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REsSuMO

Jesus RCA. O processo do luto a partir do diagnéstico de anomalia fetal letal
e da assisténcia em cuidado paliativo perinatal [Dissertacdo]. Sao Paulo:
Faculdade de Medicina, Universidade de Sao Paulo; 2020.

Introducdo: Historicamente, a maneira como 0s ocidentais lidaram com a
morte apresenta mudancas significativas. O avanc¢o da Medicina, que permitiu
o prolongamento da vida, e do ambiente hospitalar sdo dois marcadores
importantes na transicdo da relagdo com a morte e com 0 morto, e,
consequentemente, da expressao do sofrimento e do processo de luto. Nesse
contexto, o cuidado paliativo perinatal, apos o diagnostico de anomalia fetal
letal, surge como uma possibilidade para as gestantes e seus familiares de
reaproximagéo da morte. Objetivo: Este estudo se propbe a descrever a
vivéncia do luto, apresentar os rituais realizados diante da morte, avaliar a
correlacao entre luto, depresséo e desesperanga, e descrever a percepgao
acerca do atendimento recebido em cuidado paliativo perinatal. Método:
Foram convidadas a participar desse estudo todas as mulheres que, entre os
anos de 2015 e 2018, durante a gestacéo, receberam diagnostico de anomalia
fetal letal na Divisdo de Clinica Obstétrica do Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina da USP e foram assistidas pelo Grupo de Apoio
Integral as gestantes e familiares de fetos com malformacéo fetal (GAI). Os
instrumentos utilizados foram: prontuéario, entrevista semidirigida, Primary
Care Evaluation of Mental Disorders (PRIME-MD), uma adaptacao do Texas
Revised Inventory of Grief (TRIG) e Escala de Desesperanca de Beck (BHS).
Trata-se de uma pesquisa qualitativa e quantitativa. A andlise qualitativa foi
realizada a partir da analise de conteudo proposta por Minayo. As variaveis
quantitativas foram analisadas por meio de média, mediana, desvio padrao, e
valores minimo e maximo. O nivel de significancia adotado foi de 0,05 e,
quando apropriado, foi utilizado o teste exato de Fisher. Resultados: Foi
observada significancia estatistica na relacdo entre a pontuacdo para luto
complicado na época do 6bito e nascimento do filho vivo (p=0,012), e entre
pontuacdo para luto complicado na época da entrevista e gestante no
momento da entrevista (p = 0,018). Entre a idade materna e pontuacao para
luto complicado na época do 6bito foi identificada correlagéo linear negativa
fraca e inversamente proporcional (r = -0,440; p = 0,015). Ja as horas de vida
do recém-nascido e pontuacdo para luto complicado na época do Obito
apresentou correlagéao linear positiva moderada (r = 0,527; p = 0,005). A
associacdo entre luto complicado na época do Obito; luto complicado no
momento da entrevista; depressao e desesperanca apresentou significancia
estatistica entre: luto complicado na época do 0bito e presenca de depresséo
maior (p < 0,001); luto complicado no momento da entrevista e presenca de
depressao maior (p = 0,006); e luto complicado no momento da entrevista e
desesperanca (p = 0,005). Foram identificados oito temas na analise do



discurso: A perda do filho(a) saudavel; (Des)esperanca e luto; Cuidado
Paliativo Perinatal, Maes de anjo, Parto e perdas; Tradicionais ritos funebres;
Novos ritos funebres; Memoaria e luto. Conclusédo: Foi possivel observar que
as pacientes se beneficiaram do atendimento do cuidado paliativo perinatal e
todos avaliaram que indicariam 0 servi¢co para uma outra pessoa gestante em
situacdo semelhante.

Descritores: Luto; Anomalia fetal, Cuidados paliativos; Cuidado paliativo
perinatal; Rituais funebres.



ABSTRACT

Jesus RCA. The grieving process from diagnosis of lethal fetal anomaly and
assistance in perinatal palliative care [Dissertation]. S&o Paulo: Faculdade de
Medicina, Universidade de S&o Paulo; 2020

Background: Historically, the way westerners have dealt with death has
undergone significant changes. The advancement of medicine, which allowed
the extension of life, and the hospital environment are two important markers
in the transition of the relationship with death, with the deceased and
consequently the expression of suffering and the grieving process. In this
context, perinatal palliative care, after the diagnosis of lethal fetal anomaly,
appears as a possibility for pregnant women and their families to approach
death again. Objective: This study aims to describe the experience of
mourning, present the rituals performed in the face of death, assess the
correlation between grief, depression and hopelessness and describe the
perception about the care received in perinatal palliative care. Methods: All
women who between the years 2015 and 2018, during pregnancy, were
diagnosed with a lethal fetal anomaly at the Obstetric Clinic Division of the
Hospital das Clinicas of the Medical School of USP and were assisted by the
group of palliative care Grupo de Apoio Integral as gestantes e familiares de
fetos com malformacéo fetal (GAI). The instruments used were: medical
record, semi-directed interview, Primary Care Evaluation of Mental Disorders
(PRIME-MD), an adaptation of the Texas Revised Inventory of Grief (TRIG)
and Beck's Hopelessness Scale (BHS). It is a qualitative and quantitative
research. The qualitative analysis was carried out based on the content
analysis proposed by Minayo. Quantitative variables were analyzed using
means, medians, standard deviations, minimum and maximum values. The
significance level adopted was 0.05 and Fisher's exact test was applied, when
appropriate. Results: Statistical significance was observed between the score
for complicated mourning at the time of death and the birth of a living child (p
= 0.012) and between the score for complicated mourning at the time of the
interview and the pregnant woman at the time of the interview (p = 0.018).
Between the maternal age and the score for complicated mourning at the time
of death, a weak and inversely proportional negative linear correlation was
identified (r = -0.440; p = 0.015). The hours of life of the newborn and the score
for complicated mourning at the time of death, on the other hand, presented a
moderate positive linear correlation (r = 0.527; p = 0.005). The association
between complicated mourning at the time of death; complicated mourning at
the time of the interview; depression and hopelessness showed statistical
significance between: complicated grief at the time of death and the presence
of major depression (p < 0.001); complicated mourning at the time of death
and hopelessness (p = 0.005) and complicated mourning at the time of the
interview and the presence of major depression (p = 0.006). Eight themes were



identified in the discourse analysis: The loss of a healthy child; Hope (lessness)
and mourning; Perinatal Palliative Care; Angel mothers, Childbirth and losses;
Traditional funeral rites; New funeral rites; Memory and mourning. Conclusion:
It was possible to observe that the patients benefited from the perinatal
palliative care and all evaluated that they would recommend the service to
another pregnant woman in a similar situation.

Descriptors: Bereavement; Fetal anomaly; Palliative care; Perinatal palliative
care; Funeral rites.
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1 INTRODUCAO

Ao longo da histéria dos povos do Ocidente, é possivel observar
mudancas em relacdo a morte e, consequentemente, ao morto. Neste
percurso historico, ocorreu a transicdo entre um momento proximo,
reconhecido e vivenciado publicamente por todos em seus ritos até um
distanciamento, um afastamento, que nao se espera mais reacfes emocionais
efusivas?-3.

O avanco da Medicina, que permitiu o prolongamento da vida, e o
ambiente hospitalar sdo dois marcadores importantes nessa transicéao
histérical-. Além da alteracéo da condicédo do doente que pouco participa das
decisdes em relacdo ao seu tratamento, esses dois marcadores interferem
diretamente na participagéo dos familiares que se tornam visitas. O aspecto
publico e coletivo foi retirado®.

Os ritos funebres e o processo de luto passaram a ser também
atravessados pelo silenciamento’2. Ndo mais é possivel externalizar a dor

decorrente da perda, nem a compartilhar em um rito funebre:

“Os ritos da morte vao se tornando cada vez mais discretos ou
guase inexistentes. A morte foi retirada da sociedade. Como dito,
guando o paciente estd hospitalizado € muito frequente que os
familiares ndo participem de seus ultimos minutos de vida e, assim,
os rituais de despedida também podem néo acontecer. O processo
de luto sofre interferéncias, valoriza-se cada vez mais uma atitude
discreta, como se a dor nem existisse” (Kovacs, 2003)3.

Nesse contexto, os cuidados paliativos surgem como uma possibilidade
de reaproximacdo ndo somente com a morte, mas também com o0s
envolvidos, como o doente e seus familiares®. Os cuidados paliativos tém
como proposito oferecer conforto, cuidado, tratamento da dor, e assisténcia
psicossocial e espiritual®®. Um dos principios dos cuidados paliativos é

oferecer suporte aos familiares e ao paciente em relacdo ao processo do luto®.
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A aplicacao dos cuidados paliativos, hoje, € estendida a diversas areas
da Medicina. O cuidado paliativo perinatal (CPP) teve inicio no final da década
de 1990, nos Estados Unidos, a partir das primeiras ideias acerca da utilizagcéo
dos principios dos cuidados paliativos no periodo do pré-natal para familiares
e gestantes em foi diagnosticado anomalia fetal®.

Anomalias fetais sédo alteracbes do desenvolvimento que podem ser
estruturais, funcionais ou metabdlicas’. O conceito de anomalia fetal letal
(AFL) descreve uma condi¢cdo que levara o feto a 6bito a despeito da tentativa
de tratamento de suporte. O 6bito pode ocorrer no periodo gestacional, ainda
intradtero, ou apos o0 nascimento. Nesses casos, ndo ha possibilidade de cura,
j& que a condicdo da anomalia diagnosticada é incompativel com a vida&.

O CPP é um modelo interdisciplinar de atendimento® que assiste quando
ocorre limite de viabilidade, com condi¢cdes clinicas graves que néo
respondem a terapia e anomalias congénitas consideradas letais'®!t, O CPP
reconhece as complexas necessidades das mulheres gestantes e de suas
familias apds o diagndstico de uma anomalia fetal*?.

Em algum momento, a mulher* ira vivenciar a perda do(a) filho(a). Na
maioria dos casos, sera uma perda perinatal, que se refere a perda decorrente
do aborto, natimorto e ou neomorto e, consequentemente, o luto decorrente
do 6bito!314,

O luto é um processo normal diante da perda do que é amado'® e, nos
casos de luto perinatal, ha aspectos caracteristicos considerando que os pais
tiveram pouco ou nenhuma convivéncia com o filho fora do Utero'®. As méaes
podem vivenciar: sentimento de culpa pela anomalia e pela impossibilidade
de proteger o filho; sensacédo de que seus corpos falharam ao gerar e
conceber; feminilidade prejudicada e o sentimento de inveja ao se deparar
com gestantes ou mulheres com criancas pequenas?®.

O luto perinatal dos pais se configura como um luto n&o reconhecido’:8.
O termo é utilizado para designar a experiéncia de uma perda que,

usualmente, ndo é reconhecida socialmentel’18,

*Neste estudo sera utilizado o termo mulher, reproduzindo a utilizacdo pelos autores
referenciados. E, também em decorréncia da auto declaragdo das participantes. Nenhuma se
identificou como nao-binarios e ndo havia homens transgéneros.
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E possivel que, em algumas situacées, o processo do luto ndo ocorra da
maneira esperada. Ndo ha consenso na literatura quanto a terminologia
utilizada para designar o luto que nao segue o processo normal apresentando
algumas complicacdes. Os termos encontrados sao: patoldgico, traumatico,
complicado, prolongado, persistente e complexo!®?°, Neste estudo, sera
utilizado o termo luto complicado; exceto ao fazer referéncia, em que sera
respeitado o termo designado pelo autor.

Assim, considerando o impacto do movimento histérico que afasta a
morte e a vivéncia do luto, é relevante estudar como mulheres que receberam
o diagnéstico de AFL vivenciaram a gestacdo sendo atendidas por uma

equipe de CPP e investigar o luto a partir desta vivéncia.
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2 OBJETIVOS

Esse estudo tem como objetivos avaliar mulheres que, durante o pré-
natal, receberam o diagnéstico de anomalia fetal letal e foram atendidas pelo

grupo de cuidados paliativos perinatais para:

e Avaliar a correlacéo entre luto, depressao e desesperanca;

e Descrever a vivéncia do luto;

e Apresentar os rituais diante da morte realizados;

e Descrever a porcentagem de mulheres que indicariam esse

seguimento para outras mulheres na mesma situacao.
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3 REVISAO DA LITERATURA

Esta secéo apresenta um breve histérico sobre a morte no Ocidente até
surgimento dos cuidados paliativos. Exp0e a relacdo com a morte, e aborda
conceitos relacionados ao luto e ao sofrimento emocional diante do

diagnéstico de anomalia fetal e da perda.

3.1 Aspectos historicos da morte e dos ritos funebres

A morte é produto da histéria e da sociedade por ser construida a partir
de aspectos individuais, por praticas e crencas coletivas, e pelas mudancas
que ocorrem ao longo dos anos!. Ariés? apresentou as atitudes diante da
morte por meio de recortes historicos que delimitam os comportamentos
apresentados pelos ocidentais, especificamente 0s europeus.

Na ldade Antiga, havia a familiaridade com a morte e o temor aos mortos.
Os cultos funerérios tinham como objetivo impedir que o falecido retornasse,
por isso Roma proibia qualquer enterro dentro da cidade?.

No inicio da Idade Média, a partir do século V, predominantemente; os
Obitos eram decorrentes de situagcdes as quais as pessoas tinham
conhecimento do desfecho, como as pestes?. Caso uma pessoa ndo estivesse
percebendo a proximidade com a morte, cabia aos familiares comunica-la e
adverti-la®.

A morte era uma cerim6nia publica em que o quarto do doente recebia
familiares, vizinhos e amigos, incluindo as criancas; além do padre, que
indicava a fé cristd prevalecente neste periodo. Era também uma ceriménia
organizada em que o doente deliberava juntamente com seus familiares sobre
seus bens?, também sobre o uso ou ndo de drogas para aliviar a dor!. Essa

morte familiar foi descrita como morte domadaZ.
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Os ritos eram civis, com uma pequena participacdo da Igreja e o0s
funerais eram compostos por quatro etapas: a expressdo da dor
imediatamente apds a morte, a absolvigdo por um sacerdote sobre o cadaver;
o cortejo funebre em que amigos transportavam o corpo; e a inumacao em
que o falecido era sepultado?.

A dor era externalizada da seguinte maneira: rasgavam as roupas,
arrancavam a barba e o0s cabelos, beijavam intensamente o cadaver,
elogiavam o falecido e caiam desmaiados??.

Nos primeiros séculos do Cristianismo, a crenca era que os catolicos que
morriam e eram enterrados na igreja dormiam até o dia do segundo advento
e despertavam no Paraiso. Assim, houve a transicdo do local onde
enterravam 0S mortos para assegurar a ressureicdo a todos aqueles que
pertenciam ao Catolicismo?. O espag¢o era mais importante que a construgao
funeraria, e o local era diferente dependendo do estamento ao qual o falecido
pertencia naquela sociedade. Enquanto os ricos eram enterrados dentro da
igreja ou 0 mais perto possivel, os pobres eram enterrados em grandes fossas
comuns do lado de fora da igreja?. As inscricdes desaparecem, assim como
os retratos, inviabilizando a identificacédo do timulo e dos corpos?8. Ndo havia
a ideia de permanéncia do morto naquele local, e ndo era importante a
destinacdo dos ossos, desde que permanecendo préximo a Igreja. Surgiu,
assim, o ossario ou carneiro, local destinado a armazenar oS 0Ss0s certo
tempo depois do sepultamento e alguns eram expostos como arte?.

O cemitério era o local em que a vida social acontecia, desde o comércio
a refeicdes. Eram realizadas diversas atividades de entretenimento como:
malabarismo, jogos, musicas e dancas que encenavam a morte. Essa
proximidade entre o sagrado e o profano foi recriminada e proibida pelo clero
ao longo dos anos e extinguida no século XVII.

Ainda na Idade Média, a partir dos séculos XI e XII, a Igreja passou a
proferir o Juizo Final, que visava separar 0s mortos entre 0s justos e 0s
malditos. Para essa separacdo, uma avaliacao realizada por Jesus Cristo
seria baseada nas ac0Oes realizadas em vida que foram registradas em um

livro e ocorreria no final dos tempos e ndo no momento da morte, mantendo a
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crenca da vida apés a morte que ndo era infinita?. Assim, a primeira
concepcao individual da morte é apresentada.

Antes do Juizo Final, a morte era compreendida como coletiva e
comunitaria em que todos seriam agraciados com a ressureicdo. O batismo
assegurava a vida eterna, sem distincdo. Apos a morte, acreditava que o
falecido dormia enquanto aguardava o reencontro com Jesus Cristo e que,
neste periodo, os vivos rezavam pelo morto®: “(...) configurando um quadro
que se estendera até os nossos dias: se 0s mortos dormem, permanecem de
certa forma vivos” (Rodrigues, 2017, pg. 102).*

Também a partir do século Xll, sdo encontrados tumulos de figuras
ilustres, como santos e reis, que constavam com a identificagao por escrito e
a efigie, passando do completo anonimato dos tumulos a uma inscrigcdo
realista com destaque. Neste periodo também, o luto foi descrito a partir do
tempo de duracao fixado com precisdo e uma indumentaria caracteristica e
ndo em relacdo aos sentimentos?.

Entre os séculos Xl e XVI, passou a vigorar a imagem do inferno como
grande instancia repressiva e produtora de obediéncia. Os sentimentos deste
periodo abarcam: a angustia diante do julgamento, o medo de nao ser
escolhido e o pavor de que o Demdnio seja o detentor do livro da vida®.

No século XV, o Juizo Final foi substituido por uma ultima tentacéo,
enguanto o doente ainda estava em seu leito de morte com a presenca das
figuras como Deus, Jesus Cristo, Maria, dembnios e o Capeta. Neste
momento, seria apresentado ao doente os fatos do seu Livro da Vida2.

E importante destacar a reproducéo dos comportamentos da Europa em
relacdo a morte no territério brasileiro apds a colonizacédo, no século XVI.
Portugal, com a tarefa de disseminar o Catolicismo, proibiu todas as demais
religides, tanto dos povos originarios do Brasil como dos escravizados que
foram trazidos de maneira compulséria??, o que inviabilizou a realizacdo dos
ritos baseados nas crencas destes em relacdo a morte e ao morto.

