilidade de manter uma alimentacdo via oral, exceto
com a Unica finalidade de conforto. Geralmente, elas acreditam que o alimento
pode aumentar a sobrevida ou impedir a piora clinica. Pesquisas anteriores (DEL
RIO et al., 2012; AMANO et al., 2016) corroboram esse dado, acrescentando que
os familiares apresentam mais ansiedade do que 0s proprios pacientes e acreditam

que alimentando estardao contribuindo para o incremento da qualidade de vida.

Ai foi aguele outro choque. “A comida pra ela € uma questdo, assim, social.
Porque ela ndo filtra mais, ela ndo tem nutrientes. Assim, o melhor a fazer é nao
dar comida pra ela”. Ai eu: - “H&? E como que a pessoa vive sem comida?”. Ai
ela falou: - “E, ndo vive. E é isso. Agora ¢ esperar”. Ai eu falei: - “Acha que
guanto tempo?”. Ai ela: - “Sem comida? Uns quinze dias”. Ai eu falei: -
“Caramba! E agora? Faz o qué? N&o da comida? D4 comida? A pessoa ta
vomitando o tempo todo”. Ai foi e falou: - “Ela pode receber alta, porque o
quadro dela ndo tem mais o que fazer. Agora é so esperar”. (Tais, filha, 38 anos)

As vezes ela ndo queria comer, mas a gente falava: - “Mae, tem que comer pelo
menos um pouquinho. A senhora come duas colheres e depois a gente guarda o
resto”. Porque minha tia, ela queria forgar a minha méae a comer, mesmo a minha
mée ndo querendo comer, ela queria forcar. Entdo a gente nédo pode ficar for¢ando
comer, porque se a gente forcar, ai piora. E era assim, ela sempre gostou também
de ficar tomando Toddynho, essas coisas, comendo Danone. Ai minha tia falava:
- “Ah, ndo pode ficar dando essas coisas pra ela porque ela ndo pode comer, tem
gue comer isso e aquilo”. Mas eu dava, porque a gente sabia que minha mae um
dia ia. E minha tia achava que eu ndo podia dar porque piorava, mas mesmo
assim, de um jeito ou de outro, a gente tinha que se acostumar, entdo ela sempre
gostava de comer aquilo e eu ndo cortava, eu dava a ela. Eu acho que foi por isso
gue ela ficou mais tempo com a gente. (Carolina, filha, 18 anos)

Em pacientes portadores de cancer de cabeca e pescoco, as lesdes tumorais
costumam levar a deformidade. Se a regido atingida é a face, h4, inevitavelmente,
um impacto em um dos principais referenciais identitarios. A cada curativo, 0
cuidador familiar sofre muito, ao se deparar com uma ferida que sé aumenta,
apesar dos seus esforgos, como se a doenca devorasse o paciente ainda em vida. O
horror provocado por essa experiéncia aparece nos detalhes do discurso e no
espaco dado a essa questdo durante uma das entrevistas, como mostra o trecho

abaixo.

Era um cancer externo, entdo ele foi criando um caroco no rosto, que depois esse
caroco foi se abrindo, ele foi se abrindo, ele foi ficando brilhoso, ele foi criando
um... tinha como se fosse um prego a perfurar, ai a gente foi cuidando em casa,
com todo o cuidado, e quando eu mexia, daqui a pouco tava maior, e tava se
abrindo, tava se abrindo, foi se abrindo, e eu pedia muito a Deus pra ndo deixar ir
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pra boca né, ele sentir aquele gosto, aquela secrecéo, ai foi ficando com o rosto
deformado... Ele ndo via, a gente ndo deixava ele ver no espelho. Era muito
dificil, a Unica que fazia o curativo era eu, meu irmdo nunca teve coragem de
olhar, ele cuidava de uma outra parte, né, das outras partes, mas ele ndo tinha
coragem de olhar. E o curativo foi indo aos poucos, né, foi abrindo aos poucos. E
gue doia, e que, tipo, eu fazia curativo de cinco em cinco horas. Que eu abria tava
maior, quando eu abria tava maior e quando eu abria tinha outro carogo, quando
eu abria tinha um carogo na garganta, quando eu abria tinha um carogo no
ouvido, quando eu ja tava sentindo, parecia que tava no 0sso. Parecia... era um
buraco fundo, dava meu dedo inteiro dentro do buraco que ficou no final. Ficou
um buraco bem profundo. E... ele comecou a perder a orelha, né? O trogo
comecou a comer a orelha dele, ele perdeu metade da orelha, ficou s6 com um
pedacinho da orelha. O olho... veio a afetar o olho, né? Ficou na metade do olho...
um buraco muito, muito profundo. Cada dia que eu abria aquele buraco ia
aumentando, ia aumentando... Muito caroco, aqui no colo do peito ficou com
muito carogo, cé passava a mado assim apareciam mais de trinta num lugar so.
Apareceu muito carogo, e o rosto dele, assim, se vocé olhasse vocé falava assim,
caramba, é outra pessoa... ficou deformado, ele ficou totalmente... a fisionomia
dele, ele ficou totalmente deformado, totalmente. Era como se tivesse perdido
metade do rosto, a metade da face. (Sheila, filha, 32 anos)

Perceber o paciente com a dor ndo controlada também era importante fonte
de sofrimento para o cuidador familiar principal, traduzido pelo sentimento de
impoténcia.

Quando eu via ela chorar de dor, eu falava: - “Ai, meu Deus, que que eu vou

fazer? Minha méae ta chorando muito de dor, por favor”. Ai eu comecava a rezar,

que ai eu dava a subcuténea, as vezes e comegava... Ai sempre quando ela tava

chorando eu me segurava pra poder ndo chorar junto com ela. Ai quando passava,
eu corria, ia no banheiro, ai chorava muito. (Carolina, filha, 18 anos)

Um dos participantes passou por uma situacdo semelhante e atribuia o mal
controle da dor ao despreparo dos profissionais de uma empresa de home care
privada. O quadro s6 se modificou apds a entrada de paliativistas no caso e a
prescricdo de morfina regular. O preconceito contra 0 uso dessa substancia é
costumeiramente atribuido a pacientes e familiares. Introduzindo o termo
opiofobia, Morgan (1985) mostrou que o0s pacientes com dor sdo subtratados
porque os médicos temem o abuso da substancia e a adic¢do. Além disso, na
realidade brasileira, muitos médicos desconhecem como prescrever esse
medicamento. Imagina-se que esse receio seja ainda mais forte no cuidado a

pessoas idosas.