No fim da Idade Média, a consciéncia de que a vida seria curta incutia
por ela uma paixao. “A morte tornou-se o lugar em que o homem melhor tomou

consciéncia de si mesmo” (Rodrigues, 2017, pag. 59). Este homem era:
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ocidental, rico, poderoso ou letrado?. Ao reconhecer a morte, passa a nhao
aceita-lal.

E necessario destacar o contexto iniciado com o fim da Idade Média, que
se perpetuara pelos séculos seguintes, como as mudancgas socioecondmicas,
a industrializac&o e a urbanizacdo. E o periodo que abarca o Renascimento,
a Revolucéao Industrial, a Revolucédo Francesa e o Protestantismo.

Até o século XVI, a morte era representada de maneira alegre, “uma
espécie de grande festa comunitaria e igualitaria” (Rodrigues, 2017, pg. 106),
ignorando a ordem social da épocal. Entre os séculos XVI e XVIII, na arte e
na literatura, a morte foi associada ao amor. Também no século XVIII, a morte
passou a ser exaltada, dramatizada e desejada de maneira romantizadaZ.

A morte passou a ser compreendida como uma ruptura, os ritos a beira
leito como costume permanecem, porém, como novos elementos: choro,
emocao e suplica. A morte é destituida de seu carater banal e costumeiro. A
expresséo de dor dos sobreviventes era devido a intolerancia a separacéo?.

Nos séculos XVI e XVII, os tumulos eram identificados com placas
murais com as informacdes sobre o morto e algumas com um desenho do
falecido na pedra?. Além disso, eram construidas mascaras que tentavam
reproduzir a fisionomia do morto de maneira fidedigna. No século XVIII, as
placas de inscricAo tornam-se mais frequentes acompanhando um
crescimento dos profissionais artesées?. O movimento de valorizacdo da
individualidade do falecido foi um processo lento e continuo que
reestabeleceu: o0s tumulos individuais, as inscricdbes funerarias, a
representacdo da figura do morto no timulo, as mudancas no testamento e
as novas concepcdes da vida eterna?.

Entre os séculos XV e XVII, os familiares comecaram a apropriar do local
do sepultamento e do monumento construido, reunindo os cadaveres dos

parentes em um Unico lugar e conservando a lembranca dos falecidos?.

“O amor dos filhos, do cdnjuge, dos parentes é a contrapartida terrena
da sobrevivéncia dos mortos e se expressa na determinacdo dos
vivos de perpetuar a memoéria dos entes queridos” (Rodrigues, 2017,
pag. 112)*.
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A partir do século XVII, a Igreja passa a dominar os ritos funebres,
valorizando os ritos apds o enterro, como a celebragdo de missas péstumas?.

Durante o século XVIII, o luto impunha a familia do falecido um periodo
de manifestacdo de uma dor além de visitas sociais pré-estabelecidas?.

No século XIX, o luto era descrito como uma expressdao de dor,
insuportavel e gravissima, com choro, desmaio e jejum, como um retorno a
comportamentos da Alta Idade Média. A morte do outro passa a ser temida e,
quando ocorre, € aceita com mais dificuldade?.

No século XIX, o lugar exato da sepultura passa a ser exaltado. Varios
fatores interferiram na mudanca em relacdo aos timulos: a saude publica, o
crescimento das cidades, e os odores provenientes das fossas e do chao das
igrejas. Ocorreu uma reprovacéo a Igreja, uma critica a exibicdo dos osséarios.
E iniciou a concesséao da sepultura como propriedade e as visitas aos tumulos
de familiares. O culto aos mortos, neste momento, surge como um marcador
do distanciamento em relagcdo Cristianismo. Somente posteriormente, foi

assimilado como uma prética crista?:

“Vai-se, entdo, visitar o timulo de um ente querido como se vai a casa
de um parente ou a uma casa propria, cheia de recordagbes. A
recordagdo confere ao morto uma espécie de imortalidade, estranha
ao comeco do Cristianismo. A partir do século XVIII na Franca —
principalmente no decorre dos séculos XIX e XX, anticlericais e
agnosticos —, os descrentes serdo os visitantes mais assiduos dos
timulos de seus parentes. A visita ao cemitério foi — e ainda é —, na
Franca e na Italia, o grande ato permanente de religido. Aqueles que
ndo vao a igreja vao sempre ao cemitério, onde se adotou o habito
de por flores nos timulos. Ai se recolhem, ou seja, evocam o morto
e cultivam sua lembranga” (Aries, 2017, pag. 75)™.

Durante o século XIX até o inicio da Primeira Grande Guerra (1914), os
protocolos dos funerais e os habitos de luto eram semelhantes nos paises da
Europa, porém os ritos comecaram a serem esvaziados do aspecto dramatico.
A partir desde periodo, a morte foi distanciada. Os que cercavam o doente
passaram a ocultar a gravidade do estado de saude com o objetivo de poupa-
lo. Um sentimento caracteristico da Modernidade prevalece: evitar a
perturbacdo e emocdes excessivamente fortes na tentativa de manter uma

vida feliz?. E decadéncia dos padrdes em relacdo a morte é iniciada®.
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No século XX, entre 1930 e 1950, um elemento importante agilizou
novas mudancas em relacdo a morte: o hospital. Com o deslocamento do
lugar da morte, que ndo mais acontece em casa e sim no hospital, reduziu a
presenca de familiares, amigos e do lider religioso no entorno do leito?. “Ja
nao se morre em casa, em meio aos seus, mas no hospital, sozinho” (Aries,
2017, pag. 83).

A morte no hospital, neste momento, ocorreu pois ndo era possivel curar
0 doente e porque tornou-se inconveniente morrer em casa. Passou a ser um
momento técnico, por decisdo do médico e da equipe hospitalar que nao
comporta rea¢des emocionais efusivas. Assim como o contato com o doente,
a comocao passa a ser particular e restrita?.

Até este momento, ndo era cabivel a ideia de prolongar a vida
artificialmente pela auséncia de recurso e pela concepcéo de que a morte era
uma vontade divina. Os concilios proibiam que os médicos comparecessem
no leito do doente antes do padre e, se 0 doente tivesse recusa a presenca
do padre, o médico ndo deveria fornecer medicagéo para alivio.

Na Idade Moderna, foi estabelecida outra relacdo com recursos artificiais
para prolongar a vida. Ao paciente, coube pensar cada vez menos na propria
morte, designando tal tarefa para o médico ou para os familiares. A morte
passou a ser um acidente, sendo alguém culpabilizado por ndo ter seguido as
instrucdes ou pelo atraso da ciéncia que precisa se desenvolver?.

Assim como o doente foi transferido para o hospital, o morto foi
transferido para grandes empresas funerarias. A rentabilidade da morte
passou a configurar um aspecto econdmico?®. A partir desta nova realidade,
tanto nos protocolos dos funerais como nos habitos de Iuto ocorreram
alteracdes?. Alguns rituais permaneceram, porém, a sociedade na qual o
morto estava inserido passou a perceber o minimo da morte, a discrigcdo
passou a ser valorizada?, com o propdsito de poupar a dor do coletivo,

reduzindo a vivéncia do luto ao privado e individualizado®.
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“As manifestagbes aparentes do Iuto sdo condenadas e
desaparecem. Nao se usam mais roupas escuras, nao se adota mais
uma aparéncia diferente daquela de todos os outros dias. Uma dor
demasiado visivel ndo inspira pena, mas repugnancia; € um sinal de
perturbacdo mental e ou de ma educacéo. E mérbida. (Grifo do autor)
Dentro do circulo familiar, ainda se hesita em desabafar, com medo
de impressionar as criangas. S0 se tem direito de chorar quando
ninguém nem escuta: o luto solitario e envergonhado é o Unico
recurso, como uma espécie de masturbacdo — a comparacao é de
Gorer” (Aries, 2017, pag. 85)°.

A mudanca em relagdo a morte impactou na relagdo com o morto e o
sentido atribuido aos tumulos. Na Inglaterra, a cremacdo tornou-se
predominantemente utilizada. Além de uma ruptura com a tradicéo crista, foi
a utilizacdo da modernidade, que excluiu o retorno ao tumulo e possibilitou a
anulacéo do corpo ao fazé-lo desaparecer?.

Essas mudancas, impediram a manifestacdo publica da dor que
permaneceu como algo proibido, que ndo mais poderia ser exibido diante da
morte interdita?, a regra que passou a vigorar era a de neutralizar os ritos
fanebres e ocultar os elementos relacionados a morte?.

Pela primeira vez, uma sociedade silencia sobre a morte, um siléncio
obrigatério apoiado em uma mentira. Além de nega-la, inviabiliza seus
sistemas de representacdo’. “E o siléncio sobre a morte em uma sociedade
gue tem a morte como sua realidade mais barulhenta é o paradoxo dos
paradoxos” (Rodrigues, 2017, pg. 101)*.

Gorer?® apresentou a morte como o tabu que substitui 0 sexo como
grande interdito da sociedade. Afirmou que a pornografia, nos dois séculos
anteriores, era relacionada a sexualidade, enquanto a morte estava inserida
na sociedade. O silenciamento diante da morte é decorrente do avanco da
Medicina e do aumento das mortes violentas, desde aquelas que aconteceram
nas guerras até no cotidiano, como as decorrentes do uso do automovel.

Kovacs® nomeia essa morte como escancarada.

“(...) a morte que invade, ocupa espaco, penetra na vida das pessoas
a qualquer hora. Pela sua caracteristica de penetracdo dificulta a
protecdo e controle de suas consequéncias: as pessoas ficam
expostas e sem defesas. Ela ndo é aberta a comunicacdo como a
morte rehumanizada na qual se vé um processo gradual e voluntario
regido pelo sujeito. Ou seja, a morte escancarada €é brusca,
repentina, invasiva e involuntaria” (Kovacs, 2003, pag. 142)3.
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A morte reumanizada® apresenta uma da critica da morte distanciada e
configura uma tentativa de reaproximar a morte. Surge como uma
possibilidade atrelada ao desenvolvimento dos cuidados paliativos, neste
contexto que ignora a morte.

Esse mesmo contexto segue ignorando também os ritos e as
manifestacbes emocionais, sendo esperados do enlutado uma expressao
serena e equilibrio emocional®. Porém, recentemente, tem sido observados
novos ritos em relacdo a morte como por meio da Internet?*2°, das ghost
bike331, das tatuagens in memorian3?33, dos jardins de memoria34.

Com o advento da Internet e das interacfes on-line, as pessoas utilizam
as midias sociais como meio para externalizar o luto®*2¢, O Facebook®® consta
hoje com uma ferramenta para transformar a pagina de um usuario falecido
em uma pagina dedicada a memadria desse apos a notificacao do falecimento.
Os enlutados apresentam varios tipos de interacdo com o falecido utilizando
0 espaco virtual publico para manter os vinculos. Essa interacao foi
complementar aos rituais tradicionais e que, diferentemente de antigos ritos
presentes nas culturas ocidentais, a interacdo na rede social ndo € composta
por roteiros performativos ou estruturas pré-estabelecidas?®.

A partir da analise de 1668 publicacbes postadas em 10 péaginas
memoriais do Facebook, observaram-se tentativas de comunicagcao direta
com o falecido, de atribuir sentido a morte e de manter os vinculos. Nos
contetdos das publicacBes, foram identificados: a tentativa de entender a
morte; sentimentos de descrenca e surpresa pelo que aconteceu; referéncia
ao uso de Internet no local em que o falecido esta para respaldar a interacao;
uso de citacbes e poemas famosos para descrever 0s sentimentos;
declaracdes de amor e manifestacdes de saudade; agradecimentos e pedidos
de ajuda ao falecido; e expectativa de reencontrar o falecido no futuro?®,

Outro estudo?*, com péaginas ndo memoriais do Facebook, analisou 122
postagens. Foi identificado, na categoria Informacdo, que pessoas que
souberam da morte por outras vias buscaram a péagina para ter acesso a
maiores informacdes, e pessoas que usaram a pagina para divulgar as

informacgdes do funeral. Na categoria Integracao e interacao social, postagens
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gue interagiam com outras postagens. As postagens referentes as emocoes,
como lamentacao, sofrimento, recordacdes e interacdo com o falecido, foram
incluidas na categoria Entretenimento, devido a influéncia das ferramentas da
plataforma que oferta lembretes de eventos anteriores e datas de aniversario.
Os autores apresentam um questionamento acerca da escolha do enlutado
de sofrer em publico, ja que as postagens podem ser lidas por qualquer um
ao mesmo tempo, que sao claramente dirigidas aos falecidos.

As tatuagens in memorian®® sdo tatuagens realizadas em homenagem
aos falecidos. Essa nomenclatura é utilizada no Brasil, porém encontramos
outras terminologias como in loving memory tatto, memorial tattto,
remembrance tattoo ou in memory of tattoo. Ao invés de elementos como
pedras, utilizadas em estatuas e lapides, ou papel para documentos e
fotografias, o corpo é o elemento utilizado para o0 memorial.

Um estudo® realizado com 30 enlutados que optaram por fazer
tatuagens in memorian buscou investigar o sentido atribuido a tatuagem,
questdes especificas abordando o processo de tatuagem, a localizacéo fisica,
o desenho e a dor envolvida no ato da tatuagem. Nem todos os participantes
relataram que o processo de tatuagem foi doloroso. Porém, muitos daqueles
que avaliaram experenciar a dor fisica verbalizaram uma conexdo com a dor

do luto.

3.2 Aspectos tedricos referentes ao luto

Atualmente, é possivel encontrar diversas consideracdes em relacao ao
processo do Iluto amparadas em diferentes referenciais tedéricos. Neste
capitulo, seréo apresentados desde conceitos psicanaliticos até compilagcbes
sintomatologicas do Manual Diagndstico Estatistico de Transtornos Mentais —
52 edicdo (DSM-V)?° para evidenciar a complexidade e relevancia do assunto.

Antes de publicar o estudo acerca do luto e da melancolia'®, Freud ja
estudava sobre os aspectos sociais em relagao ao enlutado por meio de povos
antigos e a relacdo com o tabu da morte.
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A palavra tabu foi apresentada a partir do termo polinésio, designando
sentidos contrarios, abrangendo tanto um aspecto sagrado e consagrado
como perigoso, proibido e impuro; tendo como antdnimo o que € acessivel.
Assim, o tabu € compreendido como inacessivel e inabordavel, relacionado
com proibicdes e restricoes?®.

As restricoes referentes ao tabu da morte divergem das proibicOes
religiosas, pois ndo sao baseadas em aspectos divinos. Tanto a proibicdo
como o tabu sdo destituidos de motivo originario, tendo seu surgimento nao
especificado e sustentado pelo medo. Nao sdo amparados por uma ameaca
externa de punicdo, mas, sim, por uma certeza interna, de que qualquer
violacdo a proibicdo conduzira a desgraca®®.

Assim como o tabu, nas proibi¢des, qualquer contato fisico ou intelectual
com o que é proibido também é vedado e é passivel do movimento de
deslocamento. No deslocamento, estende a outro objeto ou pessoa as
particularidades do primeiro. Em relagdo a morte, esse processo € perceptivel
por meio da proibicdo de pronunciar o nome da pessoa falecida: “Um dos
costumes mais estranhos, e a0 mesmo tempo mais instrutivos, que estéo
ligados ao luto € a proibicdo de pronunciar o nome da pessoa morta” (Freud,
pag. 70)3.

O pavor diante da enuncia¢do do nome do falecido visa evitar a mencgao
de qualquer coisa relacionada ao morto. Devido a supressao, € notorio que
alguns dos povos observados né&o possuem tradicdes nem lembrancas
histéricas. Entretanto, outros adotaram préaticas que revivem os nomes dos
mortos ap6s um periodo de luto, como na utilizacdo do mesmo nome em

outros familiares3®.



3 Revisdo da Literatura 18

Assim como 0s povos antigos estudados, os neuroéticos* consideram
com importancia as palavras, tendo uma sensibilidade ao enunciar e ao
escutar nomes especificos3®. Além da relevancia da palavra para o tabu da

morte, devem ser considerados aspectos referentes a tristeza e ao luto:

“Alguma parte, nessa questdo, deve caber também a tristeza pela
morte da pessoa, uma vez que deve ser uma for¢ca motivadora em
tudo relacionado com ela. Mas o horror pelo cadaver evidentemente
ndo explica todos os por menores das observancias de tabus e a
tristeza ndo pode explicar por que a enunciacdo do nome do defunto
constitui um insulto aos seus sobreviventes. Pelo contrario, ela tende
a preocupar-se com o morto, a prolongar sua lembranga e preserva-
la tanto quanto possivel. Algo mais que o luto deve ser considerado
responsavel pelas peculiaridades das praticas de tabu, algo que tem
em vista propositos muito diferentes” (Freud, 1913, pag. 72).

Outros dois aspectos fundamentais para a compreensao do tabu séo: o
medo da morte e a autocensura obsessiva. Para 0s povos antigos estudados,
0s mortos eram transformados em demonios e a ideia que prevalecia era que
a morte era um inforttnio. Os falecidos tinham inveja dos vivos, ansiavam pela
companhia desses e seriam capazes de enviar doengas para mata-los®.

As autocensuras estdo relacionadas com a sensacdo, em algum
momento, de ndo insatisfacdo com a morte do ente antes dela ocorrer. Apos
a morte, a reacdo do sujeito sdo as censuras. O enlutado n&o é responsavel
pela morte, porém é tomado pelo sentimento de negligéncia e de culpa. Essa
nado insatisfacéo inconsciente é amparada na ambivaléncia de sentimentos®6.

Nos povos antigos, por meio do deslocamento, o enlutado passa a negar
qualquer sentimento hostil em relagcdo ao falecido, sustentando o morto no
lugar de querido como tentativa de lidar com suas emocdes®.

Segundo Amorim e Viana®/, diante da ambivaléncia emocional, a
projecéo seria parte do processo de luto como uma solucdo apaziguadora,
pois possibilita que a hostilidade seja deslocada para a realidade material ou
para o outro; e que, assim como o processo do luto propicia as condi¢gdes para

a emergéncia do tabu, ele também permite que ocorra uma diminuicdo na

*As estruturas clinicas freudianas sao: neurose, psicose e perversao; respectivamente
definidas pelo recalque, forclusdo ou rejeicdo e recusa ou desmentido decorrentes do
complexo de Edipo. Obras incompletas. Neurose, psicose, perverséo. 2019.
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severidade do tabu; pois a elaboracdo do Iuto permite a reducdo da

intensidade dos sentimentos em relacao ao falecido.