Dificuldades? Assim... deixa eu ver... na qualidade mesmo do corpo médico.
Porque o médico dava muita assisténcia, gostava muito dela e tal, mas chegava
num ponto que ele ndo avangava, porque 0s remédios... as vezes ele ficava com
medo de dar um remédio que fosse mais forte, mas ai ela sentia dor, ai a gente
tinha que dar o remédio sem ele prescrever. Quando o INCA entrou, nds ficamos
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mais tranquilos porque ai era especializado na dor, entdo comecaram a dar
morfina, deram remédios que ai realmente aliviaram mais a dor, apesar de que
tinham alguns efeitos colaterais e tal, mas aliviavam mais a dor. Ai a gente ficou
mais tranquilo. (lvo, filho, 68 anos)

A maioria dos cuidadores familiares principais reconheceu a estrutura
fornecida pela assisténcia domiciliar do hospital como algo fundamental para a
manutencdo dos cuidados ao paciente no local escolhido. A presenga constante, a
disponibilidade, a atencdo as necessidades do paciente e do cuidador, o féacil
acesso a equipe e o conforto pela auséncia de deslocamento foram as

caracteristicas mais valorizadas.

A assisténcia foi bem legal, vinham aqui sempre, traziam os medicamentos,
fralda, tudo que precisou. E a gente ja ndo tendo que gastar com medicamento,
com fralda, com todos esses aparatos, que ia ser bem complicado. (...). A garantia
que tava todo dia vindo um médico aqui, ter um telefone que a gente podia ligar
qualquer davida, qualquer coisa que tiver acontecendo, pode ser uma consulta por
telefone, medicamento, e da enfermagem sempre aqui, com todos os remedinhos,
falando direito. Entdo ter um acompanhamento que vocé pode falar, hoje ela ta
assim, isso me deixou mais segura. (Tais, filha, 38 anos)

Dava uma assisténcia muito boa. A gente buscou esse home care, conseguimos, e
ai ficamos mais tranquilos pra ela ficar em casa. (...). Foi muito bom porque eles
se integraram. Quanto mais assisténcia, melhor pra mim, em casa (quando
guestionado sobre o envolvimento de duas equipes — do home care privado e do
INCA - no caso). (lvo, filho, 68 anos)

E ela se sentia tdo bem quando vinha as enfermeiras aqui em casa que
conversava, tratava dela assim, ela sentadinha aqui, tratava, falava, via a pressao,
trocava... aparece uma fralda pra trocar, alguma coisa, ou entdo a sonda. Ela até
nos finais, ela falava assim: - “Ah, foi bem melhor, né, Paula? Do que a gente ter
gue ficar indo 14 no Rio, elas virem aqui”. Mas, assim, mal sabia ela que ja era o
fim. (Paula, filha, 31 anos)

As vezes trés vezes na semana a gente tinha visita, isso, assim, a gente n&o pode
falar nada, é uma coisa que da um suporte muito grande. Essa parte, assim... por
mais que a gente trabalhasse, tudo, tem nossa mae também que cuidava dele, mas
eles tavam sempre ali de todas as formas pra ajudar. Era medicamentos, tudo que
a gente precisava, se ndo pudesse trazer a gente podia ir 14 buscar, e quando
aconteceu isso que eles vieram ai eles me ensinaram a botar na pele, né,
subcuténea”. (Sheila, filha, 32 anos)

Pra mim, eu fiquei muito gratificante mesmo, gostei muito, tanto que eu falo pras
pessoas: - “Tratamento de cancer é pelo INCA”. (Eliana, filha, 45 anos)

Algumas pesquisas recentes (KLARARE et al., 2017; SARMENTO et al.,
2017) demonstraram o potencial suportivo das equipes de assisténcia domiciliar.
Ao estabelecer uma relacdo continua de cuidado através da proximidade e da

confianca, a equipe faz com que o cuidador familiar se perceba capaz de auxiliar o
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paciente. Ele tem o sofrimento dele aliviado, podendo aproveitar melhor o
convivio em familia e, concomitantemente, preparar-se para a perda. Hamano et
al. (2017) observaram que quando ha& confianga na equipe e uma assisténcia
organizada, esse cuidador familiar tende a fazer uma avaliacdo positiva da
qualidade de morte do paciente.

Todos os entrevistados identificaram como principal facilitador e
motivador a oportunidade de convivio familiar proporcionada pela assisténcia em
domicilio. Eles demonstraram uma preocupacdo com o0 bem-estar do paciente,
uma inspiracdo nos valores transmitidos por este enquanto legado e um forte

vinculo afetivo que os sustentava na funcdo de cuidadores.

O que me ajudou foi a minha vontade de néo ver ela sofrer. Porque eu sei que se
ela saisse do canto dela... a ida dela aos hospitais era uma dificuldade muito
grande. Chegava la, era dificil pegar veia dela, ela sentia muita dor e ai era dificil
pegar veia, ai dava um remédio que ela ja tinha tomado, e o remédio dava enjoo,
e ndo podia tomar anti-inflamatorio, e eu sei que era um sofrimento. Entdo isso
me levou a dizer: - “N&o, cada vez mais ela vai ficar em casa”. E saber que em
casa, ela vendo pessoas conhecidas, netos, filhos e tal, eu acho que ajudava ela a
ficar mais tranquila e sofrer menos. (Ivo, filho, 68 anos)

O bem-estar dele psicoldgico. O bem-estar fisico e psicoldgico. Porque em casa a
gente pode ter um contato mais intimo com ele. No hospital, ndo. Ele ta la
condicionado ao leito, sobre a supervisdo dos profissionais. Entdo em casa, nao.
Vocé tem aquele, como se diz, vocé tem aquela liberdade de chegar até o doente e
ter um contato mais fisico com ele. (Heitor, filho, 43 anos)

Ah, manter ela perto, manter perto da neta, que ela gostava muito, dos filhos,
manter ela perto, porque além de ser longe, la onde ela poderia ficar, 1a em Vila
Isabel, seria mais dolorido pra ela. As vezes ficar 14, num dia sozinha, quando eu
ndo pudesse porque eu trabalho, ndo poder ficar, ou meu irmdo ndo poder ficar.
Entdo eu achei que, assim, foi uma coisa dolorosa, dificil, mas foi melhor ela ter
passado isso com a gente em casa, do que hum hospital. (Paula, filha, 31 anos)

Até o final, foi o desejo dela de ficar em casa e também ta ali perto dela, sabendo
que ela lutou tanto, assim, pelo meu pai. A gente deixou 0 meu pai também em
casa, por que que ela ndo poderia também ter essa oportunidade de estar perto da
gente? (Eliana, filha, 45 anos)

Porque ela sempre falou pra mim que tudo que acontecesse, ou alguma coisa,
mesmo se eu ficasse triste, alguma coisa, era pra mim continuar, era pra mim
fazer o que 0 meu coragdo mandasse, mesmo que eu ndo quisesse (choro). Entéo,
como ela sempre foi uma mulher determinada, com muita forga, eu passei ver ela,
e eu fiz dela o meu espelho, eu falei: - “N&o. Entdo, ja que é assim, mae, entdo
vamos. Entdo vamos encarar. (Carolina, filha, 18 anos)

N&o teve nada que ndo favorecesse, na realidade. Eu acho que mais o amor
mesmo. (Sheila, filha, 32 anos)
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Falecer no domicilio estd muito longe daquela imagem ideal e romantica
presente na mente de muitos paliativistas. Como bem mostram os relatos dos
cuidadores familiares principais, essa escolha traz consigo dificuldades diversas.
Contudo, apesar de reconhecé-las, os familiares referem um sentimento de
gratificacdo proveniente dessa experiéncia. Cuidar assume o significado de ser util
ao paciente, capaz de oferecer algo que traga felicidade e torne a vida dele mais
facil (HENRIKSSON et al., 2015).