“Quando a “missao” do luto é cumprida e sua dor diminui, e com ela
0 remorso e as autocensuras, diminui também o medo dos mortos e
é a partir dai que tem lugar a reveréncia. (...) A reveréncia parece ter
lugar quando ndo se faz mais necessaria a expressdo dos
sentimentos hostis — anteriormente transformados (projetados) — que
serviram como recursos para que a misséo do luto tivesse sucesso”
(Amorim e Viana, 2003, pag. 34)%.

Freud® afirmou que ocorreu uma mudanca na intensidade da
ambivaléncia com o desenvolvimento civilizatério e a modificacdo das
relacbes familiares que propiciou a diminuicdo da hostilidade. Ao invés do
embate entre a hostilidade e o amor, é possivel encontrar agora o sentimento
da piedade. Porém, durante o processo de luto dos neuréticos, permanece
presente as autocensuras e 0 sentimento de culpa.

O processo de luto é “a reagao a perda de uma pessoa querida ou de
uma abstracdo que esteja no lugar dela como a patria, a liberdade um ideal
etc.” (Freud, 1917, p4g.100), e essa atitude nédo é patoldgica®®.

As caracteristicas do afeto normal do luto foram descritas como:
desanimo doloroso, suspenséo de interesse do mundo externo, perda da
capacidade de amar e inibicdo da capacidade de realizacdo; enquanto que,
do luto profundo, incluiram: a perda da capacidade de eleger qualquer novo
objeto de amor e o afastamento de qualquer atividade que nédo esteja ligada
a memoria do morto. A “expressado de uma exclusiva devogao ao luto” (Freud,
1917, pag. 102), ndo permite outros interesses, pois 0 mundo tornou-se pobre
e vazio®.

Ao considerar o luto como uma atitude normal para com a vida diante da
perda, a melancolia foi descrita como sua manifestagdo patologica. O
melancolico desenvolve um quadro de delirio de inferioridade se percebendo
como incapaz, moralmente desprezivel, a espera da rejeicdo e punigdo, com
insbnia e recusa a alimentacdo, o que corrobora a hipétese de alguma

predisposicado patoldgica anterior a perdal®.



3 Revisdo da Literatura 20

O luto realiza um trabalho a partir da constatacdo da realidade que
revelou que o objeto amado ndo existe mais. Além da perda decorrente do
Obito, Freud evidencia que essa perda pode ser da ordem do ideal, sendo o
objeto de amor, entdo, perdido®®.

O sofrimento decorrente dos relacionamentos humanos considera o
amor como centro, e a busca da satisfacdo em amar e ser amado. Esse
sofrimento é mais penoso do que qualquer outro, embora seja tao

fatidicamente inevitavel como os sofrimentos oriundo de outras fontes3s.

“E que nunca nos achamos tdo indefesos contra o sofrimento como
guando amamos, nunca tdo desamparadamente infelizes como
quando perdemos o nosso objeto amado ou o seu amor” (Freud, 1930
[1929]). pag. 90)%.

A partir da constatacdo, a energia investida no objeto amado sera
retirada. Normalmente, esse processo nao ocorre de imediato e sim de
maneira gradativa, sendo penoso, principalmente em termos de energia. Mas
€ necessario que seja compreendido como algo natural, pois, apos o trabalho
do luto concluido, o sujeito ird conseguir se reestabelecer psiquicamentel®.

Esse processo é descrito por Nasio®® como desinvestimento do objeto
amado, com a retirada da energia e um esfor¢co do eu em concentrar toda
essa energia na representacao psiquica do amado perdido, numa tentativa de
manter viva a imagem mental do falecido. Amor e saber se separam. Diante
da certeza de uma auséncia incontestavel, o amor tenta fazer o ser
desaparecido reviver ao investir na representacdo. Posteriormente, de
maneira lenta e gradual, a energia concentrada na representacao psiquica
sera redistribuida.

Se a Ultima etapa do processo ndo ocorrer e toda a energia ficar
concentrada na representagcao psiquica, “o luto se eterniza em um estado
cronico, que paralisa a vida da pessoa enlutada durante anos ou até durante
toda a sua existéncia” (Nasio, 1997, pag. 29)%°.

Parkes*? afirma que, apesar da veeméncia de Freud sobre a importancia
do luto, este foi pouco estudado por psiquiatras daquela época e que o “luto

por morte € um acontecimento importante e oObvio, que dificilmente sera
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considerado com superficialidade” (Parkes, 1998, pag. 19), um processo que
envolve uma sucessao de quadros clinicos.

Um conceito contemporéaneo acerca do processo de luto é o do vinculo
continuo*, que apresenta a manutenc¢éo e a continuidade do vinculo com o
falecido. Autores apresentam questionamentos acerca dos vinculos
continuos, se estes estdo realmente associados a uma vida saudavel*® e a
importancia de compreender a relagao do enlutado com o falecido de maneira

ampla®3,

“Uma abordagem mais construtiva para determinar a adaptabilidade
de um vinculo continuo esta em tentar indicar o que pode ser
continuado e o que precisa ser abandonado, e ndo simplesmente
continuar ou romper o vinculo. Isso envolve a reconstrucdo da
relagdo com o falecido” (Franco, 2010, pag. 33)*.

O modelo de reconstrucdo de significado em resposta ao luto**
pressupde gue todas as pessoas possuem um nucleo de estruturas prévio a
perda que indica sua compreensdo do mundo em seis aspectos, desde
atividades diarias a perspectiva de futuro, passando por suas crencas
religiosas; e distingue a perda em consistente ou inconsistente.

Perdas consistentes sdo perdas que o enlutado consegue atribuir uma
explicagdo ou um sentido amparado nas suas estruturas prévias e significados
anteriores, e pode ser ou ndo angustiante. As perdas inconsistentes desafiam
os enlutados a reexaminar suas estruturas prévias e significados anteriores a
perda, o que pode gerar um questionamento se suas estruturas e seus
significados sdo verdadeiros. Esse questionamento causa angustia e pode
propiciar a busca de um novo significado*.

Os principais processos propostos no modelo sdo: criacdo de sentido,
busca de beneficios e mudanca de identidade. Por esses trés processos, 0
enlutado pode rever, reavaliar e renovar as estruturas e os significados
anteriores a perda. Na medida em que essas novas estruturas sao Uteis para
o enlutado, elas podem aliviar o sofrimento. Porém, o processo pode néo
ocorrer como previsto, pois, e 0 enlutado pode ter estruturas que nao auxiliam

na atribuicdo de um significado**.



3 Revisdo da Literatura 22

Nasio®® também afirma a necessidade de atribuir um sentido a perda e
a importancia do acolhimento da dor. Destaca que ndo deva ser uma
interpretacdo forcada nem uma imposicdo de uma experiéncia

transformadora;

“Uma mae devastada pela perda cruel de um bebé tao esperado e
tdo brutalmente desaparecido. E um psicanalista que tenta dar
sentido a uma dor que, em si mesma ndo tem nenhum sentido. Em
si, a dor ndo tem nenhum valor nem significado. Ela esta ali, feita de
carne ou de pedra, e, no entanto, para acalma-la, temos que toma-la
com a expressao de outra coisa, destaca-la do real e transforma-la
em simbolo. Atribuir um valor simbdlico a uma dor que é em si puro
real, emocdo brutal, hostil e estranha é enfim o Unico gesto
terapéutico que a torna suportavel” (Nasio, 1997, pag. 17)%.

A dor da perda € o sinal incontestavel de uma separacao singular com
um objeto ao qual estava intimamente ligado que, definitivamente, transforma
e reconstroi aquele que sofre, j& que os lacos sao constitutivos do sujeito. A
dor, corporal ou psiquica, é o afeto que marca o limite entre o eu e o0 outro,
entre o corpo e a psique, entre o funcionamento bem regulado do psiquismo
ou o desregramento desse; sendo a primeira localizada no corpo e a segunda
“no espaco imaterial de um poderoso lago de amor” (Nasio, 1997. pag. 25)°°.

O luto, enquanto manifestacdo patolégica, foi apresentado no DSM-V?°,
como o transtorno do luto complexo persistente que configura um quadro em
gue os sintomas em geral se iniciam nos primeiros meses apds a morte,
embora possa haver um atraso antes que a sindrome completa apareca.

A incidéncia do transtorno do luto complexo persistente na populacao
geral € de 2,4 a 4,8%, sendo mais prevalente em individuos do sexo feminino
em detrimento ao sexo masculino. O risco de transtorno do luto complexo
persistente é aumentado se o falecido for uma crianca?®.

Para a avaliacdo do enlutado, é indicado considerar se a perda causa
sofrimento clinicamente significativo ou prejuizo no funcionamento social,
profissional ou em outras areas importantes da vida do individuo. E se a
reacdo de luto € desproporcional ou inconsistente com as normas culturais,
religiosas ou apropriadas a idade, considerando o contexto em que o enlutado

estéa inserido?°,
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Tais reacdes nao sao diagnosticadas como transtorno do luto complexo
persistente a menos que 0s sintomas persistam por mais de 12 meses em
adultos e incluam aspectos como: intenso pesar e dor emocional, muita
preocupagcao com as circunstancias da morte, impossibilidade em aceitar a
morte, amargura ou raiva e incredulidade ou entorpecimento em relacédo a
morte, evitacdo excessiva de lembrancas, dificuldade com memoarias positivas
em relacdo ao falecido, relutancia em buscar outros interesses apos a perda,
dificuldade de confiar nas pessoas, solidao e isolamento, auséncia de sentido
para viver e desejo de morrer visando estar com o falecido?.

O DSM-V?° destaca as semelhancas e diferencas entre o luto e outros
processos psiquicos a partir da sintomatologia de cada quadro clinico com um
comparativo entre: luto normal, transtorno do Iluto complexo persistente,
transtornos depressivos e transtorno de estresse pos-traumatico.

Tanto a tristeza como o choro podem ser observados no luto normal, no
transtorno do luto complexo persistente e nos transtornos depressivos; ja o
pensamento suicida, no transtorno do luto complexo persistente e nos
transtornos depressivos. Pensamentos intrusivos e evitacao das lembrancas
ocorrem no transtorno do luto complexo persistente e no transtorno de
estresse poés-traumatico?°.

Ao discutir os principais aspectos clinicos do luto prolongado, Nanni et
al.*®> consideram o sofrimento que persiste por anos e influencia
negativamente no funcionamento e na qualidade de vida do enlutado.

Séo identificados como sintomas do luto prolongado: dificuldade em
aceitar a realidade da morte e a vida sem o falecido, ciclo repetitivo de intenso
anseio e saudade, incapacidade de avancar na vida“, raiva, culpa, autoestima
reduzida, incapacidade de formar novos vinculos ou relacionamentos com
outros, forte negacdo da perda acompanhada por sentimentos de
desconfianca, amargura e confusdo de identidade*’*8, preocupacéo
significativa com o falecido, reatividade fisica ou emocional intensa para
lembrancas, crer que a vida esta vazia e sem sentido, e que a dor intensa

nunca vai acabar, por isso pensamentos suicidas podem ocorrer e,
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geralmente, estdo relacionados a esperanca de se reunir com o falecido
amado?9-°0,

E possivel agrupar algumas perdas para teoriza-las pelas semelhancas
e caracteristicas especificas, como o luto perinatal*®, que engloba aborto,
natimorto e neomorto. Algumas caracteristicas do luto perinatal impulsionam
o0 isolamento da mulher que vivenciou uma perda, como as reacdes
semelhantes a inveja diante dos filhos de outras pessoas e dificuldade em
relacdo as gestantes!®, a despeito da importancia do suporte ao enlutado
tendo em vista o apoio social®!->4,

Além disso, o periodo gestacional ou o tempo de vida do(a) filho(a) apds
o parto reduz significativamente o tempo de contato e interagdo de outras
pessoas com o(a) falecido(a). A auséncia de funeral, em casos de aborto, ou
outros rituais funebres dificultam a legitimacéo da perda da mée para o grupo
social ao qual ela pertence® %6, Tanto a auséncia do parceiro como uma
relacdo conjugal conflituosa pode intensificar a vivéncia luto perinatal®>5.

Em relacdo a propria percepcéo, € recorrente o sentimento de culpa®®,
assim como o sentimento que o corpo falhou ao gerar o filho®. Mulheres que
ndo tém outros filhos apresentam intensificacdo dos sintomas em detrimento
as mulheres que tém outros filhos vivos®®6l, Estudos identificaram que,
guando ha gestacao seguinte saudavel, ocorre a diminuicdo dos sintomas do
luto®2:63,

Considerando a importancia das normas culturais nas quais o enlutado
esta inserido, essas tanto permitem identificar o sofrimento como podem
ignora-lo. Para Doka?®, a vivéncia das mulheres que tiveram perdas perinatais
€ um luto ndo reconhecido. Um conceito que nomeia o luto desprovido de
privilégio e reconhecimento social.

Os conjuntos de normas referentes a perda, as regras de luto,
especificam quem, quando, onde, como, por quanto tempo e por quem as
pessoas devem sofrer. Cada sociedade define quem tem direito a estar
enlutado, sendo essa convencgao baseada nas relacfes que sdo socialmente
reconhecidas e validadas. No entanto, essa classificacdo pode néo
corresponder aos afetos, ao sentimento de perda ou aos sentimentos dos
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sobreviventes, caracterizando, assim, um sofrimento que n&o € validado e é
desprovido de reconhecimento?®,

As cinco situagdes em que acontece o n&o reconhecido da vivéncia do
luto séo: o relacionamento ndo é reconhecido, a perda ndo é reconhecida, o
enlutado ndo é reconhecido, a morte ndo é reconhecida e a maneira com a
qual o enlutado vivencia a perda ndo € reconhecida. A despeito da
categorizacdo teorica, esses contextos ndo sdo exclusivos nem Unicos,
podendo acontecer concomitantemente em uma mesma situacéo*®.

Na cultura ocidental, os relacionamentos baseados em parentesco séo,
tradicionalmente, considerados os mais importantes. Os relacionamentos que
sao publicamente assumidas e legalizados sdo mais validados. Desse modo,
que o luto em situagcdes em que o relacionamento ndo se baseia em lagos
familiares, que tem aspecto legal limitado, que o contato ndo mais era tao
préximo ou que envolve uma figura publica ndo é validado, como: pais
adotivos, enteados, amigos, cuidadores, colegas de trabalho, companheiros
de quarto, relagbes extraconjugais, relagbes homossexuais, ex-conjuges,
antigos amigos e celebridades?®.

A perda nao é socialmente definida como significativa ou é considerada
como relativamente pequena nas mortes no periodo perinatal, abortos e
entrega de filhos para a adocéo. Além disso, perdas em que a pessoa amada
permanece fisicamente viva, porém com “morte social" (Doka, 1999, pag. 38,
traducdo nossa), em que € tratada como se estivesse morta, como as pessoas
que sdo institucionalizadas, na "morte psicologica" (Doka, 1999, pag. 38,
traducdo nossa), na qual a pessoa ndo tem consciéncia da sua existéncia,
como na morte cerebral e na “morte psicossocial”’, quando a personalidade da
pessoa foi alterada de maneira drastica em decorréncia de problemas mentais
ou sindromes cerebrais organicas que os que a conheciam nao reconhecem
mais suas caracteristicas®®.

Criangas pequenas, adultos idosos e deficientes mentais sdo excluidos
de discussdes sobre a morte e dos rituais funebres, pois eles tém pouco ou

nenhum reconhecimento social do sentimento de perda do enlutado e sua
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necessidade de lamentar, considerado pela sociedade como tendo pouca
compreensao ou reacdo a morte's.

Quando as circunstancias em torno do falecimento geram vergonha e
constrangimento, mesmo em relacionamentos reconhecidos, ocorre um
sentimento de reprovacdo social em relacdo a situacdo além do estigma,
como casos de sindrome da imunodeficiéncia adquirida (AIDS), suicidio ou
overdose de drogas?®®.

E esperada uma conduta especifica para o enlutado, normalmente
associada a estereo6tipos relacionados ao género, reacées mais racionais sao
atribuidas aos homens e as mais emotivas, as mulheres. Quando essa
conduta socialmente estabelecida para ndo acontece, a maneira com a qual
o enlutado vivencia a perda néo é reconhecida*®.

Embora a pessoa esteja experimentando uma perda intensa, sua dor
nao € sancionada pela sociedade, o que interfere desde a impossibilidade de
se ausentar do trabalho a ter a oportunidade de verbalizar a perda ou receber
expressdes de condoléncias e apoio. Nem mesmo fontes tradicionalmente
identificadas como de consolo, como a religido, estao disponiveis para acolher
alguns dos contextos descritos*®.

Segundo Cassellato!’, minimizar e negar a dor das perdas interfere
também na producdo académica sobre o assunto, que se apresenta de
maneira escassa. Diante do nimero reduzido de estudos, a apresentacdo dos
dados académicos referentes ao luto sera associada a outros aspectos
emocionais decorrente da vivéncia da anomalia fetal e do cuidado paliativo
perinatal.

3.3 O impacto emocional decorrente das anomalias fetais

A Medicina Fetal surgiu na década de 1960 e € a ciéncia que estuda a
fisiologia do desenvolvimento fetal, a fisiopatologia das anomalias e o0s
distarbios do feto. Inicialmente, essa ciéncia era voltada ao diagnéstico das

alteracdes anatdmicas fetais e ao monitoramento antes do parto. Com o
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tempo, foi agregando o tratamento intrauterino e o monitoramento da
vitalidade fetal®4.

Na década de 1970, iniciou os tratamentos intrauterinos e ocorreu a
inser¢cdo de outras areas do conhecimento, como Neonatologia, Pediatria,
Genética, Enfermagem e Psicologia, permitindo uma atuacéo
multidisciplinar®*.

Atualmente, a assisténcia pré-natal tem como prerrogativa: educacgéo e
comunicacdo com o0s pais; avaliacdo constante da salude materna e fetal;
estimativa da idade gestacional; identificacdo das pacientes que apresentem
riscos de complicacéo e, quando possivel, prevencéao e reducao da morbidade
e mortalidade. Deve-se permitir as gestantes acesso facil a profissionais
capacitados, espaco fisico adequado, e disponibilizar servico de diagndstico
e terapéutica. O diagnostico possibilita o planejamento da gestacdo e,
consequentemente, do pré-natal®®.