6.4

O p6s-6bhito imediato

Conforme Lisbda & Crepaldi (2003), o ritual de despedida s6 tem sentido
quando respeita as particularidades da relacdo prestes a ser rompida. Trata-se de
um momento muito especial, que pode ser benéfico tanto para o paciente como
para a familia. Contudo, para que possa ocorrer, existem alguns pré-requisitos:
consciéncia e aceitacdo da morte iminente, e que o0s envolvidos estejam
vivenciando o luto antecipatorio. Assim, quando realizado, pode proporcionar
conforto, tranquilidade e aceitacdo. Ajuda a aliviar o sentimento de culpa e
arrependimentos pela possibilidade, muitas vezes simbdlica, de resolucdo de

pendéncias. Alguns dos cuidadores entrevistados tiveram essa oportunidade.

Dois dias antes (choro), eu sentei do lado dela, comecei a conversar com ela. Ai
eu tenho até uma foto junto com ela que ela agarrou da minha mée e ficou, ndo
queria soltar. Ai eu conversava, conversava, conversava, ai eu comecei a chorar,
ela olhou pro meu olho e ja falou, ela ndo conseguia falar, ndo saia a voz mais, a
gente identificava... Ai ela falou: - “Filha, ndo fica assim ndo, maméae te ama,
t4?”. Ai eu falei: - “Eu também te amo”. Ai ela olhou pro meu rosto, eu falei: - “A
senhora quer que eu canto aquela musica que a senhora gosta (ponto de Oxdssi,
Orixa de cabeca da paciente). Ai ela balangou a cabeca, ai eu comecei a cantar e
chorava, ela levantou a méo e secava meu rosto, que ela falou que ela nunca
gostava que eu chorasse. Ai eu peguei, e deitei, ela ficou botando a mdo na minha
cabeca, eu cantando a musica que ela queria. Ai ela olhava pro meu rosto, com o
rosto cheio de lagrimas também, que ela comegou a chorar também, ai eu secava,
ai ela vinha e secava a minha. (...) ai eu falei com ela que tudo que ela tinha me
ensinado até naquele dia, eu nunca ia abandonar, sempre ia seguir 0s conselhos e
tudo que ela falou pra mim, que era pra mim estudar, que era pra mim sempre ser
essa menina de bom coragdo, nunca deixar de estudar que ela sempre queria que
eu focasse nos estudos. (Carolina, filha, 18 anos)

A morte, na realidade, ja tava sendo um alivio, né? Porque ele ja tava sofrendo
tanto que minha mée ja ndo aguentava mais ver ele sofrer, minha mée j& deitava
em cima dele pedindo a Deus que fizesse 0 melhor porque ndo aguentava mais
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ver ele sofrer daquele jeito, meu irmdo a mesma coisa, eu ndo conseguia fazer
isso. Foi a parte mais dificil pra mim, fazer isso. Mas quando eu falei isso, parecia
que so faltava isso, depois de trinta minutos meu pai faleceu. Entdo ndo sei se isso
tem a ver, mas ele ama tanto a gente, amou tanto a gente, desde novo, que até no
final ele s6 foi depois que ele sentiu que ele poderia ir. Por mais que ele tivesse
sofrendo, ele mais uma vez provou o amor dele pela gente. Por mim também.
(Sheila, filha, 32 anos)

Todos os participantes tiveram a percepcdo de que o paciente faleceu
confortavel e isso foi essencial para uma avaliagdo positiva da experiéncia do

Obito em domicilio.

E foi assim, numa que ela dormiu, ndo acordou... que ela j& dormia mesmo
sempre, foi supertranquilo, ndo abriu mais o olho, foi sem reclamar, sem dor, bem
serena, como a gente queria que fosse mesmo. Como a gente esperasse, sem
sofrimento, ela ndo teve agonia, assim. (Tais, filha, 38 anos)

Eu acho que ela faleceu bem confortavel. Que no final n6s botamos uma cama
hospitalar nela. Ela ficou na cama, ia todo mundo, ficava em volta ali, ai ela
gostava, via 0s netos, via filhos, via as pessoas conhecidas e tal, e acho que ela
ficou bem tranquila 14, e eu fiquei assim, conformado porque era o caminho, era
esse mesmo, eu achei que eu ja tinha feito tudo, quer dizer, quase tudo que estava
ao meu alcance, eu acho que tudo a gente nunca faz. Mas quase tudo que tava ao
meu alcance, e ela tava tranquila, ela entrou em coma bem tranquila 14, passou
uns dois dias e faleceu. Mas eu acho que foi bom pra ela e eu fiquei assim, vamos
dizer, satisfeito com ela ta em casa, e ela falecer naquele local, onde ela viveu por
muito tempo. (Ivo, filho, 68 anos)

Olha, ele tava confortavel, bem medicado ele tava, a médica passou as
medicagdes corretas pela experiéncia de oncologia que ela tem, e eu creio que ele
teve uma morte, assim, com o maximo de conforto possivel, num leito limpo,
confortavel, com o carinho da familia. (Heitor, filho, 43 anos)

Deitei ela, pra trocar a fralda dela, meu pai ficou do lado dela, enquanto eu fui
pegar acho gque alguma coisa na cozinha, ai ela teve tipo uma parada respiratéria,
ai puxou o ultimo ar, assim, ai meu pai ficou fazendo massagem nela pra ver se
ela voltava, ai ja ndo voltou mais. Mas ela tava deitada na cama, tava direitinho,
assim, confortavel. (Paula, filha, 31 anos)

Ela faleceu confortavel porque ela, na ultima semana dela, todos os familiares
estavam indo todos 14, amigos, a minha madrinha também tava indo sempre 1. Ai
todo mundo, se ndo era um, era outro, todo mundo tava la. Entdo ela sempre via
todo mundo. Ela faleceu, foi confortavel. Ela ja sabia que ia ir. J& sabia.
(Carolina, filha, 18 anos)

Confortavel. Ele faleceu sem dor, porque a gente tava a base de remédio, ele
dormiu, né? Nao foi nada... no final eu acho que a gente sofria mais do que ele.
(Sheila, filha, 32 anos)

Sim, ela faleceu muito confortavel. (...) quando eu cheguei pra fazer a medicacéao
duas horas da manha, ela ja tava bem calma, e a pressdo tava diminuindo. Ai eu
falei até pro meu irméo: - “Deixa ela”. Ai quando foi seis horas da manha, que eu
falei: - “Mae? Vamos fazer a medicacdo”. Ai ela deu um suspiro e faleceu. Foi
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supertranquilo. Af eu falei assim: - “E, gracas a Deus, correu como ela quis, e
Deus também quis”. (Eliana, filha, 45 anos)

Kehl (2006) defendeu a ideia de que o conceito de boa morte ¢ individual e
dindmico. Ainda assim, os depoimentos acima descrevem 0s processos de morte
dos pacientes, utilizando algumas caracteristicas que correspondem ao que se
entende coletivamente por uma morte com dignidade: controle adequado dos
sintomas, confianga na equipe multidisciplinar, reconhecimento da morte
iminente, presenca de pessoas afetivamente significativas e a morte seguindo o
curso natural.

Uma cuidadora familiar principal realizou o preparo do corpo da mée,
devido a experiéncia prévia na area de enfermagem. Interessante notar que ela
definiu o cancer como uma doenca da alma, aproximando-se da crenca popular ou

religiosa de que a depressao e o ressentimento poderiam desencadear o mal.

Até mesmo eu que fiz o preparo, quando ela veio a falecer, cuidei dela todinha,
dei banho, fiz outro curativo, tudo direitinho. Quando eu fui trocar o curativo,
murchou. Aonde que muitas vezes as pessoas falam que o cancer é uma doenca
também da alma, uma coisa estranha, eu nunca vi assim, murchou, sumiu, nem
parecia aquele tumor enorme, como estava. (Eliana, filha, 45 anos)

Erros no preenchimento da declaragdo de ébito trouxeram sofrimento
adicional a um dos participantes. Até o inicio de 2017, o0 médico que estivesse de
plantdo no Servico de Pronto Atendimento (SPA) do HC IV fornecia a declaragéo
de obito a familia do paciente falecido no domicilio, o que diminuia a burocracia
e, consequentemente, parte do desgaste emocional. Desde entdo, esse documento
ndo é mais providenciado pelo hospital nos casos de 6bito em domicilio. O
paciente ou a familia que fizer essa opcao precisara contar com mais estrutura,
recursos e contatos. Assim, acredito que essa orientagdo institucional dificultara
muito a possibilidade de escolha do paciente e da familia.

Em ambos os casos, percebe-se que o trabalho da instituicdo nao se
conclui com a morte do paciente, sendo essa etapa burocratica parte dos cuidados
a familia. Qualquer falha nesse momento pode transmitir aos familiares a
sensacdo de abandono, falta de respeito e desleixo, colocando em risco todo o
trabalho construido pela equipe multidisciplinar. Além de interferir negativamente

na elaboracéo do luto.
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Meu pai faleceu, ai a primeira coisa que eu fiz, no dia seguinte, eu ndo sai
correndo, fui 14, no dia seguinte, acordei, peguei o carro e fui no INCA. Porque
foi & noite, entdo, era muito perigoso vocé pegar e atravessar 0 Rio de Janeiro
correndo e t4 com o estado emocional abalado, e era s6 eu. Eu acalmei, tudo, e
fui. Ai encontrei o0 médico, que eu nem me lembro o0 nome dele, e pedi o termo,
gual nome se d&? Declaracdo de ébito. Ele preencheu, mas preencheu errado. Ele
ndo preencheu corretamente aquilo. Aquilo me trouxe um transtorno... Ele ndo
assinou a declaragdo e a causa da doenca, da morte, ele deixou em branco aquilo.
Se ele é médico oncologista num hospital HC IV, ele tem que saber que... e ta
sendo atendido pela assisténcia domiciliar, estado terminal, ele tem que analisar
bem aquilo e dar o suporte completo. Ndo preencher de qualquer jeito um
documento. Que aquilo vai determinar o trdmite do processo de sepultamento.
Inclusive foi no final de semana, foi uma sexta-feira que eu fui la. Eu fiquei sexta,
sabado e domingo pra sepultar meu pai. Tive que ir num juiz de plantdo, autorizar
sepultamento do meu pai, por um erro de preenchimento de documento. Eu
paguei um... fiz uma tanatopraxia pra conservar o corpo, e paguei uma funeréaria
pra conservar o corpo. E se eu ndo tivesse o recurso financeiro pra fazer isso?
Imagina. Trouxe um impacto muito grande, mas ai eu analisei também pelo lado
bom que o INCA me ofereceu, que foi o carinho dos profissionais. Por um erro de
uma pessoa a gente ndo pode julgar todos. Entdo, eu analisei bem, falei assim,
ndo entdo o INCA ndo tem culpa disso. Foi um erro dum médico e o impacto foi
na hora, eu tive uma raiva, mas depois fui abrandando aquilo e acabei ficando
calmo. (Heitor, filho, 43 anos)

Durante as primeiras horas e dias ap06s o0 Obito, o enlutado pode

experimentar uma sensacdo de entorpecimento e descrenga com relacdo a perda.

Portanto, tende a apresentar dificuldade em resolver questdes praticas. A

orientacdo prévia da equipe, um suporte imediato mais direcionado e a presenca

de pessoas proximas costumam atender as necessidades dos familiares nesse

momento. Worden (2013) destacou a importancia também das cerimonias

fanebres, como facilitadoras das tarefas inerentes ao processo de luto. Ver o

corpo, expressar pensamentos e emocdes e receber apoio podem auxiliar na

concretizacdo de uma perda definitiva.

6.5

O processo de luto

Existem poucos estudos dedicados ao tema do luto antecipatdrio e estes

séo inconclusivos acerca do potencial deste fendmeno em amenizar as reagoes de

luto apds a morte propriamente dita. Entretanto, a fala de uma cuidadora

entrevistada apontou para essa associacdo de maneira bastante clara.
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Eu acho que, assim, porque o luto eu ja tava preparada, ja desde h& dois anos
atrés. Entdo eu esperava ela morrer a qualquer momento, que o jeito que o
médico falou pra mim, minha mée tinha seis meses de vida. E ela durou ainda
assim dois anos. Entdo, assim, eu tava sempre j& esperando, assim. Eu ja tinha
chorado a morte da minha mae ha dois anos atras. (Tais, filha, 38 anos)

Quando questionados sobre a interferéncia do local do 6bito no processo
de luto, cinco dos sete participantes avaliaram a experiéncia como positiva e
facilitadora. Justificaram a resposta pelo sentimento de conforto diante de uma
deciséo acertada, pela possibilidade de assimilar a perda aos poucos e presenciar o

obito.