Com o advento da tecnologia, 0 método mais efetivo para diagnéstico no
pré-natal tornou-se a ultrassonografia® A ultrassonografia é indicada, entre
outras situacdes, para: avaliar o crescimento fetal, o perfil biofisico e o peso
do feto; e acompanhar a anomalia fetal. A ultrassonografia, visando identificar
as anomalias fetais, é realizada entre a 112 e 142 semana de gestacao. Nesse
periodo, € possivel avaliar o risco aumentado para anomalias estruturais,
como cardiopatias e sindromes genéticas. A ultrassonografia entre 282 e 402
semana permite detectar anomalias de aparecimento tardio, como algumas
displasias 6sseas®®.

Estudos apresentam que as mulheres, ao invés de compreenderem a
ultrassonografia como uma avaliagéo clinica, associam-na a uma confirmacéo
da saude do feto, assim, ndo atribuem a este momento investigacdo de
anomalias®’. A maioria das gestantes ndo espera noticias ruins durante a
ultrassonografia obstétrica. Elas percebem este momento como né&o
ameacador e nao consideram a possibilidade de uma anomalia fetal ser

diagnosticada®®°,
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O diagnéstico de anomalia fetal evidencia aspectos como: fracasso,
anormalidade e morte, rompendo com a percep¢do sociocultural do
nascimento tradicionalmente vinculada a vida, a alegria e ao sucesso®*.

Assim, a partir da realizacdo do diagnéstico de anomalia fetal no pré-
natal, cabe a equipe médica priorizar a comunicacdo®, transmitir as
informacBes de maneira compreensivel e realizar o didlogo sobre as
possibilidades diante do diagnéstico’®"2 de acordo com a legislacdo de cada
pais para que a gestante possa decidir continuar ou a interromper a
gestacdo’4’>. Em alguns paises, ha, como opc¢do de assisténcia apds a
decisdo de manter a gestacéo, o cuidado paliativo perinatal® 6.

A decisdo de continuar a gestacdo apos o diagnostico de anomalia é
amparada por diversas razbes, como: filoséficas, religiosas ou, mesmo,

davidas sobre o diagndstico e prognostico dado pelo médico sobre o quadro

clinico do feto’.

Um estudo nos Estados Unidos’® identificou que a deciséo foi baseada
no sistema pessoal de crencas nao relacionados a religido, as experiéncias
anteriores de interrupcdo da gravidez, a culpa antecipada e ao histérico de
infertilidade. Enquanto, que na Australia’, as percepcdes anteriores sobre
interrupcdo de gestacdo, o impacto do diagndéstico na familia e o que outras
pessoas poderiam pensar, influenciaram na tomada de deciséo.

Uma revisdo sistematica®®, de 33 artigos que abarcou 40 anos de
publicacbes com os temas: anomalia fetal, malformagcbes congénitas,
interrupcdo da gravidez, cuidado paliativo perinatal e hospice perinatal entre
0s anos de 1970 e 2010; identificou que as mulheres que receberam o
diagnéstico de anomalia fetal e suas familias se beneficiam da orientagédo
antecipatoria, e que tanto a interrup¢cédo da gestacdo como a perda perinatal
espontanea provocam reacdes semelhantes do processo de luto.

Na Italia®!, um estudo realizado entre os anos de 2003 a 2009 com 165
maes e 91 pais com uma entrevista com psicélogo um més apds esses terem
recebido o diagndstico de anomalia fetal congénita identificou que o
diagnéstico de uma anomalia fetal acarretou diversos lutos: da perda do filho

perfeito esperado, da perda dos planos e expectativas em relacao ao fato de
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serem pais de uma crianca saudavel normal, e das suposi¢cdes sobre
parentalidade e nascimento.

Dois estudos comparativos realizados na Noruega®83, o primeiro®? entre
maio de 2006 a fevereiro de 2009 com 180 gestantes com diagndstico de
anomalia fetal, nomeadas de grupo de estudo, sendo 27% das anomalias
fetais classificadas como letais ou graves sem tratamento disponivel e 24%
como grave com tratamento disponivel; e 111 gestantes com achados
normais de ultrassom nomeadas grupo de comparacgao avaliou, uma semana
apos o exame, a disfuncéo social e a percepcéo da saude por meio do General
Health Questionnaire (GHQ-28), o sofrimento psiquico por meio da Escala de
Impacto de Eventos (IES-22), Escala de Depressao Pés-Natal de Edimburgo
(EPDS), e as subescalas de ansiedade e depressao do GHQ-28.

As anomalias menos graves sem ambiguidade diagndéstica ou
prognéstica induziram os niveis mais baixos de sofrimento intrusivo do IES
(P = 0,025). Niveis significativamente mais elevados de disfuncao social,
percepcdo negativa da saude, e sofrimento psicolégico e comportamental
foram mais observados no grupo de estudo do que no grupo de comparacao,
tanto nos escores totais (GHQ e EPDS) quanto nos escores de subescala
(GHQ e IES)®2.

O segundo estudo®® consistiu em avaliagbes em quatro momentos:
poucos dias apos a deteccdo de uma anomalia fetal ou um achado normal no
exame de ultrassom (T1); 2-3 semanas apds T1 (T2); 30 semanas
gestacionais (T3) e a com 36 semanas (T4) com 59 mulheres que seguiram a
gestacdo com anomalia fetal confirmada, compondo o grupo de estudo e com
111 mulheres com achados normais no exame de ultrassom compondo o
grupo comparacao.

O grupo de estudo apresentou altos escores de angustia em varias das
subescalas de GHQ- 28, ansiedade em todas as quatro avaliacdes, depressao
nas trés primeiras avaliacoes, disfuncdo social nas duas primeiras avaliacdes
e percepcdo de salde perturbada na segunda avaliacdo®3.

Quanto a ideacao suicida, houve diferenca significativa entre os grupos
(analise qui-quadrado, p = 0,006). No grupo de estudo, sete (15%) mulheres
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apresentaram escores indicando ideacao suicida: oito em T1 (16%), uma em
T2 (2%), quatro (8%) em T3, e trés em T4 (6%). No grupo de comparacao,
duas (2%) mulheres tinham ideacé&o suicida no T1.

Um estudo qualitativo foi realizado no Ird®4, que tem uma conduta
semelhante a do Brasil em relacdo a interrupcdo da gestacao* entre abril de
2017 a janeiro de 2018 com 25 gestantes que receberam o diagnéstico no
pré-natal de anomalia fetal, sendo 2 casos de anomalias letais e as 23 demais
nao letais. Dentre a populagdo, 07 optaram por interromper e 18 optaram por
continuar a gestagao.

Ao serem informadas sobre a suspeita de anomalia, as participantes se
sentiram chocadas, em panico, angustiadas e desacreditadas. Ao confirmar o
diagnostico, as mulheres o consideraram irreal e injusto®. As mulheres
descreveram preocupagdes com o risco de recidiva em futuras gestacgoes que
eram desejadas. Na tentativa de lidar com essas preocupacdes, elas
expressam a necessidade de mais exames pré-natais e aconselhamento
genético em futuras gestacdes. Além disso, elas mudaram suas opinides
sobre exames de ultrassom, melhorando a compreensao de seus propositos
médicos®.

As mulheres que continuaram a gravidez expressaram sentimento de
esperanca sobre o futuro, mas, ao mesmo tempo, estavam preocupadas com
a situacdo pos-parto e a condi¢do clinica do bebé apds o nascimento, além
de medo e preocupacgdo®.

Estudo qualitativo com entrevistas semiestruturadas realizado na Irlanda
com 12 maes e cinco pais de natimortos constatou que a vivéncia do parto
apos a constatacdo do Obito fetal teve um impacto profundo nos pais
enlutados®. Cada méae participante foi convidada a estender o convite do

estudo ao parceiro, sendo que 5 parceiros aceitaram participar.

*De acordo com as leis iranianas vigentes, a interrup¢do da gravidez é permitida quando a
vida da mée esta em perigo, ou quando o feto tem uma anomalia grave, ndo necessariamente
letal. No entanto, a mée precisa de aprovagdo das autoridades judiciais para o término
induzido da gravidez.

Abbasi M, Shamsi Gooshki E, Allahbedashti N. Abortion in Iranian legal system: a review. Iran
J Allergy Asthma Immunol. 2014;13(1):71-84.
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Dentre os 12 casos, seis receberam o diagnéstico de anomalia limitante
a vida do feto durante o pré-natal, ao mesmo tempo que os seis demais
tiveram um o6bito inesperado. O tempo entre o diagndstico de uma anomalia
que limita a vida ou a constatacdo do 6bito e o parto foi destacado como
importante para os pais na tentativa de ter um tempo para atribuir um sentido
aquela perda®®.

Foram identificados quatro temas: Manutencdo da esperanca,
Importancia da personalidade, e Cuidados de protecdo e Relacionamentos.
Todos os pais falaram sobre como era importante para eles manter
a esperanca, mesmo em meio a tristeza e perda devastadoras; assim como
falar sobre a singularidade do bebé e como cada bebé tinha uma importancia
duradoura como um ser humano que era relevante para eles. Os pais
apresentaram um forte instinto protetor em relacdo ao bebé enquanto
enfrentaram sentimentos de impoténcia e incapacidade®.

Nos Estados Unidos, entre maio de 2013 a setembro de 2014, 12
gestantes e seus parceiros que tiveram anomalia confirmada (n = 6), ou
resultado incerto (n = 6) e que optaram por continuar a gestacao relataram
sobre a vivéncia em relacdo ao teste genético. Alguns casais vivenciaram este
momento como um desafio compartilhado a ser superado juntos. Em
contrapartida, para outros casais, 0 desajuste que se sucedeu apos o
diagnéstico foi evidente?®.

Diante dos testes genéticos que identificaram uma anormalidade,
narrativas voltadas para o futuro baseadas em uma gravidez saudavel foram
rapidamente interrompidas. Nos casos em que a alteracdo genética foi
herdada de um dos pais que ndo tem apresentacao clinica, os participantes
relataram terem sido tranquilizados considerando que o bebé, provavelmente,
também iria se desenvolver sem alteracéo clinica evidente®®,

Foi realizada uma andlise da estrutura narrativa, por meio do uso de
pronomes, e identificou duas maneiras pelas quais o estilo linguistico dos
participantes revelou percepcdes sobre autonomia, comunhao e isolamento.

A primeira foi uma mudanga de voz de primeira pessoa singular (eu) para
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plural (n6s). A segunda foi a mudanca da primeira pessoa (eu ou nés) para a

A

terceira pessoa, "vocé€”, na tentativa de generalizar a experiéncia.

3.4 Cuidado paliativo perinatal

O termo cuidado paliativo foi definido, pela primeira vez, em 1990, pela
Organizacao Mundial da Saude (OMS), e atualizado em 2002, com a definicao

vigente nos dias de hoje como*:

“uma abordagem que promove a qualidade de vida de pacientes e
seus familiares, que enfrentam doencas que ameacem a
continuidade da vida, por meio da prevencao e do alivio do
sofrimento. Requer a identificagdo precoce, avaliagdo e tratamento
da dor e outros problemas de natureza fisica, psicossocial e
espiritual” (OMS, 2014, pag. 05, tradugdo nossa)*.

7

Essa abordagem é indicada desde o diagndstico, ndo considerando
somente a terminalidade, mas a doenca que ameaca a vida. Visa reconhecer
as varias dimensdes do ser humano e a interacdo com a familia. E baseada
em nove principios*: promover o alivio da dor e outros sintomas
desagradaveis; afirmar a vida e considerar a morte como um processo normal
da vida; ndo acelerar nem adiar a morte; integrar os aspectos psicolégicos e
espirituais no cuidado ao paciente; oferecer um sistema de suporte que
possibilite o paciente viver tdo ativamente quanto possivel, até o momento da
sua morte; oferecer um sistema de suporte para auxiliar os familiares durante
a doenca do paciente e a enfrentar o luto; abordagem multiprofissional para
focar as necessidades dos pacientes e de seus familiares, incluindo
acompanhamento no luto; melhorar a qualidade de vida e influenciar
positivamente o curso da doenca; e deve ser iniciado 0 mais precocemente
possivel e incluir todas as investigacdes necessarias para melhor
compreender e controlar situacdes clinicas estressantes.

O Manual de Cuidados Paliativos® destaca a importancia do psicélogo,
da escuta clinica e da elaboracédo das vivéncias decorrente do diagndstico

tanto para o paciente como para os familiares:
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“E por isso que o psicdlogo estimula doente e familia a pensarem e
falarem livremente sobre sua situacéo. Desse modo procura legitimar
seu sofrimento e contribuir para a elaboracdo das experiéncias de
adoecimento, processo de morte e luto” (Manual de Cuidados
Paliativos ANCP, 2012, pag. 339)°.

Para isso, é indicado que o acompanhamento psicolégico se inicie o
mais precocemente possivel ao paciente e a familia. A assisténcia a familia é
um aspecto norteador das acoes da equipe de Cuidados Paliativos que requer
do psicélogo a capacidade de manejar situacdes de grupos®.

As primeiras ideias referentes a aplicabilidade do conceito de cuidados
paliativos no periodo do pré-natal ocorreram no final da década de 1990, nos
Estados Unidos. A partir da uma reflexédo sobre as experiéncias de interrupcao
da gestacdo, os autores consideram a possibilidade de planejamento do
cuidado ao feto com diagnéstico de anomalia contar com a participacao da
familia em concordancia com os valores destes®.

No inicio da década de 2000, também nos Estados Unidos, surgiram as
primeiras descricbes dos acompanhamentos assistenciais as gestantes e as
familias, usufruindo dos seguintes avancos sociais e da Medicina:
conhecimentos sobre o diagndstico no pré-natal, a compreenséao sobre o luto
perinatal e o avanco do conceito moderno de hospice?”.

O hospice perinatal, para além da delimitagcdo de um espaco, permite a
formagao do vinculo, “para se ligar, amar e perder” (Hoeldtke and Calhoun,
2001, pag. 527, traducdo nossa)’®; considerando o tempo de viver e de
morrer, em um processo gradual e ndo abrupto. O hospice perinatal capacita
a familia a assumir parte do controle que foi perdido diante do diagnéstico e
progndstico do feto ou do recém-nascido’>87.

Por reconhecer o0s beneficios que o planejamento agregara a
assisténcia, a sala de parto e a unidade de terapia intensiva, foram incluidas
na discusséo caso fosse necessério visando: ao ambiente de cuidado ao

recém-nascido, ao conforto do recém-nascido, ao cuidado da familia e aos

L4t 88
detalhes praticos no momento da morte .
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A equipe de cuidados paliativos, por conhecer os objetivos da familia,
deve ser responsavel por documentar por escrito e informar as demais
equipes que possam vir a assistir a mde ou o recém-nascido sobre o que foi
planejado®'?. Na literatura é encontrado nomenclaturas como: plano de
cuidados paliativos, plano de cuidados obstétricos®, plano de cuidado
paliativo perinatal’?> e plano de parto®. Todos versam sobre a construcéo,
juntamente com a familia, sobre os cuidados que serao realizados.

O planejamento referente ao parto, envolve desde a discussao sobre 0
momento em que o parto acontecera até o pos parto. E necessario considerar
as condicdes clinicas da gestante, a anomalia fetal e o desejo dos pais de
verem o(a) filho(a) com vida, mesmo que por pouco tempo®.

Acerca do momento ap6s o parto, € importante que a familia
compreenda quais medidas de conforto serdo realizadas para evitar a
preocupacdo em relacdo ao sofrimento fisico do(a) filho(a)*?. Outra parte do
planejamento deve ser uma discusséo aberta sobre o que acontecerd apés o
6bito*2,

No Brasil, o CPP se tornou uma possibilidade a partir de 2015. Os
atendimentos séo realizados em conferéncia familiar, com a presenca de dois
profissionais de areas distintas, a gestante e um convidado pela gestante. As
gestantes séao estimuladas a compareceram as consultas com os familiares
que desejarem, sendo importante a presenca do parceiro ou genitor do feto®.

Cada conferéncia é guiada por objetivos gerais pré-definidos, porém, a
prioridade é acolher o assunto apresentado pelos presentes. A partir das
conferéncias familiares, € possivel conhecer os valores da familia e a
percepcao dos familiares sobre os cuidados. A partir dessas informagdes, é

possivel planejar a assisténcia que sera realizada, incluindo o parto e o pos-

partosg.

No Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de
Sao Paulo, os critérios de encaminhamento para o servico de CPP s&o:
gestantes de fetos com progndstico indeterminado; gestantes de fetos com
doenca letal e que apresentem: doenca materna que indique

acompanhamento em centro terciario; doencga fetal que indique investigacao
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genética ou de anatomia patolégica para complementacédo do diagnostico e
aconselhamento familiar; ou doenca fetal que implique aumento substancial
de risco de complicacdes durante a gestacéo®.

Um estudo®® analisou o registro em prontuario de 50 pacientes atendidas
em CPP entre maio de 2015 e setembro de 2016. Foi observado que os
atendimentos permitiram a paciente e a seus familiares obterem mais
informacdes sobre o diagndstico fetal e planejar o momento do parto. O estudo
identificou cinco temas que versavam sobre as explicacdes acerca da
condicéao fetal, a compreensdo do contexto ao qual a familia estava inserida;
a organizacdo em relacdo aos cuidados a serem realizados durante o
acompanhamento, 0s momentos durante a ap0s o parto e a percep¢cao das
pacientes acerca das conferéncias familiares®.

Outra reviséo retrospectiva dos registros médicos em prontudario, porém
com um intervalo de 10 anos em um hospice perinatal, identificou 78 casos
atendidos®. Sobre o encaminhamento, 51% dos pacientes foram
encaminhados pré-natal e 49% pos-natal. Dagueles encaminhados no pré-
natal, 67% tinham um plano de parto especializado que era usado para
direcionar os cuidados no momento do nascimento do bebé, enquanto apenas
10% dos encaminhamentos pods-natal tinham esse planejamento. Em 84%
dos encaminhamentos pré-natais, o bebé recebeu apenas cuidados focados
no conforto apds o nascimento.

Em 25% dos casos, o bebé nasceu morto e, em 75%, nasceu vivo. Trinta
bebés (46%) receberam atendimento na unidade de terapia intensiva neonatal
apos o nascimento e 20 (30%) tiveram atendimento em hospital pediatrico®?.

Sobre a experiéncia dos pais assistidos em CPP, um estudo com cinco
familias que optaram por continuar a gestacdo depois de receberem o
diagnéstico fetal com expectativa de vida apés o parto de até dois meses
identificou que eles vivenciaram o luto de varias perdas: a experiéncia normal
da gestacao, o bebé saudavel, e da possibilidade de vivéncia da maternidade

e paternidade. Experienciaram sensac¢ées de descrenca, raiva e culpa®.
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Foi recorrente a esperanca inicial de que as noticias ndo fossem
realmente verdadeiras, o questionamento sobre o diagndstico de anomalia ter
acontecido com eles e se suas agbOes poderiam ter influenciado ou
determinado a condicao fetal. Todos os pais buscaram legitimar avida do bebé
e mantiveram o ultrassom como possibilidade de conhecer o filho. Os pais
sentiram falta de compreensédo por parte de seus familiares e amigos,
perceberam o desconforto e a incerteza de familiares e amigos, e referiram

isolamento social e solidao2.
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4  METODOS

Trata-se de um estudo transversal desenvolvido na Divisdo de Clinica
Obstétrica do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da
Universidade de Sao Paulo (HC-FMUSP). Este estudo foi previamente
aprovado pelo Comité de Etica da Instituicio sob o nimero CAAE
66448017.3.0000.0068 (Anexos A e B).

4.1 Populagédo-alvo

Mulheres que, entre os anos de 2015 a 2018, receberam o diagndstico
de anomalia fetal letal durante o pré-natal na Divisdo da Clinica Obstétrica do
HC FMUSP e que seguiram o curso da gestacédo. Todas as pacientes foram
assistidas pelo grupo de CPP nomeado Grupo de Apoio Integral a pacientes
e familiares de fetos com malformacao (GAIl) e o(a) filho(a) ja havia falecido.

Critérios de néo inclusdo: Mulheres que néo foi possivel entrar em
contato e aquelas que, diante do convite para participar do estudo, recusaram.

Critério de exclusédo: Mulheres que, durante a realizacao da entrevista,
optaram por néao finalizar a entrevista e/ou a avaliacdo de luto, depresséao e

desesperanca.

4.2 Instrumentos

Para este estudo, foram utilizados os seguintes instrumentos:

a) Dados dos atendimentos do GAI:

Foram consultadas as informacdes referentes ao diagnostico fetal, parto
e 0s contatos telefonicos disponibilizados pelas pacientes nos dados dos
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atendimentos realizados pelo GAIl entre os anos de 2015 a 2018, para
identificar as pacientes que estavam de acordo com o critério de incluséo

desse estudo.

b) Entrevista:

A entrevista semiestruturada foi composta por perguntas fechadas e
abertas (Anexo C). A pesquisadora pode interromper para fazer outras
perguntas que esclarecam lacunas e que orientem 0 assunto para uma
direcdo. Segundo Minayo®, o roteiro da entrevista é construido
permitindo a flexibilidade nas conversas e absor¢cdo de novos temas e
guestdes trazidas pelo entrevistado, pois, nas questdes abertas, 0s

entrevistados ficam livres para usar as proprias palavras.

c) Primary Care Evaluation of Mental Disorders (PRIME-MD)

O PRIME-MD é uma ferramenta para a investigacdo de desordens
psicologicas (Anexo D). A classificagdo PRIME-MD foi desenvolvida
para auxiliar na avaliacdo e no diagndéstico de transtornos mentais. E
também um instrumento de uso facil e conveniente em um ambulatorio
de obstetricia®*. Este estudo utilizard& o moédulo especifico para a
avaliacdo de depressdo maior. Caso a resposta para cinco ou mais
perguntas do instrumento seja afirmativa, incluindo as perguntas
referentes a pouco interesse nas atividades diarias e humor deprimido,

é identificada presenca de depresséo®.

d) Texas Revised Inventory of Grief (TRIG)

O TRIG é um instrumento de identificacdo do luto complicado. A
validacdo do instrumento no Brasil observou que ndo ha diferenca
significativa entre género, etnia e religido, e que ha diferenca significativa
em relacéo a escolaridade. Referente ao tempo decorrente da perda, foi
identificada melhora significativa apdés os 10 anos na parte 2 e foi
observada melhora parcial dos sintomas nos tempos: 07 a 09 meses; 01
a 02 anos e 03 a 05 anos®. Com oito perguntas acerca dos
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4.3

comportamentos do passado, 13 dos sentimentos atuais mensurados
por meio de uma escala Lineker, e cinco fatores relacionadas com
verdadeiro e falso, a pontuacao para luto complicado pode ser calculada
de diferentes maneiras: o ponto de corte de cada uma das partes que
compdem o instrumento, a somatoéria das partes 1 e 2, e a somatéria de
todas as partes. Em relacdo a consisténcia do instrumento, a validacao
do Brasil, obteve valores proximos ao instrumento original na parte 1,
gue estuda as primeiras vivéncias do luto, e, na parte 2 que estuda as
vivéncias do luto no momento da aplicacéo do instrumento. Ja a parte 3,
nao apresentou valor de Alpha de Cronbach adequado, sendo sinalizado
na validacdo que os elementos dessa parte devem ser estudados em
separado. Desta forma, para este estudo, foram consideradas as partes

1 e 2 do instrumento® (Anexo E).

e) Escala de Desesperanca de Beck (BHS):

A BHS é uma escala dicotdmica que foi desenvolvida para dimensionar o
pessimismo em relacdo ao futuro e pode ser utilizada como indicador
para risco de suicidio. A pontuagdo pode variar entre 0 e 20, indicando
desesperanca normal, leve, moderada e grave. Valores entre 0 a 3
pontos foram considerados como desesperanca normal, 4 a 8 pontos
desesperanca leve, 9 a 14 desesperanca moderada, e, acima dos 14
pontos, desesperanca severa®’. Neste estudo, desesperanca normal e
leve foi considerada auséncia de desesperanca moderada e severa
como presenca (Anexo F).

Procedimentos

Por meio dos dados dos atendimentos realizados pelo GAIl, foram

identificadas 102 mulheres que, entre os anos de 2015 a 2018, receberam o

diagnostico de AFL durante o pré-natal na Divisdo de Clinica Obstétrica do

HC FMUSP e que seguiram o curso da gestacao. Foi realizada tentativa de
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contato telefénico com todas. Aquelas com as quais foi possivel o contato
telefénico e que aceitaram participar desse estudo, foi agendado dia e horario
para realizacdo da entrevista.

No momento da entrevista, foi explicado o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (Anexo G). Aquelas que consentiram participar do estudo
foram consultadas sobre a gravacdo do audio da entrevista. Se autorizado, o
audio da entrevista foi gravado. Caso contrério, as respostas das pacientes
referentes a entrevista (Anexo C) e aos instrumentos foram anotadas. Os
instrumentos foram aplicados na seguinte ordem: versédo do TRIG (Anexo E),
PRIME-MD (Anexo D) e a BHS (Anexo F). O tempo despendido para a

realizagéo foi de, aproximadamente, 100 minutos.

4.4 Analise dos dados

Trata-se de uma pesquisa qualitativa e quantitativa. As variaveis
guantitativas foram apresentadas por meio de média, mediana, desvio padréo,
e valores minimo e maximo. As variaveis qualitativas foram apresentadas por
frequéncias absolutas (n) e porcentagens (%).

Em relacdo as variaveis quantitativas, para a comparacdo de dois
grupos, foi utilizado o teste ndo paramétrico de Mann-Whitney ou o teste T de
Student, a depender da distribuicdo dos dados. Para comparacdo de mais de
dois grupos, foi considerado o teste ndo paramétrico de Kruskal-Wallis e o
teste de Anova. Com o intuito de avaliar a associacdo entre duas variaveis
qualitativas, foi aplicado o Teste exato de Fisher, quando apropriado. Para
avaliar a correlacdo entre duas variaveis quantitativas, foi calculado o
coeficiente de Spearman, em que avaliagao do grau de correlacéo foi baseado
em Mukaka®.

Na apresentacao dos dados por meio de média, mediana, desvio padréo,
e valores minimo e maximo, as categorias que apresentaram uma unica
paciente foram retiradas para as analises inferenciais e sustentada pelo

aspecto ético de preservacao de identidade da paciente.
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O nivel de significancia adotado foi de 5%, ou seja, resultados com
valores p menores que 0,05 foram considerados significativos. A anélise dos
dados foi realizada no software IBM SPSS verséo 22.

Para o estudo qualitativo, foi utilizada a técnica do método hermenéutico-
dialético proposto por Minayo® considerando o contexto em que as
entrevistadas foram inseridas para melhor compreensao e seguindo os dois
niveis de interpretac@o. O primeiro nivel de interpretacao foi o contexto social-
histérico que abrange a conjuntura socioecondmica e politica. O segundo
nivel de interpretacdo foi dividido em trés passos: Ordenacdo dos dados,
Classificacdo dos dados e Andlise final. A partir dos dados obtidos com a
transcricdo das gravagfes das entrevistas, foi possivel identificar o que foi
apresentado de relevante para realizar as articulacdes entre os dados e a
fundamentacéo teodrica, neste estudo, a psicanalise, promovendo a relacao
entre o geral e o particular, e a teoria e a pratica.

No sentido de salvaguardar a fidedignidade e validade, foi seguida a
triangulacgdo interna a prépria abordagem de Minayo®3, mantendo a atencéo
aos aspectos que contradizem as hipoteses propostas, tratando de

problematiza-los e de apresenta-los, em lugar de oculta-los.

4.5 Aspectos éticos

Todas as mulheres em que foi identificada presenca de luto complicado
ou necessidade de atendimento psicolégico devido a perda foram
encaminhadas para o Programa de Apoio ao Luto (PALU), realizado no
ambulatorio da Divisédo da Clinica Obstétrica, mas estes atendimentos nao

fazem parte deste estudo.
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5 RESULTADOS

Os dados referentes aos resultados serdo apresentados em duas

categorias, contemplando dos dados quantitativos e os dados qualitativos.

5.1 Dados quantitativos

Os numeros referentes a participacao deste estudo foram computados e

estdo apresentados no Fluxograma 1 (Figura 1):

| 102 pacientes identiﬁcadas|

28 ndmeros de telefone ninguem atendeu

|T2 pacientes ndo incluidas| 22 nimeros de telefone ndo existem

14 pacientes e/ou familiares receusaram

08 aceitaram participar mas ndo compareceram

|[J pacientes excluidas|

|3[] pacientes incluidas|

Figura 1 - Fluxograma 1: participacao do estudo, HC-FMUSP - 2020

Das 30 participantes, foram avaliados os dados referentes ao grau de
escolaridade, a realizagdo de trabalho remunerado; e a religido; se elas
estavam em um relacionamento no momento da entrevista; se o parceiro atual
€ 0 mesmo da gestacao AFL e se a paciente tinha filhos vivos no momento da
entrevista. Esses dados encontram-se apresentados na Tabela 1.

Conforme descrito em Analise dos Dados, as categorias que
apresentaram uma Unica paciente foram retiradas para as analises
inferenciais. A retirada foi amparada na apresentacéo dos dados por meio de
média, mediana, desvio padrdo, e valores minimo e maximo, e sustentada

pelo aspecto ético de preservacao de identidade da paciente.
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Tabela 1 Analise descritiva dos dados demograficos e pontuacao para luto

para luto e dados demograficos, conforme apresentado na Tabela 1.

5 Resultados
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Os dados referentes a relacdo entre a pontuacao para luto complicado
na época do 0Obito; pontuacédo para luto complicado no momento da entrevista
e histérico obstétrico (construcdo do plano de parto; nasceu vivo; perdas
perinatais; gestante no momento em que ocorreu a entrevista e o nimero de
filhos vivos no momento da entrevista) encontram-se apresentados na Tabela
2.

Observou-se significancia estatistica na relacédo entre a pontuacao para
luto complicado na época do 6bito e nascimento do filho vivo (p = 0,012), e
entre a pontuacéo para luto complicado na época da entrevista e gestante no
momento da entrevista (p = 0,018).

Os dados encontram-se apresentados na Tabela 2.
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Tabela 2 Analise descritiva do historico obstétrico e pontuacédo para luto

complicado na época do 6bito e no momento da entrevista de 30

pacientes ap0s diagnostico de anomalia fetal letal seguiram no GAI

de 2015 a 2018. HC-FMUSP, 2020.
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Na analise dos dados da associacdo entre a pontuacdo para luto
complicado na época do 6bito e pontuacéo para luto complicado no momento
da entrevista e historico de saude mental; ndo foram constatadas diferencas
estatisticamente significativas, conforme apresentado na Tabela 3.

Tabela 3 Analise descritiva dos dados do historico de saude mental e
pontuacao para luto complicado na época do 6bito e no momento
da entrevista de 30 pacientes ap6s diagndstico de anomalia fetal
letal seguiram no GAIl de 2015 a 2018. HC-FMUSP, 2020.
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Foi realizada correlacéo linear entre os sentimentos na época do 6bito,
0s sentimentos no momento da entrevista em relacéo ao 6bito e as seguintes
variadveis: o numero total de consultas do GAl, incluindo as consultas que a
participante compareceu no pré e no poés-parto, a idade no momento da
entrevista, o niumero de filhos vivos no momento da entrevista e o tempo de
vida do recém-nascido.

Na andlise da categoria tempo de vida do recém-nascido, ndo foram
incluidos aqueles que faleceram intradtero ou durante o parto. Além disso,
foram excluidos os dados de trés participantes que os filhos viveram por mais
de um dia. Esse recorte visou restringir a andlise dos recém-nascidos (RN)
que faleceram juntamente a paciente, na sala de parto. As variaveis estao
apresentadas na Tabela 4.

No que diz respeito a analise entre os dados da idade materna e
pontuacdo para luto complicado na época do 6bito, a correlacédo foi linear
negativa fraca e inversamente proporcional (r =-0,440; p = 0,015). J4 as horas
de vida do RN apresentou correlacdo linear positiva moderada para
pontuacdo para luto complicado na época do 6bito, sendo possivel observar
que, quanto mais tempo o RN permaneceu vivo, maior a relacdo com

sentimentos vivenciados no momento do o6bito (r = 0,527; p = 0,005).
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Tabela 4 Coeficiente de correlacdo de Spearman entre Consultas total GAI,
Idade no momento da entrevista, Numero de filhos vivos no
momento da entrevista, Horas de vida do RN, e a pontuacéo para
luto complicado na época do Obito e no momento da entrevista de
30 pacientes apos diagnostico de anomalia fetal letal seguiram no
GAl de 2015 a 2018. HC-FMUSP, 2020.

Pontuacédo para luto
Variaveis complicado na época do
Obito (passado)

Pontuacéo para luto
complicado no momento da
entrevista (presente)

Coeficiente de

Coeficiente de

Spearman (r) P Spearman (r) P
Consultas total GAI 0,063 0,742%** -0,143 0,452%***
Idade no momento da 0,440 0,015+ 0,305 0,101 %%+
entrevista
Numero de filhos vivos
no momento da -0,287 0,125%*** -0,158 0,403****
entrevista
Horas de vida do RN***** 0,527 0,005+ 0,337 0,085%***
***kSpearman

***xxForam excluidos 14 filhos

Quando avaliada a associacgao entre luto complicado na época do 06bito;

luto complicado no momento da entrevista; depresséo e desesperanca foram

identificadas significancia estatistica entre luto complicado na época do ébito

e presenca de depressao (p < 0,001); e luto complicado na época do 6bito e

desesperanca (p = 0,005). Também foi identificada significancia estatistica na

associacdo entre luto complicado no momento da entrevista e presenca de

depresséao (p=0,006). Os dados encontram-se apresentados na Tabela 5.
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Tabela 5 Analise inferencial sobre presenca e auséncia da associacéo para
resultados referentes aos sentimentos na época do Obito,
sentimentos no momento da entrevista e avaliacdo do luto, e as
varidveis depressdo maior e de desesperanca referente a 30
pacientes que, apos diagnostico de anomalia fetal letal, seguiram
no GAIl de 2015 a 2008. HC-FMUSP, 2020.

Luto complicado no momento do Luto complicado no momento da

Obito entrevista
Variaveis (passado) (presente)
Cateqoria Presenca  Auséncia Presenca Auséncia
9 n=>5(n%) n=25(n%) P n=5(n%) n=25(n%)
N Sim 5(100,0) 2(8,0) 4 (80,0) 3(12,0)
Depresséao N ,001* 0,006*
Néo 0 23 (92,0) 1 (20,0) 22 (88,0)
Sim 1(20,0) 0 1 (20) 0
Desesperanga 5 0,005* 0,167*
Néo 4 (80) 25 (100,0) 4(80,0) 25(100,0)

*Teste Exato de Fisher

Sobre a avaliacdo em relacdo aos atendimentos do GAI, todas as
pacientes responderam que indicariam o servico para outras mulheres

gestantes que estivessem em situacdes semelhantes.

5.2 Dados qualitativos

Na classificagdo dos dados qualitativos, foram delineados oito temas.
Cada tema foi subdividido em categorias que pudessem representar
adequadamente as respostas encontradas. Desta forma, serdo apresentados,
nesta secao, os temas, suas subdivisdes em categorias, a frequéncia com que

foi encontrada e os discursos representativos (Tabela 6).
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Tabela 6 Categorias e temas identificados por meio do método
hermenéutico-dialético do conteddo das entrevistas das 30
pacientes que, apos diagnoéstico de anomalia fetal letal, seguiram
no GAIl de 2015 a 2008. HC-FMUSP, 2020.

Temas Categorias

Desconhecimento prévio

Impacto da noticia

Informacgdes na Internet

Percurso entre as instituicdes de salde
A perda do(a) filho(a) saudavel Compreenséo da gravidade

Explicando para a sociedade

Contando para os filhos

Suporte familiar

Diagnéstico dos genitores

Religiosidade
Esperanga
Premonicao
Milagre
Ciéncia

Anjo

(Des)esperanca e luto

Opcéo pela continuidade da gestacao

Cuidado Paliativo Perinatal Participacdo dos familiares

Estranhamento
Satisfacao
Amor
Tempo
Méaes de anjo Relacdo com o bebé na barriga

Relacdo com os demais filhos
Tentativa de ndo se vincular

Constatacdo da morte
Parto e perdas Desejo de (mais) contato
Aparéncia do filho

Ultima despedida

Recusa

Impossibilidades decorrente do parto
Retorno ao cemitério

Participacéo dos familiares

N&o participacédo dos demais filhos

Tradicionais ritos funebres

Tatuagem in memorian

Troca entre pares

Apresentacdo de registro de imagem
Troca de mensagens instantaneas

Novos ritos funebres

Registros de imagens
Momentos vividos
Mementos
Culpa
Amor e perda

Luto e Memoria Perdas sucessivas
Datas
Nomeacédo
Sonho meu
Relacdo com bebés alheios
Aprendizado
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O tema A perda do(a) filho(a) saudavel, e os discursos inseridos neste

tema abrangem as percepcdes das pacientes acerca das informacfes
referentes ao diagnostico de AFL e as delibera¢des decorrentes destas.