Eu acho que ajudou, eu acho que foi muito melhor, muito melhor. (...) ela j& perto
do final de vida, ela tinha que ter era as pessoas da familia em volta dela. Isso ai
pra mim foi um conforto. Foi uma questdo de eu me sentir muito confortavel e
bem com isso. (Ivo, filho, 68 anos)

Ajudou. Ajudou porque em casa ele morreu no lugar onde ele gostava. Onde
passou boa parte da vida dele. E eu achei que ele se sentiu bem dentro de casa.
Ele teve a familia toda em volta dele, aconchegando. Isso me deixou numa paz
muito grande. Era pior se deixasse no hospital e ninguém pudesse estar perto.
Porque é limitado o nimero de pessoas dentro dum hospital. (Heitor, filho, 43
anos)

Ajudou. Pelo conforto e ela estar proxima, assim, de noés, como ela queria.
(Eliana, filha, 45 anos)

Ajudou, da maneira mais lenta, né? Porque eu acho que se fosse de uma vez so,
tipo, me ligarem, “seu pai faleceu”, doeria mais. Ali na minha casa foi de uma
forma mais lenta, foi mais devagar. Pra mim o processo desse falecimento aos
poucos ja foi acalmando o meu coragdo, é melhor, ele ta sofrendo muito, ele tem
que ir embora, deixa ele ir... pra mim ndo teve nada de negativo. (Sheila, filha, 32
anos)

Eu acho que ajudou um pouco. Ajudou, porque eu fiquei mais... eu ndo sei, eu
acho gue ajudou bastante porque ela sempre tava ali comigo, a gente tava sempre
conversando, ela sempre falando, e se ela falecesse no HC IV, ia ser um pouco
dificil porque ia ser um baque, e eu ndo ia ver. Eu também ndo ia ficar... ndo ia
acreditar naquilo... ia ficar mais triste do que eu fiquei. Tudo bem que é uma dor
que a gente nunca cura. E uma dor inexplicavel, mas eu acho que o processo dela
ter falecido em casa foi menos doloroso do que ela ter falecido no HC IV.
(Carolina, filha, 18 anos)

Duas cuidadoras familiares principais relataram a sensacdo de que o
domicilio ficou impregnado por lembrangas do paciente na fase terminal e do
Obito. Fato ja observado por Alvarez (2001), em pesquisa junto a familiares de
idosos portadores de doencas cronicas.
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E ruim, assim, porque a cena nunca vai sair da sua cabega. Primeira coisa, tinha a
cama que ficava ali na sala, a primeira coisa, quando a funeraria veio pegar, eu
falei: - “Joga essa cama fora. Leva essa cama. Ndo quero mais a cama”. Veio um
cara aqui no mesmo dia, ver um negdcio da... acho que foi da NET, eu perguntei
pro cara: - “Quer essa cama?”. Ele: - “Quero!” — “Leva. Tem que levar hoje”.
Assim, sempre a gente tem... fica aquela cena ali. Porque durante muito tempo ela
reclamava, assim, depois eu te mostro ali a sala. Ela ficava ali, na cama, e sempre
eu tava fazendo alguma coisa na area, estendendo roupa, que ela chamava: -
“Tais?!” Eu olhava por essa janelinha e conseguia enxergar ela, eu fiquei durante
muito tempo (...) eu fiquei durante muito tempo assim isso, eu botava roupa e
olhava pra la pra ver como que ela tava. Esse processo, assim, fica na cabeca,
vendo aquela cena, porque era isso 0 tempo todo, eu olhando pra ela, ela me
chamando. Entéo eu botava roupa na, na... olhava... e, tipo, eu ndo via ela ali. (...)
até hoje, ja se passaram um ano e meio, e a cena que fica é sempre aquela da
cama ali com a minha mae ali”. (Tais, filha, 38 anos)

E... Eu acho que, assim, é dificil, né... toda vez passar no quarto e ver que ela tava
ali, fiquei um bom tempo, até hoje ainda... da minha mée, né? Eu lembro dela o
tempo todo. Essa noite mesmo, eu ja sonhei com ela. Essa noite ndo, hoje de
manhé (data da entrevista), eu sonhei com ela. E dificil, mas eu achei bem melhor
0 que aconteceu ela ta em casa, bem menos dolorido do que t& no hospital, bem
menos dolorido. (Paula, filha, 31 anos)

Todos os entrevistados deram continuidade a vida pessoal e profissional,
apesar de ainda enlutados. Falaram de uma doenca que deixou marcas psiquicas
importantes. Referiram sentimento de saudade e momentos de tristeza, em meio
ao movimento de construir um sentido para o que aconteceu. Portanto, eles estéo
conseguindo oscilar entre o trabalho de luto e a restauracdo de vida como propde
0 Modelo do Processo Dual (STROEBE & SCHUT, 1999). O ente querido que
faleceu continua presente, mas internalizado e na forma de lembrancas
(SILVERMAN & KLASS, 1996).

Hoje ja ta melhor, ja tenho mais tempo, a gente... a saudade fica, ndo tem jeito,
saudade a gente sente mesmo, a lembranca da doenca é ruim, né? E uma doenca
que machuca muito ndo sé a pessoa que t& com a doenga, mas quem t& em volta
também. E uma doenca que machuca nossa alma, a gente fica sem chdo, é muito
dificil a gente lutar por uma coisa que ndo tem vitdria, né? (...) entdo, se vocé nao
tem grandes sucessos daquilo ali, a melhor forma é ter ele perto, e foi isso que a
gente escolheu. Ter ele pertinho da gente. (Sheila, filha, 32 anos)

Foi se reorganizando. Mas é dificil ainda. Ainda t& tudo muito recente, assim. Eu
ndo consigo tirar as fotos dela. A nossa familia é essa, e essa foto vai ficar ali
sempre, entendeu? E a saudade ainda t& com tudo... a gente se pergunta: - “Por
gue dessa forma? Por que assim desse jeito, sem nenhuma chance de cura?” Mas
faz parte. N&o tem o que, é de Deus, né? Todo mundo chega a hora, mas ainda faz
muita falta ainda, mas... vai... uma hora..., mas ta tudo ajeitado sim. (Tais, filha,
38 anos)

A minha vida hoje, eu td tocando a vida, t6 cuidando ainda das situacdes, porque
td cuidando do inventario. (...) fui l& no cemitério agora um pouco antes do Dia
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dos Mortos, levei flores (...) e tocando a vida, aqui no meu trabalho, com meus
filhos, tenho um neto também. (...) eu td tocando normalmente a vida. Me lembro
dela com alegria, ndo fico assim triste porque a gente sente falta, mas, vamos
dizer, € uma situagdo que eu me conformei porque é uma situacdo que todo
mundo tem que passar por ela e ja tava na hora dela, ela tava sofrendo ja um
pouco por causa disso. (lvo, filho, 68 anos)

Olha, a minha vida ta seguindo o curso natural, com a saudade que deixa um
familiar quando se vai. E, assim, a gente tenta esquecer, mas isso hunca, nunca se
apaga da mente do ser humano. (...) quando é pai € mae, a situacdo é diferente,
muito diferente. Até porque o vinculo familiar € muito préximo. (Heitor, filho, 43
anos)

A filha de uma paciente havia passado por perdas significativas, apesar de
muito jovem. Apds a morte da mae, ela perdeu também o vinculo com a familia
adotiva. Revelou um forte desapontamento e as reacdes de luto parecem ter sido
intensificadas. Este seria um caso de perdas multiplas, caracterizado por uma
sobrecarga emocional que dificultaria o processamento da dor do luto
(WORDEN, 2013). Foi oferecido suporte psicologico pelo Servico de Psicologia
do hospital ou encaminhamento para a rede de saude local, porém ela recusou.
N&o aparentava identificar essas dificuldades, provavelmente por ter encontrado
uma nova figura de apego, dado continuidade a propria vida e escolhido um

sentido religioso para a expressdo das emocdes — € filha de Oxum.

Bem, a minha vida hoje t4 estavel, porque depois que a minha mée faleceu,
parece que caiu uma bomba, PAH, e estourou tudo (choro). Porque como eu fui...
ndo sou filha bioldgica, eu fui adotada. Quando a minha mée era viva, era tudo
diferente. Parecia que eu vivia também num mar de rosas. Minha mae sempre foi
aquela que me segurou, e ela sabia, ela falava pra mim: - “Eu sou sua mée, pronto
e acabou”. Sendo que outras pessoas, mesmo nao vendo isso, aceitavam por causa
dela. Quando a minha mé&e faleceu, passou a ter um pouco de diferengas. (...) a
gente sempre achou que era uma familia, mas depois que a minha mée faleceu,
mudou tudo. Ai a gente soube que ndo era aquilo que a gente pensava. Dai eu tive
que sair também de 14 também. Porque eu ja ndo tava aguentando mais, porque
parecia que eu tava la, morando de favor, como se fosse uma empregada (choro).
Entdo, eu peguei e decidi sair de la. (...) antes da minha mae falecer (choro), a
minha mae falou pra ela (a madrinha) que era pra ela cuidar de mim. A gente nédo
sabia por que, mas a minha mée chegou pra ela e falou que era pra ela cuidar de
mim. (...) ai, a minha madrinha pegou, chegou pra mim, desde quando minha mae
faleceu, foi ela que me amparou. (Carolina, filha, 18 anos)

Apesar da dimensdo das perdas que sofreu, ela parece ter conseguido se
reconectar com a mée enquanto fonte interna de seguranca e forca (PARKES,
2009).


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 1612322/CA


PUC-Rio- CertificagaoDigital N° 1612322/CA

62

Al todas as coisas que acontecem na minha vida, primeiro eu dedico a ela e a
Deus também, que ela sempre foi a pessoa que mais me deu forca. (Carolina,
filha, 18 anos)

Outra cuidadora falou, durante a entrevista, sobre a dificuldade em
comunicar o falecimento da mae para a filha pequena. A questdo parte da fantasia
de que a crianga, por ser crianga, ndo suportard a perda e que deve ser poupada
desse tipo de sofrimento. Contudo, a crianca possuia um vinculo forte com a
paciente e compartilhou do mesmo ambiente. Claro que percebia uma série de
detalhes, mas obteve explicacdes diferentes e confusas sobre a morte. N&o se pode
culpar a mée, pois ela vivenciava o proprio luto e, fragilizada, precisou de um
tempo para conseguir conversar sobre a perda com a filha. Talvez nunca tenha

precisado fazer isso antes ou recebido orientagéo.

E, assim, foi dificil contar pra minha filha, né? Demorou uns meses pra gente
contar que ela virou estrelinha, foi pro Céu. (...) ela dorme ainda com a roupa da
minha mae, com o cheiro. Toda noite, ela dorme abracada com a roupa dela. A
gente deixou, assim... eu deixei porque daqui um tempo ela vai acabar
esquecendo, porque ela é muito pequena. No comego ela ndo entendia muito bem.
Ela sempre falava: - “Mdae, mas ela vai voltar do hospital quando?” Porque eu
falei que ela tava no hospital. — “Vai voltar quando?” Ai eu falava: - “N&o, depois
ela volta”. Ai demorou uns meses, acho que foi uns seis meses depois que eu
contei. Ai ela aceitou muito bem. Mas ai, esse ano, por exemplo, até minha mée
vai fazer um ano de morta, né? Ela ainda tava perguntando, s6 que agora ela
parou. Agora ela ndo fala mais. Eu ndo sabia como que eu ia falar com ela
porque... crianga, né? Mesmo que a gente fale mentira, que virou estrelinha, as
vezes ela quer saber pra onde foi, até hoje eu num expliquei certo o qué que
aconteceu, s6 que ela virou um anjo, foi pro Céu, ficou junto com Deus, que é
isso que ela acredita. (Paula, filha, 31 anos)

De acordo com Torres (1979), evitar conversar com a criangca sobre a
morte ou inventar explicacfes mirabolantes ¢ uma forma de conspiracdo do
siléncio e pode prejudicar o desenvolvimento dela. E importante que a crianca
perceba gque o assunto ndo € um tabu e que ha um espaco, onde ela pode perguntar
0 que quiser e expressar 0 que sente junto a alguém de confianca. Aquilo que ela
falar servira como guia para o familiar saber o que e em que profundidade
abordar. Quanto antes a noticia for comunicada a crianga melhor, pois transmitira
consideracdo, respeito e confianca na capacidade dela de enfrentar dificuldades. O
adulto deve levar em consideracdo o estagio de amadurecimento da crianca para
escolher as palavras mais adequadas, dando preferéncia a uma linguagem simples

e direta. Se preferir utilizar explicagOes religiosas, a crianga precisa saber que se
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trata de uma crenga da familia e ndo uma verdade absoluta. Desta maneira, pode-
se reconhecer e auxiliar a elaborag&o do luto infantil (LIMA & KOVACS, 2011).

De forma intuitiva, a cuidadora mencionada identificou na crianca a
necessidade de adaptacdo a auséncia da avO e autorizou 0 uso de um objeto
transicional. Winnicott (1971/1975) observou que 0s bebés apresentam, durante
um periodo do desenvolvimento, a necessidade de usar um objeto (exemplo: parte
do lencol ou do cobertor, pedaco de tecido, chupeta ou brinquedo) nos momentos
de auséncia temporaria da mée, a fim de amenizar a ansiedade do tipo depressiva.
Esse comportamento pode reaparecer mais tarde, diante de uma ameaca de
privacdo. A roupa utilizada pela crianca da qual se fala na entrevista ndo era a avo,
mas representava a avo. Existe a tendéncia de que esse objeto perca o significado
e seja abandonado a medida que a menina consiga lidar com a separacdo
definitiva.

Apesar do cuidador familiar principal ter sido o foco desta pesquisa,
percebe-se que a experiéncia do 6bito em domicilio pode ser mais dificil para
outro membro da familia. A filha de uma paciente descreveu as reacfes da irméa

diante da perda, que parecem corresponder a um quadro de luto complicado.