Dentro do tema A perda do(a) filho(a) saudavel, foram divididas as
seguintes categorias: Desconhecimento prévio, Impacto da noticia;
Informacdes na Internet; Percurso entre as instituicbes de saude;
Compreensdo da gravidade; Suporte familiar; Contando para os filhos;
Explicando para a sociedade; e Diagnéstico dos genitores.

Desconhecimento prévio: abrangeu as narrativas referentes a auséncia
de informacdes sobre os quadros clinicos fetais letais anteriores a gestacao.

Impacto da noticia: englobou os discursos que versavam sobre 0s
sentimentos e as reacdes vivenciadas apos o recebimento das informacdes
referentes a AFL.

Informacgdes na Internet: os relatos das pacientes sobre a utilizacédo da
Internet para obter informacdes sobre a AFL.

Percurso entre as instituicbes de saude: envolveu os relatos das
pacientes sobre suas passagens por instituicbes de saude até iniciar o
acompanhamento no HC.

Compreenséo da gravidade: abrangeu as narrativas sobre o que foi
assimilado sobre a gravidade do diagnoéstico de AFL a partir das informacdes
ofertados pelas equipes que realizaram atendimento.

Suporte familiar: os discursos sobre apoio e suporte familiar apos o
diagnostico.

Contando para os filhos: como as pacientes referiram repassar as
informacgdes sobre o diagnostico de AFL aos demais filhos.

Explicando para a sociedade: inclui as narrativas acerca da experiéncia
de explicar para as pessoas do circulo social sobre a anomalia e as
preocupac¢des com a nao receptividade das pessoas.

Diagnostico dos genitores: conhecimento de um diagnostico ou quadro
clinico pessoal ou do parceiro identificado no decorrer da investigacdo do

guadro fetal.
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A Tabela 7 apresenta as categorias, um discurso ilustrativo de cada
categoria, bem como, a frequéncia de ocorréncia dentre as entrevistas

realizadas.

Tabela 7 Categorias que compdem o tema A perda do(a) Filho(a) Saudavel,
discurso ilustrativo, frequéncias absolutas e porcentagens de
mulheres atendidas no GAI de 2015 a 2008. HC-FMUSP, 2020.

Tema A perda do(a) filho(a) saudavel

n (%)

Categorias Discurso ilustrativo da categoria n =30

Desconhecimento “Eu nunca tinha ouvido esse nome, sabia s6 de sindrome de
prévio Down. Eu nunca tinha ouvido isso, de Sindrome de Edwards.”

“Ele explicou que tinha o ando e tinha o que era incompativel com
a vida. Na hora, foi um choque. Eu néo falei nada, eu néo fiz nada.
Eu nao tinha como falar nada naquela hora. Acho que por causa
do choque mesmo, ndo dava para pensar. “

“‘No dia em que eu fiquei sabendo, me chamaram na sala, eu

lembro que a médica falou que a Catarina tinha uma sindrome. Eu

pensei que era Down. Eu fiquei fissurada na aparéncia. E via as 03 (10,0)
fotos na Internet, no Google. Eu procurei imagem, video no

Youtube. Na Internet, tem tudo.”

“O posto que me encaminhou para o alto risco. Fui para um posto
gue atendia alto risco por causa da presséo alta. Para o HC foi

05 (16,7)

Impacto da noticia 11 (36,6)

Informacdes da
Internet

Percurso entre as

mstltuu;oes de depois, quando descobriram o Edwards e a onfalocele. Fiz um 17 (56.7)
saude . . i ”
ultrassom para confirmar tudo e, depois, fui para o GAl.
Compreenséo da “Eu sabia. Ela podia falecer na barriga, na hora do parto, nascer e 18 (60)

gravidade falecer. Era muito grave.”

“No ultrassom, que falaram o diagnéstico eu estava acompanhada
pelo meu marido. Foi muito dificil, no dia ndo falei com ninguém.
No dia depois, que fui contar para minha familia. A gente € muito
Suporte familiar unido. N&o fiquei desamparada hora nenhuma. Meus pais, 14 da 09 (30)
Bahia mesmo, me ajudaram. Quando isso tudo aconteceu, eu
ficava muito sozinha, minha mée veio para ficar comigo. Estava
muito dificil, emocionalmente, sabe?”

“Eu contei para eles quando depois de uma consulta daqui. Depois

gue eu tive mais esclarecimento aqui. Ai eu conversei e expliquei

para eles. Até porque eles jA eram grandinhos. Ndo eram tdo 11(36,6)
pequenos entdo eu acho que tiveram mais facilidade para
assimilar. De entender o que estava acontecendo.”

“La fora a gente nao falava nada. Ninguém da igreja sabia. O povo
da igreja € muito critico. Eles falavam que era a culpa do nosso
Explicando para a passado. A gente ndo é casado no papel. Ao invés de ajudar, eles
sociedade criticam. O que a gente passa ninguém quer entender. Ninguém
quer ajudar. Mas julgar todo mundo quer. Entdo ninguém vai

saber. Ndo falamos nada e até hoje a gente nao fala. ”

“Depois veio a noticia. Eu fiz meu cariétipo trés vezes. O resultado
saiu no Ultimo. Eu soube que tinha a trissomia depois que ela
Diagnéstico dos (filha) j& tinha morrido. Ai foram dois lutos, dois sofrimentos. O que
genitores me mata é nao poder ter filhos mais. Eu sofro parcialmente, como
gue aos poucos. Eu queria que tivesse sido diferente, sofrer tudo

de uma vez. Acho que se tivesse sido assim ja tinha passado.”

Contando para os
filhos

07 (23,3)

02 (06,7)
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O tema (Des)esperanca e luto foi elencado a partir das narrativas que

versavam sobre as crencas das pacientes, suas doutrinas religiosas e aquilo
em que elas acreditam em relagdo ao que aconteceu na gestacao em que o
feto foi diagnosticado com anomalia fetal. A escolha pelo neologismo
(Des)esperanca ocorreu para sinalizar que esperanca e desesperanca
coexistem nas pacientes de uma maneira fluida. Este tema inclui as seguintes
categorias: Religiosidade, Esperanca, Premunicdo, Milagre, Ciéncia e Anjo.

Religiosidade: as falas apresentam elementos da fé e atribuicdo de um
designio maior.

Esperanca: engloba as narrativas sobre a esperanca e a falta dela tanto
durante o periodo gestacional como no momento da entrevista.

Premonicéo: abrange os discursos sobre eventos considerados como
avisos ou pressagios do que iria acontecer acerca do(a) filho(a).

Milagre: Crenca em uma interferéncia divina que modificasse a situacao.

Ciéncia: engloba as narrativas das pacientes sobre as expectativas no
conhecimento cientifico e na Medicina para, no futuro, uma mudanga em
relacdo aos diagndsticos letais amparadas nas crencas.

Anjo: as pacientes que apresentaram em seus relatos atribuicoes
angelicais aos filhos apds o 6bito compéem essa categoria.

Os discursos representativos das categorias do tema (Des)esperanca

encontram-se apresentados na Tabela 8.
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Tabela 8 Categorias do tema (Des)esperanca e Luto, descricdo do conteudo
pertinente, com discurso ilustrativo, frequéncias absolutas e
porcentagens de mulheres atendidas no GAI de 2015 a 2008. HC-
FMUSP, 2020.

Tema (Des)esperanca e Luto

Categorias

Discurso ilustrativo da categoria

n (%)
n =30

Religiosidade

“Eu ndo sou uma pessoa que fica perguntando: por que comigo
ou por que assim? Eu acho que eu fui escolhida por Deus para
ser a mae Bartolomeu. Isso aconteceu para me mostrar alguma
coisa. O que Deus tinha para me mostrar eu acho que ainda
ndo tenho a resposta, mas eu tenho certeza que quando Deus
me mostrar que foi por isso eu vou saber. (...) Eu tenho muita fé
em Deus. A minha fé em Deus continua a mesma. Até
aumentou. Na minha compreensao, tudo € um plano de Deus.”

22 (73,3)

Esperanca

“E quando chegava aqui no HC era sempre a mesma conversa.
A gente ja sabia 0 que estava acontecendo e sempre falavam.
Era sempre a mesma conversa. Desanimava a gente. A gente
tinha esperanca de escutar algo bom, qualquer melhora.
Mesmo que ndo fosse mudar o diagndéstico, mas uma coisa boa
do nosso filho. A gente ia embora desaminado.”

10 (33,3)

Premonicao

“Eu estava afastada da igreja, mas Deus falava comigo. Ele me
avisou que ela ia embora. Ele disse que ela nédo ia ficar comigo.
Era um aprendizado. A Barbara era um mistério. Eu sentia, Ele
falava comigo.”

07 (23,3)

Milagre

“O milagre seria ela nascer sem nada que foi identificado no
ultrassom. Mas se fosse uma coisa de Deus para ela viver e
conviver. Seria uma bencdo. Eu ndo sabia quanto tempo a
gestacdo ia durar. Sabia que ela podia falecer na barriga,
nascer e falecer, mas Deus quis assim. Que ela nascesse com
vida. Um milagre! Deus pode tudo, se Ele quiser fazer Ele faz,
Ele é Deus. Mas do jeito que ela nasceu, era melhor ela ir ficar
com Deus mesmo.”

17 (56,7)

Ciéncia

“Eu vejo que Deus esta usando os médicos, esta usando a
ciéncia. Porque assim, a ciéncia quem d& é Deus. A sabedoria
gue os cientistas tém, que os médicos tém, foi Deus que deu. E
ai, Deus estava usando os médicos para abencoar. (...) Ele
cura, mas Ele deixou os médicos aqui para ajudar. Ele que da
sabedoria aos médicos, € Ele que capacita, Ele que da
entendimento. Deus faz o que o homem nao consegue fazer.”

04 (13,3)

Anjo

“Hoje ndo me entristece mais, me alegra. Eu ndo esperava esse
sentimento. Eu achava que nao ia superar. Eu achava que nao
ia dar conta. Eu queria que ele estivesse aqui, mas eu penso
gue é o Tomas que esta fazendo acontecer todas as coisas
boas para gente, la de cima, ao lado do Criador.”

10 (33,3)

O tema Cuidado Paliativo Perinatal foi proposto a partir dos discursos

referentes ao atendimento realizado pelo GAI. Este tema é composto pelas

seguintes categorias: Satisfacdo, Participacao dos familiares, Estranhamento,

e Opcao pela continuidade da gestacao.
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Satisfacdo: Discursos referentes a avaliacao sobre o servico.

Participacdo dos familiares: Narrativas que versam sobre a participacdo
dos familiares nas consultas do GAI.

Estranhamento: Diferencas observadas no servico e nos assuntos
abordados, principalmente diante da impossibilidade de falar sobre a AFL em
outros lugares.

Opcao pela continuidade da gestacéo: Relatos sobre a escolha em
seguir a gravidez dada a possibilidade de interrupcdo decorrente do
diagnéstico de letalidade fetal.

Os discursos que compdem as categorias do tema Cuidado Paliativo

Perinatal estdo apresentados na Tabela 9.

Tabela 9 Categorias do tema Cuidado Paliativo Perinatal, descricdo do
conteado pertinente, com discurso ilustrativo, frequéncias
absolutas e porcentagens de mulheres atendidas no GAI de 2015
a 2008. HC-FMUSP, 2020.

Tema Cuidado Paliativo Perinatal

. . . . . n (%
Categorias Discurso ilustrativo da categoria n _( 3(%
“Eu acho que eu superei pelo atendimento também. Eu super
agradeci, muito, muito as meninas pelo tratamento, pelo
atendimento. Todas sabiam da malformacéo e nunca trataram
Satisfacgo ela como defeituosa. Se fosse em outro hospital, ndo sei como 30 (100)

teria sido. Sei que meu sofrimento foi menor pelo servico que
recebi. (...) Elas sempre falaram a verdade, ndo me
esconderam nada. Elas explicaram tudo o que ela tinha e como
ia ser.”

“Na verdade, assim, eu acho que foi ainda melhor para o meu
esposo. Ele ficou mais abalado que eu. Entdo, para ele, foi 03 (10)
muito importante. Ele participava comigo, ele vinha e tudo.”

“Foi dificil, mas foi muito util. Falei de coisas que n&o falava em
Estranhamento  outros lugares. Nem tudo que elas perguntaram era facil. Era 08 (26,7)

dificil, mas foi importante.”

“Foi proposto por todos os médicos que passei [interromper a
gestacgédo]. Eles sempre falavam que a justica brasileira havia
liberado a interrupgé@o nesses casos. Varios médicos falaram a
mesma coisa. A Unica coisa que a médica falava era que era
uma malformacéo e que a justica brasileira permitia o aborto. A

Participacdo dos
familiares

Opcao pela Unica coisa que eu pensava era: ‘Ela esta tdo bonitinha
manutencdo da  mexendo no ultrassom.” Com que eu iria tirar aquela vida? (...) 16 (53,3)
gestacéo A forma como eu vejo a vida é diferente. Na minha religido, ndo

€ proibido interromper, se a gente escolhesse pela interrupcéo,
eles ndo iam falar nada. (...) Mas, para mim, a minha filha
precisava vir naquela época. Eu ndo quis... J& tinha trés
abortos. N&o ia interromper uma gestacdo que estava
seguindo.”
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O tema Maes de anjo abarca as narrativas sobre a vivéncia da

maternidade no contexto da AFL, os impactos do diagnostico na relacao
materno/fetal e com os demais filhos vivos. As categorias que compdem esse
tema séo: Amor, Tempo, Relacdo com o bebé na barriga, Relacdo com os
demais filhos, e Tentativa de n&o vincular

Amor: As narrativas fazem referéncia ao amor em relacdo ao(a) filho(a).

Tempo: as falas das pacientes sobre como a AFL e como o tempo
interferiram na relacéo estabelecida com o(a) filho(a) estédo reunidas nesta
categoria.

Relacdo com o bebé na barriga: interagcdo com o(a) filho(a) durante o
periodo gestacional e a relagdo no momento da entrevista com a barriga.

Relacdo com os demais filhos: as pacientes que, no momento da
entrevista, tinham outros filhos vivos relataram sobre essa relacdo e os
impactos da gestacdo com diagnostico de AFL.

Tentativa de nao vincular: diante do diagndstico de AFL e iminéncia da
morte, foi referida a tentativa de ndo estabelecer vinculo com o(a) filho(a).

Os discursos que englobam as categorias do tema Mé&es de anjo estédo

apresentados na Tabela 10.
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Tabela 10 Categorias do tema Maes de Anjo descricdo do conteudo
pertinente, com discurso ilustrativo, frequéncias absolutas e
porcentagens de mulheres atendidas no GAIl de 2015 a 2008. HC-

FMUSP, 2020.

Tema Maes de Anjo

Categorias

Discurso ilustrativo da categoria

n (%)
n=30

Amor

“‘Desde o momento que vocé vé que vocé vai ser mae o amor
cresce, o amor aumenta”

11 (36,6)

Tempo

“Fiz tudo: exame, enxoval, escolhi o nome. (...) Aproveitei tudo
nos 09 meses que tive ela. Fiz tudo o que eu podia ter feito.
(...) Eu precisava dela e ela precisava de mim. Foram 09
meses, mas para mim foi a vida toda.”

06 (20)

Rela¢do com o
bebé na barriga

“Eu tinha um vinculo muito grande com ela no banho, era o
nosso momento. (...) Eu e ela. Eu conversava com ela
enquanto fazia carinho na minha barriga. Eu acho que ela
gostava do banho. O momento do banho é o meu momento,
eu posso lembrar dela, eu posso chorar. Na hora do banho eu
me sinto mais préxima dela”

13 (43,3)

Relagdo com
os demais
filhos

“Depois que a Ema se foi, eu fiquei muito mais perto da Beatriz
[filha mais velha].(..) A minha filha mais velha recebeu o Tiago
[gestacdo seguinte] muito bem. Ela chorou de alegria quando
soube que eu estava gravida. Ela queria muito ter um irm&o.
Eu queria muito outro filho. Agora ndo tem espago para a
tristeza depois que o Tiago chegou. (...) Eu dedico os meus
dias a eles. N&o pude viver com Ema, mas posso viver com
os outros.”

11 (36,6)

Tentativa de
nao vincular

“Eu fiquei muito mal. Ja sabia que ela ndo ia viver entdo ndo
quis apegar. Eu preferi ficar afastada. (...) Como os médicos
avisaram que ela ndo ia nascer, eu voltei a me organizar,
pensar em outras coisas. (...) Eu queria uma crianga normal.
A gente ndo espera um filho vir doente, ainda mais doente
desse jeito. Preferi ficar longe.”

1(3,3)

O tema Parto e perdas é composto pelos discursos referentes ao

momento do parto. Este tema € composto pelas seguintes categorias:

7

Constatacao da morte; Desejo de (mais) contato; e Aparéncia do filho.

Constatacdo da morte: Relatos sobre a percepcéo das pacientes acerca

do momento em que perceberam que o(a) filho(a) havia falecido.

Desejo de (mais) contato: Narrativas que versam sobre o desejo das
pacientes de terem contato fisico com o(a) filho(a). A utilizacdo de (mais)

contato é para sinalizar aquelas que puderam ter contato e referiram que

gostariam que tivesse sido por mais tempo.

Aparéncia do filho: DescricAo das caracteristicas observadas na

aparéncia fisica do(a) filho(a).
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Os discursos que englobam as categorias do tema_Parto e perdas estao

apresentados na Tabela 11.

Tabela 11 Categorias do tema Parto e Perdas, descricdo do contetdo
pertinente, com discurso ilustrativo, frequéncias absolutas e
porcentagens de mulheres atendidas no GAl de 2015 a 2008. HC-
FMUSP, 2020.