Essa minha irmé& que, assim, ela ficou meio abalanceada, ela achava que eu teria
que ir pro hospital, mas quando que o desejo da minha mée era ficar em casa,
junto com a gente. (...), mas ai essa minha irma@ chegou na hora, eu nao sei,
porque também, assim, ela a vida toda da minha mée com ela, ela sempre... nunca
foram muito ligadas. Entdo ja havia conflitos. Até mesmo a minha mae doente,
muita das vezes ela entrava em conflito, ndo tinha aquela delicadeza de chegar
“P0, t& doente, vamos maneirar na fala”, aquela coisa toda. E eu falava: - “Vamos
& no INCA, vamos comigo pra acompanhar, pra ver que que o médico t&
falando”. E ela se recusava: - “Ah, ndo...”, aquela coisa toda, e parecia que a
minha mae tinha uma doenca comum e ndo um cancer. Ai eu ndo sei agora, uns
dizem que é remorso, outros dizem... eu ndo sei que que é, porgue eu N0 Posso
avaliar a mente dela, porque eu néo sou doutora pra isso, e nem posso falar do
sentimento que ela ta sentindo. (...) quando eu cheguei l& (domicilio), que entdo
meu irmdo dormiu com ela (mae), ai quando ela (irmd) chegou, pra poder ir ao
banheiro, que passava pelo quarto dela (da mée), ela (irmd) viu quando ela (mée)
deu o altimo suspiro e faleceu. Ai ela falou que aquilo ficou na mente dela, e
agora ela ndo consegue tirar essas coisas assim. O carro da funeraria, ele ndo
tinha ido |4 pegar o corpo da minha mae, ela ja tava trocando lugar de cama,
falando que a cama ia ser dela, o quarto ia ser dela, e a partir dali ela comecou s
a chorar, s6 comeca a chorar, s6 fala chorando quando lembra da minha mée. O
guarto da minha mae parece que ela foi prum hospital, ou entdo foi viajar, e ela ta
ali, ainda é dela o quarto. (Eliana, filha, 45 anos)

Worden (2013) explica que a ruptura de relacbes ambivalentes e

conflituosas pode provocar sentimento de culpa e a percepcdo de questbes
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inacabadas. Quando as reacOes intensas de luto sdo acompanhadas pela
mumificacdo, o familiar parece ter a necessidade de impedir a passagem do
tempo. Desta forma, cria para si a ilusdo de que a morte ndo ocorreu ou €
temporaria. Apropriar-se do quarto onde o Obito ocorreu da maneira descrita é
uma tentativa sintomatica de compensacdo da perda pela identificacdo com a
pessoa morta.

Foi realizado contato telefonico com a irmd dessa cuidadora familiar
principal e ela foi bastante receptiva a oferta e a0 agendamento de atendimento
psicologico pelo Servico de Psicologia do HC IV. Entretanto, logo depois preferiu

ser encaminhada para um Centro Municipal de Satde mais préximo ao domicilio.
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Consideracgdes finais

Como consta no capitulo introdutorio, aproximadamente 23% dos
pacientes adultos em cuidados paliativos do INCA falece no domicilio por més.
Entretanto, 6bito no domicilio ndo é por si sO indicativo de qualidade da
assisténcia prestada. Torna-se importante conhecer a experiéncia dos cuidadores
familiares principais de pacientes que optaram pela realizacdo dos cuidados ao fim
de vida neste contexto. Esse raciocinio motivou o desenvolvimento de uma
pesquisa qualitativa sobre o tema e de carater inédito no pais, inclusive pela
investigacdo da influéncia do local da morte no processo de luto do familiar
responsavel.

A pesquisa evidenciou a importancia da comunicacdo como uma das
principais ferramentas de trabalho em cuidados paliativos, devido a capacidade
desta de interferir no enfrentamento da doenca e no luto do paciente e da familia.
Entretanto, a conspiracdo do siléncio ainda é macica, omitindo ou distorcendo
informacdes do paciente e impedindo que ele exerca a prépria autonomia. Muitas
vezes, tomado pelo mal-estar inerente a tarefa de comunicar noticias dificeis, o
profissional se torna conivente. A abordagem por parte da equipe no que diz
respeito a decisdes para o fim de vida € tardia e, geralmente, exclusiva a familia.
N&o existe didlogo entre o paciente e a familia sobre essas decisdes, mesmo diante
de uma doenga terminal. Caso ocorra algum tipo de conversa, o discurso tende a
ser indireto e velado. Portanto, o local do 6bito foi majoritariamente uma escolha
da familia.

Percebeu-se a utilizacdo da religiosidade como um recurso de
enfrentamento, objetivando a manutencdo da esperanga ou o fortalecimento
interior. Alguns desses pacientes podem ter mais facilidade para falar sobre a
terminalidade, quando acreditam em uma dimensdo transcendente. O mesmo
ocorreu com varios cuidadores entrevistados, para quem a dimensdo espiritual
ressignificou a sua trajetoria junto ao parente em fim de vida.

Alguns fatores motivaram a escolha pelo 6bito em domicilio: as

experiéncias anteriores de hospitalizacdo; a menor exposicdo ao sofrimento de
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terceiros; a manutengdo das referéncias importantes para o paciente; a maior
proximidade; o suporte socio familiar e a busca por uma morte digna. Contudo,
existe também o medo do processo de morte ser traumatico para o cuidador.
Acompanhar o processo de morte de uma pessoa nédo € tarefa facil, ainda mais de
alguém com quem se tem lacos afetivos profundos. E principalmente no mundo
contemporaneo, onde se lida tdo mal com as questdes da finitude da vida.

O adoecimento trouxe consigo a necessidade de inversdo de papéis e
assuncdo de novas responsabilidades, o que provocou um sentimento de
inseguranca inicial da familia frente a desospitalizacdo. A homeostase do sistema
familiar foi interrompida, levando a um desequilibrio e a urgéncia por uma
reorganizacdo. Importante observar que sempre foi definido — consciente ou
inconscientemente pela dindmica familiar — quem seria o cuidador principal.
Sobre este recaia o peso das decisdes sobre o cotidiano do paciente.

Lidar com a baixa aceitacdo da dieta pelo doente ou a impossibilidade de
manter uma alimentacéo via oral, exceto com a Unica finalidade de conforto, e a
realizacdo de curativos foram identificados como desafios enfrentados pelos
cuidadores familiares. Comuns séo as queixas de sobrecarga pela falta de suporte
adequado e o sofrimento diante de um episodio de dor ndo controlada. Apesar da
decisdo pela manutencdo dos cuidados no domicilio, ainda é muito dificil
conversar com as criancas da familia sobre morte e perda. Por outro lado, o papel
da equipe de assisténcia domiciliar como fonte de seguranca e a possibilidade de
preservar o convivio familiar foram muito valorizados.