Tema Partos e Perdas

Discurso ilustrativo do tema

n (%)
n =30

Constatagdo da
morte

“Toda hora eu perguntava se ele ainda esta vivo. O pediatra
ndo estava na sala. Depois o pediatra chegou, conversou
com a gente bastante. Ai eu perguntei: “ -Ele ainda esta
vivo?” Ele falou:*-Tem que examinar. Vocé quer que
examine aqui?” Eu falei que podia. Ele examinou no meu
colo. Ele falou: “-Infelizmente, o coragéo ja parou de bater.”
Nossa, nessa hora, eu apaguei. Eu ndo sabia nem onde eu
estava. Eu fiquei sem chdo. Nossa... Ai eu estava vindo hoje
no metré pensando: Nossa, como sera que foi? Sera que foi
sufocando? O coracéo foi parando de bater e ele foi parando
de respirar? Vindo eu fiquei pensando nisso. Mas na hora
eu nao associei nada. Nem reparei nada disso. Eu so chorei.
Ele ficou vivo 32 minutos. Para mim, ele estava dormindo.
Ele estava bem tranquilo. Ndo parecia que ele estava
morrendo.”

15 (50)

Desejo de (mais)
contato

“Eu peguei ele, segurei ele. Achava que eu néo ia querer. Ja
tinha falado com os médicos daqui. Eu mudei de ideia na
hora. Segurei ele, beijei ele e depois entreguei ele para
enfermeira. Ele ndo era meu. Ele era de Deus. (...) Eu falei:
“- Quero ver, quero segurar se eu puder.” Na hora, até eu
acho que a enfermeira ficou pensando: “essa mulher esta
doida, ne? Vai segurar uma crianga morta?” Mas eu quis.
Queria olhar para o rostinho dele, beijar ele. Eu beijei ele.
Entao talvez ela deve ter pensado: “Nossa, ela ndo tem
coragdo, nao tem sentimento.” Mas nao é isso, né? (...)
Ent&o depois que passou, teve o primeiro, 0 segundo dia em
casa. A casa estava cheia, bastante gente, mas depois vai
passando, vai querendo dar aquele sentimento ja querendo
tomar conta, né? (...) Poxa, meu bebé ndo esti por aqui.
Meu bebé ndo esta comigo em casa. Eu queria que ele
estivesse aqui comigo.”

19 (63,3)

Aparéncia do filho

‘Eu ndo sabia como elas estavam dentro da barriga.
Quando eu vi, no parto, fiquei tranquila. Eu achava que seria
pior. Elas estavam grudadas do braco para baixo. Elas
tinham bracos e pernas. Nao era feio de ver, parecia que
elas estavam abragadas.”

09 (30)
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O tema Tradicionais ritos funebres abrange os discursos acerca da

realizacdo dos rituais funebres apds o falecimento do(a) filho(a).

As categorias que compdem o tema Tradicionais ritos funebres séo:

Ultima despedida; Recusa em participar; Impossibilidade decorrente do parto;
Retorno ao cemitério; Participacdo dos familiares; e Nao participacdo dos
demais filhos.

Ultima despedida: Narrativas acerca da decisdo das pacientes em
participar do velério e do enterro.

Recusa em patrticipar: engloba os relatos das pacientes que optaram por
nao comparecer ao veldrio e ao enterro.

Impossibilidade decorrente do parto: o discurso referente a
impossibilidade de participar do veldrio e do enterro devido ao quadro clinico
apos o parto.

Retorno ao cemitério: envolveu os relatos das pacientes sobre as visitas
posteriores ao tumulo.

Participacéo dos familiares: abrangeu os discursos sobre a participacéo
dos familiares, inclusive dos demais filhos, no velério e no enterro.

N&o participacdo dos demais filhos: as consideracbes das pacientes
sobre a nao participacédo dos demais filhos.

Os discursos representativos do tema Tradicionais ritos funebres estao

apresentados na Tabela 12.
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Tabela 12 Categorias do tema Tradicionais Ritos Funebres descricdo do
conteudo pertinente, com discurso ilustrativo,
absolutas e porcentagens de mulheres atendidas no GAI de 2015
a 2008. HC-FMUSP, 2020.

frequéncias

Tema Tradicionais Ritos Funebres

Discurso ilustrativo do tema

n (%)
n =30

Ultima despedida

“Fiquei s6 um dia internada para poder participar. Nao ia
me perdoar se nao tivesse participado. Queria estar com
ela. Ndo quis cesérea, queria me despedir dela. A pior
parte é a hora que enterra. Foi muito importante, era a
Ultima vez com ela. Foi essencial. Tinha que ir até o fim,
eu ndo ia abandonar ela naquela hora. Ficamos juntas até
o final.”

15 (50,0)

Recusa em
participar

“Na verdade, eu ndo quis prolongar o sofrimento. (...) Nao
precisava passar por isso. Eu ndo assisti ao enterro das
meninas. E para mim ndo foi doloroso nédo participar. Eu
figuei com elas o tempo que elas tiveram de vida. No
enterro, elas ja ndo tinham vida. Entédo nédo tinha porque ir.
Acho que era s6 prolongar o sofrimento”

10 (33,3)

Impossibilidade
decorrente do parto

“Nos fizemos enterro e funeral, mas eu nao fui, estava
internada. Como foi cesarea, os médicos ndo me
liberaram. (...) Hoje d6i menos, mas eu ainda sofro. Acho
gque porque eu nado enterrei, ndo fui ao timulo nem no
cemitério.”

01 (3,3)

Retorno ao cemitério

“Sempre que da a gente vai. Sozinha eu nunca fui, mas
nunca deixei de ir. Alguém vai comigo. Eu vou, acendo
uma vela, rezo um pouco. Eu ndo sinto nada de tristeza
ndo... Eu vou 4 para cuidar. Eu sei que ela ndo esta ali
mais. Eu sei que a alma dela esta no céu.”

13 (43,3)

Participacao dos
familiares

“A familia foi. Ele também. Ele colocou um brinquedo, um
chocalho perto e deixou la no cemitério. Quando ele
ganhou, ele disse que era para o Silvio. Na hora do
enterro, ele colocou la. Falou que ia deixar com o Silvio.”

05 (16,6)

N&o participacdo
dos demais filhos

“Ela nao foi no veldrio. Talvez fosse importante para ela,
mas achei muito impactante. Ver o irméo, sabe? Estar 14,
aquele lugar.”

03 (10,0)

O tema Novos ritos funebres foi elaborado a partir das narrativas que

versavam sobre a utilizacdo da rede mundial que possibilita troca virtual de

dados acerca do diagnostico de AFL e sobre o(a) filho(a) falecido(a). As

categorias que compdem esse tema sao: Tatuagem in memorian, Troca entre

pares, Apresentacdo de registros de imagens, e Troca de mensagens

instantaneas.

Tatuagem in memoriam: os discursos das pacientes que versam sobre

escolha por inserir na pele uma homenagem permanente ao(a) filho(a)

falecido(a).
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Troca entre pares: as narrativas que versam sobre as trocas de
experiéncias com outras maes que vivenciaram situacoes semelhantes.

Apresentagao de registros de imagens: abrange os discursos sobre a
exposicao de imagens na rede.

Informacdes: os relatos das pacientes sobre a utilizacédo da Internet para
obter informacgdes sobre a AFL.

Troca de mensagens instantaneas: discursos sobre a utilizagcdo de
aplicativos de conversas.

Jardim de memoria:; os discursos do tema Novos ritos finebres estao

apresentados na Tabela 13.

Tabela 13- Categorias do tema Novos Ritos Funebres descricao do contetdo
pertinente, com discurso ilustrativo, frequéncias absolutas e
porcentagens de mulheres atendidas no GAl de 2015 a 2008. HC-
FMUSP, 2020.

Tema Novos Ritos Flnebres

n (%)

Discurso ilustrativo do tema
n =30

“Fiz recente, meu anjinho. A minha filha mais velha fez
também no braco dela. Ela fez a asinha e o0 nome dela. Ele
Tatuagem in fez o pezinho dela. A minha pequena fala que, quando ela
memorian ficar mais, ela vai fazer também, ai todos nds teremos uma
tatuagem da Celma. Ele (esposo) fez primeiro, depois a minha

filha mais velha quis fazer. Ela fez a asinha e o nome dela.”

“No Facebook, tem uma pagina Acrania/Anencefalia. O que
eu posso eu fago para ajudar as outras mées do grupo (...) eu
indico o GAIl para todo mundo, inclusive 1& no grupo do
Facebook. Eu conto como foi aqui.”

“Eu até postei no meu Instagram. Eu quis colocar uma foto,
escrevi um texto falando dele. O texto era para ele também. 03 (10)
Eu ndo falo dele, ndo costumo falar, mas postar eu posto.”

“Eu postei, uma vez, no grupo da familia. Eu fiquei triste com
0 comentério dela [tia]. Parece que a Liz ndo foi nada para
Troca de mensagens eles... Ai eu fiquei triste, chorei. Aquilo mexeu comigo, parece
instantaneas gue ela morreu e acabou. Eu ndo fico pedindo para as
pessoas ndo esquecer. S6 ndo quero que elas falem como se

ela nao tivesse existido.”

05 (16,7)

Trocas entre pares 04 (13,3)

Apresentacao de
registros de imagens

01 (3,3)

O tema Memdrias e Luto engloba as narrativas acerca dos elementos

que compdem as recordacdes decorrentes do periodo gestacional e do(a)
filho(a) falecido(a), além das memorias decorrentes da perda. As categorias

gue compdem esse tema sao: Registros de imagens; Momentos vividos;
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Mementos; Culpa; Amor e perda; Perdas sucessivas; Datas; Relagcdo com
bebés alheios e Aprendizado.

Registros de imagens: discursos sobre a utilizacdo de fotografias e
filmagens para captar um momento junto ao(a) filho(a) tanto no periodo
intraltero como apdés o parto.

Momentos vividos: narrativas acerca da importancia de que as
experiéncias e os registros ocorressem durante o periodo em que o(a) filho(a)
estivesse com vida.

Mementos: relatos das pacientes sobre os elementos que estas
elegeram como recordacdes e lembrancas da gestacdo com AFL e do(a)
filho(a) falecido(a).

Datas: a percepc¢éo das pacientes acerca de datas que passaram a ser
marcantes.

Culpa: relatos sobre a percepcédo das pacientes acerca do sentimento
de culpa.

Amor e perda: narrativas que versam sobre a perda do(a) filho(a) a partir
do amor que sentem.

Perdas sucessivas: abrangeu os discursos sobre outras perdas
perinatais.

Relagcdo com bebés alheios: os relatos sobre o incobmodo diante de
gestantes e bebés ap0s a perda.

Nomeacdo: as pacientes que referiram utilizar o nome do(a) filho(a)
falecido.

Sonho meu: os relatos acerca dos processos oniricos que, no enredo,
apresentavam o(a) filho(a) falecido.

Aprendizado: os discursos em que as pacientes atribuiram a vivéncia da
gestacdo do AFL e o falecimento do(a) filho(a) algum aprendizado.

Os discursos que compdem as categorias do tema Memoria e Luto estdo

apresentados na Tabela 14.
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Tabela 14 - Categorias do tema Memodria e Luto, descricdo do conteudo
pertinente, com discurso ilustrativo, frequéncias absolutas e
porcentagens de mulheres atendidas no GAI de 2015 a 2008. HC

- FMUSP, 2020.
Tema Meméria e Luto
. . . . . n (%)
Categorias Discurso ilustrativo da categoria n =30
Registro de  “Fiz um album com 100 fotos, tem fotos minhas gravida e fotos dele
. . : » 21 (70)
imagem no parto. Esta tudo em casa, guardadinho.
“Na hora que nasceu, elas choraram e depois pararam. Eu achei que
Momentos vividoselas ja tinham morrido. Eu chorei achando que elas tinham morrido 12 (40)

sem eu vé-las. Eu perguntei se elas estavam vivas para os médicos.
Eu queria ver com vida.”

Mementos

“Eu coloquei o nome dele num papel, peguei todos as lembrangas e

fiz um painel: pulseira, touquinha, foto. (...) Eu ndo desmontei o

quarto. Eu gosto de entrar nele. Foi uma decisdo minha e dele
[esposo]. A gente fez para ele. O que era dele, vai continuar dele. (...) 13 (43,3)
Quando a gente chegou em casa, depois de tudo, jogamos todos os

papéis fora! Filipeta, cartdo, tudo que era do hospital. Foi tudo para o

lixo.”

Perdas
sucessivas

“Ela ndo foi a primeira. Eu tive um aborto antes do Carlos. Era
pequenininho ainda, mas eu perdi e vi. Ja cheguei perdendo ja. Eu
sangrei e perdi ele. Um sofrimento. (...) Depois veio o Carlos, meu
filho. (...) Mas depois veio a Cris que faleceu. Eu nunca vou esquecer.”

06 (20,0)

Amor e perda

“O tempo do luto, todo mundo tem, porque € amor e depois perda.
(...) Durante esse periodo [de luto], eu estava mal. Pensava na Sofia
e doia muito por ela ndo estar aqui. (...) Fica a lembranga, o amor.
Mas tocar ndo posso mais. (...) E um choro de amor, ndo de dor.”

18 (60,0)

Nomeacao

“Sempre que comento, falo o nome dele. Ele ndo esta aqui, mas ele

tem um nome. (...) Eu nunca vou esquecer o meu filho.” 26 (86.6)

Reacéo diante de

outros bebés.

“Foi doido, eu ndo conseguia ver uma gestante na minha frente ou
mulheres com bebé no colo. (...) Eu queria chorar, ficava nervosa. 10 (33,3)
Elas estavam com os bebés delas. E eu ndo.”

Datas

“Ja passou dois anos que ele foi. Dia 24 agora vai fazer 3 aninhos e
dia 30 ja vai ser a exumacao dele. Ai nesses dias eu estou meio
assim, chorona. Desculpa? [pela reacdo de choro intensa]. No dia que
chega a mesma data eu fico bem triste. (...) Quando eu lembro, por
exemplo, hoje é a data que eu descobri que estava gravida. Ai eu
choro. Mas eu choro também em dia normal, que néo ¢ data. E s6 um
dia que eu acordo e fico pensando. Choro de manh&, de tarde e
depois passa.”

13 (43,3)

Sonho meu

“Quando eu deito eu penso sempre nela, tenho muitos sonhos com
ela. Hoje penso de uma forma leve. Sonhava com ela viva, saudavel,
sem probleminha nenhum. Era o meu desejo, ai acho que acabava
indo para o sonho...”

08 (26,6)

Culpa

“Eu acho que Deus me castigou. Eu fui uma ma filha, por isso Ele fez
isso. Tudo que a gente fez aqui, a gente paga aqui. Eu ndo era boa
pessoa. Tentar ser 100% santo porque eu conheco a palavra.
Conhecendo a palavra é ainda pior fazer errado.”

02 (6,6)

Aprendizado

“Eu acho que a perda das meninas ainda tem me ensinado muito. Eu
amadureci com o tempo. Tenho 26 anos, mas penso com cabeca de

60. Eu consigo aconselhar alguém com experiéncia, por tudo que ja 18 (60,0)
passei. Parece que eu cresci. Eu melhorei como pessoa. A sabedoria

veio das meninas. Tudo que eu passei tem um aprendizado.”
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6 DISCUSSAO

O instrumento utilizado neste estudo permitiu realizar uma analise do
processo de luto em dois momentos: 0 momento passado, ou seja, a época
em que ocorreu a perda da gestagao; e 0 momento em que a entrevista estava
ocorrendo. O intuito era utilizar essa demarcagdo do teste para observar
semelhancas e diferencas nos dois tempos.

A partir dos dados demogréficos, foi identificado, mesmo sem relevancia
estatistica, que as pacientes com ensino superior (Tabela 1) apresentaram
valores menores para a pontua¢cao maxima nos dois tempos do luto de acordo
com a validagdo do instrumento no Brasil®®, que observou que, quanto maior
a escolaridade, menor a incidéncia de luto complicado.

Sobre a religido (Tabela 1), também sem relevancia estatistica, é
perceptivel que as pacientes que referiram ser evangélicas apresentaram, nos
dois tempos, valores maiores na média, mediana e maxima. As pacientes que
referiram nao ter religido apresentaram menores médias tanto no momento do
Obito como no momento da entrevista. Apesar das participantes que referiram
ter religido afirmarem ser cristds, a andalise dos discursos identificou a
presenca de sincretismo religioso das pacientes. As pacientes referiram
crenga na reencarnacao, embora nenhuma tenha afirmado que a religiao
estava relacionada com a doutrina espirita. Relataram também sobre a
consulta a lideres de religides afro-brasileiras; o que indica um aspecto
histérico do Brasil em relacéo ao cristianismo e a marginalizacao das outras
religiGes??.

Assim, diante da perda do(a) filho(a), vislumbrar a possibilidade de um
reencontro em breve demostrou ser tanto apaziguador para aquelas que
acreditavam na possibilidade de que o(a) filho(a) falecido(a) retornasse a vida
em um corpo saudavel, novamente, como seu(sua) filho(a). Enquanto, que a
possibilidade de reencarnacdo e o(a) filho(a) ser de outra pessoa foi
extremamente angustiante. A necessidade de diferenciar o filho(a) falecido(a)
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do filho(a) reencarnado(a) também mobilizou duvidas nas pacientes talvez,
exatamente, por ndo ser um dogma do qual elas tém conhecimento e
proximidade.

No momento da entrevista, foram identificadas as pacientes que tinham
filhos vivos (Tabela 1), porém nédo foi observada relevancia estatistica em
relacdo ao luto, embora a literatura indique que outros filhos vivos minimizam
os impactos do luto®6!, Trés possiveis aspectos que podem ter influenciado
esse dado e que precisam ser identificados séao: as particularidades dos
aspectos emocionais do AFL em relacdo a outras perdas perinatais, a
assisténcia recebida em CPP por todas as pacientes e o nimero de pacientes
gue participaram desse estudo.