Todos os participantes tiveram a percepgdo de que o paciente estava
confortavel quando faleceu. Portanto, o fim de vida no domicilio foi avaliado
como uma experiéncia positiva pela maioria deles. Justificaram a resposta pelo
sentimento de conforto diante de uma deciséo considerada por eles como acertada,
pela possibilidade de assimilar a perda aos poucos e presenciar o 6bito. Todavia,
alguns entrevistados relataram que o domicilio ficou impregnado pelas
lembrancas do periodo de adoecimento e do momento da morte. Foi ofertado
acompanhamento psicoterapico a dois familiares, devido a perdas multiplas e
possivel luto crénico.

A oportunidade de escuta e de valorizacdo da experiéncia dos participantes

propiciada pela pesquisa pode auxiliar o0 processo de ressignificacao e elaboracéo
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da perda. Do ponto de vista institucional, verifica-se a necessidade de treinamento
em comunicacdo de mA&s noticias e de se repensar as estratégias de
encaminhamento de doentes, a fim de diminuir as iatrogenias.

Ademais, esta pesquisa aponta para a necessidade de estudos que déem
v0z aos proprios pacientes e ampliem o conhecimento acerca de suas preferéncias

para o fim da vida.
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9. Anexos

ANEXO 1

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

TITULO DA PESQUISA: Morte em domicilio: a experiéncia de cuidadores
familiares principais de pacientes oncoldgicos em cuidados paliativos

Nome do Voluntario:

Vocé estd sendo convidado(a) a participar de uma pesquisa através da qual
pretendemos compreender melhor os cuidados ao fim de vida em domicilio. Para
que vocé possa decidir se quer participar ou ndo desta pesquisa, precisa conhecer

seus beneficios, riscos e implicagdes.

OBJETIVO DO ESTUDO
Conhecer a experiéncia de acompanhamento do processo de morte no domicilio
para o cuidador familiar principal de paciente oncolégico adulto em cuidados

paliativos.

PROCEDIMENTOS DO ESTUDO

Seré estabelecida uma conversa inspirada no modelo de entrevista semiestruturada
gue se baseia no uso de um roteiro com topicos que deverdo ser cobertos durante
0 processo. A entrevista sera gravada e, posteriormente, transcrita, permanecendo
sob a responsabilidade da pesquisadora todo e qualquer dado de identificacéo.
Vocé podera ter acesso a transcricdo da sua entrevista, se e no momento que

desejar.
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RISCOS

De acordo com a Resolugdo 466/12-CNS, considera-se que toda pesquisa com
seres humanos envolve risco (possibilidade de danos a dimenséo fisica, psiquica,
moral, intelectual, social, cultural ou espiritual do ser humano). Devido a
delicadeza do tema, o cuidador pode sentir-se mobilizado emocionalmente.
Importante esclarecer que seré oferecido espago psicoterapéutico, caso necessario,
podendo fazer as perguntas que desejar; recusar-se a responder perguntas ou falar
de assuntos que lhe possam causar qualquer tipo de desconforto ou
constrangimento. Identificada dificuldade grave no processo de luto, existe a
possibilidade de atendimento pelo Servigo de Psicologia do Hospital de Céancer
V.

Rubrica do entrevistado Rubrica do pesquisador

BENEFICIOS

Com a sua adesdo vocé estara contribuindo para conhecermos mais sobre o fim de
vida dos pacientes em domicilio. Conhecendo melhor esta realidade, poderemos
identificar o que foi essencial e o que faltou para a sustentacdo dessa decisdo em
um momento tdo delicado e, assim, sugerir medidas que impliquem na melhoria
da assisténcia. Além disso, vocé poderd ser escutado e ter a sua experiéncia
valorizada. Falar sobre o tema da pesquisa pode auxiliar o processo de

ressignificacdo e elaboragédo da perda pela qual vocé passou.

ACOMPANHAMENTO, ASSISTENCIA E RESPONSAVEIS
A entrevista serd realizada pela Psicdloga Rafaela Costa Braga, do Hospital de

Cancer IV, que é a pesquisadora responsavel.

CARATER CONFIDENCIAL DOS REGISTROS

Seu nome ndo serd revelado ainda que informacdes sejam utilizadas para
propositos educativos e/ou de publicacdo, que ocorrerdo independentemente dos
resultados obtidos. VVocé tera acesso a esses resultados pessoal e individualmente,

além de ser avisado quanto a defesa do mestrado e publicagoes.
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CUSTOS
Ndo haverd qualquer custo ou forma de pagamento para 0 paciente e

familiar/cuidador pela sua participacao na pesquisa.

Rubrica do entrevistado Rubrica do pesquisador

BASES DA PARTICIPACAO

E importante que vocé saiba que a sua participagdo nesta pesquisa é
completamente voluntéria e que vocé pode recusar-se ou interromper sua
participacdo a qualquer momento sem penalidades ou perda de beneficios aos

quais vocé tem direito.

GARANTIA DE ESCLARECIMENTOS

NoOs estimulamos vocé a fazer perguntas a qualquer momento do estudo. Neste
caso, por favor, ligue para a Psicologa Rafaela Costa Braga no telefone 3207-
3974.

Se vocé tiver perguntas com relacao a seus direitos como participante da pesquisa,
também pode contar com um contato imparcial, 0 CEP-INCA, situado a Rua do
Resende 128, sala 203, Centro, Rio de Janeiro, telefones (21) 3207-4556, (21)
3207-4550, ou também pelo e-mail: cep@inca.gov.br.

Li as informacbes acima e entendi o propoésito deste estudo, assim como 0s
beneficios e riscos potenciais da participagdo no mesmo. Tive a oportunidade de
fazer perguntas e todas foram respondidas. Eu, por intermédio deste, dou
livremente meu consentimento para participar desta pesquisa. Entendo que serei
submetido a uma entrevista e ndo receberei compensacdo monetaria por minha

participacao.
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Eu recebi uma copia assinada deste formulario de consentimento.
/ /

(Assinatura do Entrevistado) dia més ano

(Nome do Entrevistado — letra de forma)

(Assinatura de Testemunha, se necessario) dia més ano

Eu, abaixo assinado, expliquei completamente os detalhes relevantes deste estudo
ao participante indicado acima.
/ /

(Assinatura da pessoa gque obteve o consentimento) dia més ano

Rubrica do entrevistado Rubrica do pesquisador
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ANEXO 2

Roteiro das entrevistas

Fale sobre o processo de adoecimento e posterior desospitalizagéo.
Como foi a tomada de decisdo pelo 6bito em domicilio?

O que ajudou para que vocé levasse adiante essa deciséo?

Quais foram as dificuldades que vocé encontrou nesse periodo?

O que fez falta para vocé naquele momento?

Como foi 0 momento logo depois do falecimento?

Vocé acha que o 6bito em domicilio ajudou ou dificultou o seu
processo de luto? De que maneira?

Se pudesse voltar no tempo, vocé tomaria a mesma decisédo? Por
qué?

Como esta a sua vida hoje?
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