Ja aavaliacdo da presenca do luto complicado no momento da entrevista
das pacientes que estavam gravidas (Tabela 2) apresentou relevancia
estatica. As pacientes que estavam gravidas apresentaram pontuacdes
significantemente menores que as pacientes que ndo estavam gravidas no
momento da entrevista, corroborando a literatura de que gestacdo seguinte
reduz o sofrimento decorrente do luto perinatal®2-3,

Foi possivel observar que as pacientes que estavam gestantes no
momento da entrevista apresentaram particularidades em relagéo a gravidez.
Estas estavam vivenciando uma gestacdo com um feto saudavel, o que
possibilitou a elas atribuir um novo significado3%4* a capacidade de gerar e a
prépria maternidade, aspectos que sdo caracteristicos ap6és uma perda
perinatal'®. Além disso, essas pacientes estavam vivenciando um periodo
gestacional dentro daquilo que socialmente é pressuposto para uma gravidez.
Durante a modernidade, a valorizacdo da mulher passou a ser atrelada a
maternidade!®,

Sobre 0 momento do parto, a despeito da relevancia do plano de parto
(Tabela 2) que possibilita o planejamento do que acontecerd na sala de
parto®128 e, consequentemente, que reduz os elementos desconhecidos que
podem mobilizar estranhamento e angustias, ndo foi evidenciada relevancia
estatistica entre as pacientes que preencheram ou ndo o plano de parto em
relacdo ao luto complicado.
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A partir do relato dessas sobre esse momento, € notorio que a conduta
da equipe foi a mesma. Talvez os treinamentos realizados com toda a equipe
do centro obstétrico, a sistematizacédo da assisténcia, o registro em prontuario
dos valores da familia e a sinalizacdo de que a paciente estava sendo
acompanhada pelo grupo de cuidados paliativos tenha aproximado o
atendimento realizado a pacientes no momento do parto, mesmo sem o
preenchimento prévio do plano de parto.

Ainda acerca da sala de parto, ao considerar a pontuacdo das
participantes que o(a) filho(a) nasceu com vida (Tabela 2) e as que o(a) filho(a)
faleceu intradtero ou durante o trabalho de parto, observou uma maior
pontuacdo, com significancia estética nagueles em que o(a) filho(a) nasceu
vivo. Os filhos que permaneceram vivos apés o parto foram, segundo a
narrativa das pacientes, a constatacdo da persisténcia daquela gestacao e
daquele(a) filho(a) que conseguiu chegar até aquele momento. Todas as
pacientes vivenciaram o contato intrauterino, mas somente essas vivenciaram
também a interacdo com o(a) filho(a) com vida e, posteriormente, sem vida,
contemplando o fenbmeno vida e morte.

Diante da analise dos discursos, € perceptivel que as pacientes que
os(as) filhos(as) nasceram vivos (Tabela 2) vivenciaram concomitantemente:
a alegria diante da possibilidade de ver o(a) filho(a) com vida; a esperanca de
gue o milagre aguardado poderia estar acontecendo; a decepcéao diante do
milagre da cura que n&o aconteceu como inicialmente desejado e a apreensao
de ndo saber em que momento poderia ocorrer a morte.

Referente aos dados do histérico de saude mental (Tabela 3) das
pacientes, ndo foram constatadas diferencas estatisticamente significativas. A
despeito da percepcdo das pacientes que relataram reconhecer o proprio
sofrimento e que seria benéfico o atendimento psicologico apds o falecimento
do(a) filho(a), fica evidente uma barreira cultural em relacdo a busca pelo
atendimento.

Psicllogos passam a compor equipe de atendimento as instituicdes de
saude mental na segunda metade do século XX. O termo pejorativo utilizado

para designar o paciente com transtorno mental, louco, remete a um aspecto
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social constituido e reconhecido historicamente!®?, sendo, ainda hoje, utilizado
e associado popularmente a fraqueza, a loucura e a condutas que nao estéo
inseridas nos padrdes sociais.

Essa barreira ndo foi observada em relagdo ao servico prestado pelo
psicologo inserido na equipe multiprofissional ou durante o acompanhamento
individual realizado no hospital. O atendimento com o psicélogo, dentre outros
profissionais, na assisténcia do GAI, nao foi apresentado nos discursos como
0 mesmo estigma que a busca por um atendimento psicolégico individual.

Entre as horas de vida do RN (Tabela 4) e a pontuacdo para luto
complicado na época do Obito, apresentou correlacdo linear positiva
moderada, sendo possivel observar que, quanto mais tempo o RN
permaneceu vivo, maior a intensidade dos sentimentos vivenciados no
momento do oObito.

Esse recorte, que nao incluiu aqueles que faleceram intradtero, durante
0 parto e nem os trés que viveram por mais de um dia, pois teve como objetivo
analisar a situacdo em RN que faleceram juntamente a paciente, na sala de
parto.

Novamente, a complexidade da vivéncia desse momento na sala de
parto deve ser considerada. Além disso, o falecimento do(a) filho(a), para
essas pacientes, marca a impossibilidade de ver novamente o(a) filho(a) com
vida; a constatacéo de que o milagre, associado a cura, ndo aconteceu e que,
mesmo sem identificar e precisar o exato momento, a morte aconteceu diante
de seus olhos.

Independente da pontuacdo apresentada, nenhuma das pacientes
avaliou arrependimento em ter visto o filho na sala de parto, o que respalda a
importancia da equipe de salude em ofertar a possibilidade de ver o filho com
ou sem vida. E a necessidade de compreender que sera inerente a essa
vivéncia o sofrimento.

No que diz respeito a analise entre aos dados da idade materna (Tabela
4) e pontuacéo para luto complicado na época do 6bito, a correlacao foi linear
negativa fraca e inversamente proporcional. Foi possivel inferir que, quanto

maior o tempo de vida das pacientes, maior a possibilidade de variadas
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experiéncias vividas. Talvez, as experiéncias anteriores destas ofertaram
diferentes recursos emocionais para lidar com o falecimento do(a) filho(a) de
acordo com a compreensao das estruturas previas e o0s significados
anteriores*4,

Quando avaliada a associacgao entre luto complicado na época do 6bito
e no momento da entrevista com a pontuacao para depresséo e desesperanca
(Tabela 5), identificou-se: significancia estatistica entre luto complicado na
época do Obito e presenca de depressdo maior; luto complicado na época do
Obito e desesperanca. Também foi identificada significancia estatistica na
associacdo entre luto complicado no momento da entrevista e presenca de
depressdo. A sobreposicdo dos quadros clinicos de luto, depressdo e
desesperanca € possivel a partir da propria sintomatologia, conforme
apresentado pela DSV-V2°, Além disso, depressédo e desesperanca podem
ser identificadas desde a confirmacéo do diagnéstico de anomalial®?83, Esse
dado evidencia a necessidade do diagnostico diferencial, ndo somente para
que sejam identificados os quadros clinicos, mas também para que o
tratamento adequado seja ofertado a essas mulheres e para evitar
subnotificagdes do luto complicado.

No que concerne a avaliacdo acerca aos atendimentos realizados pelo
GAl, todas as pacientes avaliaram que indicariam o atendimento a mulheres
em situacdes parecidas em que ocorreu o diagnostico de AFL e todas
descreveram o servico como benéfico e proveitoso.

A compreensdo do GAI de que a paciente esté inserida em um contexto
familiar que também necessita de suporte*®’, fundamenta o incentivo a
presenca dos familiares nas consultas. Nos relatos das pacientes referentes
a participacdo dos familiares (Tabela 9) nas consultas do GAl, é perceptivel
gue elas também avaliam como positiva para os familiares a assisténcia.

O acolhimento aos familiares pelo GAl também foi observado pelas
pacientes que referiram obter informacdes e orientagcbes da equipe para

conversar com familiares sobre o AFL.
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As pacientes ndo deixaram de discorrer acerca das diferencas (Tabela
9) observadas no atendimento do CPP e nos demais servicos de saude em
que foram atendidas; desde a configuracédo da equipe multiprofissional até os
assuntos abordados nas consultas.

A presenca de profissionais de diferentes areas, na percepc¢ao dessas,
possibilitou e enriqueceu a diversidade dos assuntos abordados, além de
oferecer o atendimento adequado para cada demanda. A presenca do
psicologo possibilitou que a paciente entrasse em contato com seus
sentimentos, sendo escutada e acolhida de maneira qualificada e permitindo
a elaboracao do processo de luto.

Na avaliagdo das pacientes, os assuntos abordados durante os
atendimentos propiciaram que, no momento do parto, reduzisse o fator
surpresa diante do que estava acontecendo, e, consequentemente,
ansiedades e duvidas mobilizadas pelo que é desconhecido. Umas das
qualidades identificadas pelas pacientes foi 0 seguimento do plano de parto
construido junto a equipe nas consultas.

Conversar sobre a morte foi algo novo e inusitado (Tabela 9) para as
pacientes, principalmente considerando que o silenciamento sobre a morte é
constante na comptemporaneidadel. As pacientes descreveram 0s
atendimentos como 0 momento em que era possivel conversar sobre o que
nao estava sendo dito em outros lugares.

Respaldando o imaginario de que a gestacéo é um periodo pleno®, foi
observado que a populacdo nédo tinha acesso a informacdes sobre anomalias
fetais prévias a gestacdo (Tabela 7). Diante de algo novo e nédo familiar, o
impacto vivenciado diante da constatacdo do diagnodstico é plausivel e
recorrente, conforme identificado na literatura84103,

De acordo com o conceito de infamiliar'®, é notério nas pacientes as
reagOes decorrentes desse estranhamento: a novidade e a estranheza; a
incerteza intelectual e a desorientacdo; e a perda do sentimento de
pertencimento ou de crenca na realidade. As pacientes referiram desde
desconhecimento total sobre o diagnéstico e a perplexidade diante de uma

informagdo tdo distante do seu conhecimento. Um distanciamento da
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realidade como algo que nunca aconteceu na familia ou algo possivel
somente nos enredos de televisdo até a tentativa de aproximar o assunto
utilizando os conhecimentos de outras doencas e quais anomalias que ja
haviam escutado.

Na tentativa de se familiarizarem com o diagnostico que se apresenta
como novo e desconhecido, as pacientes buscaram informacfes nas
consultas médicas até com grupos de mées (Tabela 7). Sites de busca, redes
sociais e sites de videos foram instrumentos utilizados pelas pacientes nesse
movimento de tentar lidar com o impacto inicial da noticia, de compreender as
informacdes recebidas e de atribuir algum sentido ao diagndstico.

A partir do diagnostico, observam-se as trajetorias dentro do sistema de
saude (Tabela 7) como a busca por possibilidade de tratamento ou cura e,
talvez, respostas sobre o que ocasionou a anomalia. Uma caracteristica que
talvez seja propria da realidade do servico de saude publico do Brasil que é
organizado de maneira primaria, secundaria e terciaria, e como as pacientes
sdo designadas a cada um desses setores!®.

Ao serem atendidas por diversos profissionais em varias instituicdes, as
informagdes foram transmitidas também de diferentes maneiras. Tanto a
necessidade de serem encaminhadas para 0 servigo terciario como as
noticias recebidas descritas como sucessivos achados diagndésticos durante
0 percurso ofertaram as pacientes elementos para o entendimento da
gravidade do quadro clinico do(a) filho(a). A compreensdo da iminéncia da
morte, tanto intraldtero como apds o parto, sdo predominantes nos discursos.
Outro aspecto foi a auséncia de cura. As pacientes referiram compreender
gue ndo era uma questdo de tentar pagar por outra assisténcia, ou procurar
mais um servico.

As condi¢bes decorrentes do quadro clinico que limitam a vida foram
destacadas e algumas pacientes, ja neste momento, verbalizam que o periodo
de sobrevida do(a) filho(a) poderia ser danoso para o recém-nascido, que
poderia sofrer fisicamente, sendo necesséaria a permanéncia no ambiente

hospitalar na unidade de terapia intensiva (UTI). Na compreensao das
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pacientes, necessitando de cuidados invasivos, porém sem possibilidade
efetiva de curar a anomalia fetal ou reverter o quadro clinico dela decorrente.

De maneira abrangente, a compreensao da gravidade confirma que as
informacdes referentes ao diagndstico de AFL estavam sendo assimiladas,
mesmo sendo complexas e desconhecidas anteriormente.

E a partir da propria compreensdo que as pacientes repassaram as
informacdes para os familiares e para a sociedade (Tabela 7). Em relacdo a
sociedade, foi perceptivel a preocupacdo em relacao a reacao das pessoas e
0 gque essas poderiam pensar sobre a paciente e seu(sua) filho(a).

Partindo da experiéncia pessoal do desconhecimento, a expectativa das
pacientes em relagdo aos grupos sociais a que pertencem era a mesma em
relacdo a auséncia de informacfes prévias sobre AFL. As participantes
supuseram a nao receptividade e o julgamento devido ao ndo conhecimento.
Baseadas nessa suposi¢cdo, houve pacientes que optaram por omitir o
diagnostico de AFL dos grupos sociais nos quais estavam inseridas.

As pacientes que optaram por contar (Tabela 7) referiram exposicao,
além de confirmar o desconhecimento das pessoas sobre o diagnéstico de
letalidade fetal. A falta de informacdo das pessoas motivou o silenciamento
sobre o0 assunto como também motivou pacientes a continuarem conversando
com as pessoas na tentativa de ofertar conhecimento para um maior numero
possivel de desinformados. Grupos que atribuem aos acontecimentos uma
intervencao divina foram mais rigidos ao receber a noticia e a atribuir outras
causas que nao as estudadas pela Medicina.

As diferentes reacdes evidenciam que ndo é um olhar reducionista diante
da escolha simplista de falar ou n&o por parte das pacientes, mas sim sobre
0s aspectos individuais de cada uma e das pessoas com as quais essas se
relacionam.

E também sobre o sentido atribuido ao ato de contar que pode ser um
constrangimento, como até a possibilidade de disseminar conhecimento e
informacé&o para outras pessoas. Evidenciando que o processo de atribuir um
sentido3®#* ao que esta acontecendo ndo é exclusivo ao momento do 6bito,

mas as diversas perdas que a AFL envolve®!.
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Em relacdo aos familiares (Tabela 7), as pacientes relataram tanto o
apoio da familia, descrito como uma proximidade e uma participacdo durante
a gestacdo e apds o Obito, como um distanciamento e afastamento.
Provavelmente, as diferentes reagcbes dos entes estdo relacionadas com a
histéria de cada familia e a maneira com a qual eles se relacionam. Também
€ possivel supor que a maneira individual com que cada membro da familia
lida com a morte é diferente. Diante de um diagndstico desconhecido e uma
situacdo inusitada, a premissa do tabu mobilizado pelo medo3¢ é uma
possibilidade.

A mae, em especifico, foi citada como uma figura importante no amparo,
principalmente, pela disponibilidade em conversar sobre o que estava
acontecendo. E possivel inferir que, nessas familias, a vivéncia da
maternidade esta relacionada ao cuidado, tanto quando a mae da paciente a
acolhe como quando a paciente opta por cuidar do(a) filho(a) durante a
gestacao.

No que concerne a comunicacdo da paciente com os demais filhos
(Tabela 7), foi recorrente a utilizacdo de elementos da religido e eufemismos.
A religido foi apresentada juntamente com a noticia, como uma explicagdo do
gue estava acontecendo. Diante da dificuldade em abordar o assunto devido
a preocupacdes mobilizadas pelo aspecto da contemporaneidade, que afasta
as criancas da morte’?, e as limitacbes da compreensdo integral do
diagnéstico de AFL aqueles com pouca idade, os eufemismos foram um
recurso recorrente.

Aquelas pacientes que os filhos eram maiores néo utilizaram o recurso
do eufemismo e basearam a conversa nas informagbes médicas.
Independentemente da idade do(a) filho(a), as maes usufruiram tanto das
informacdes referentes ao quadro clinico como das orientagdes do GAIl sobre
comunicacao com o(a) filho(a) que, ao considerar a familia, se ocupa de todos
0s membros eleitos pela mée como parte do processo.

Em decorréncia do diagndéstico de AFL, as pacientes foram assistidas
pelo setor de genética da instituicdo. As que confirmaram uma alteracdo

genética dos genitores apresentaram em comum a surpresa diante do quadro
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clinico. Outras reacdes distintas, como sofrimento diante da previsibilidade do
desfecho de outras gestacfes, uma sensacao de que as noticias ruins haviam
se tornado uma constante, ja que, depois do diagnéstico fetal, teve também o
seu proprio diagnostico e uma mudanca na perspectiva da genitora, uma
distincdo entre engravidar sem saber da sua condicao genética e o que fazer
diante da confirmacdo da sua condic¢éo clinica.

Também foram identificados elementos da religido, atribuindo ao
diagnostico um carater de deliberagdo divina para o aviso aos demais
familiares que néo teriam condicdes financeiras de realizar um mapeamento
genético e que, se fosse uma vontade de Deus, uma gestacdo saudavel
poderia acontecer. As pacientes que confirmaram alteragbes genéticas nao
apresentaram sentimentos referentes a culpa. Na percepcdo destas, nao
poderiam ser responsabilizadas por algo que também desconheciam.
Novamente, ha atribuicdo de sentido3®4* pela paciente diante de perda da
propria saude que conheciam até entéo.

Aspectos da religiosidade permearam com intensidade os discursos das
pacientes, que apresentaram o discurso religioso desde o diagnostico de AFL
até apos o falecimento do(a) filho(a).

O diagnéstico de AFL foi sustentado pela religiosidade (Tabela 8) das
pacientes e atribuida como um designio de Deus, em que esta intervencao
divina era um propésito compreendido de duas maneiras. Por ter sido uma
decisdo tomada por Deus, foi compreendida como a decisdo mais acertada
por ser Daquele que sabe de todas as coisas, independentemente de o
proposito da decisdo estar claro ou ser desconhecido pelas pacientes. Outras,
diante da ndo compreensdo da motivacdo de Deus para tal vivéncia,
romperam com a religido.

Algumas se permitiram questionar a decisédo divina, outras afirmaram
que nédo era possivel, por ter sido uma decisao de Deus. Até as pacientes que
afirmaram n&o terem religido atribuiram a vivéncia a escolha de um ser maior,

criador.
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Outro elemento observado da religiosidade foi o fato de as pacientes
referirem avisos (Tabela 8), ao considerarem tanto a comunicacéao direta com
Deus como com o lider religioso. A premunicdo foi relatada como
apaziguadora das angustias mobilizadas pelas incertezas do que poderia
acontecer, ja que era a confirmacéo do que aconteceria. O aviso € relatado
como um alento, uma certeza durante um periodo de duvidas. Durante a
busca por respostas, o pressagio € uma afirmacédo do que ir4 acontecer.

Amparada na religido, tanto as pacientes que foram comunicadas do
desfecho como aquelas que continuam aguardando por uma intervencao
divina referiram esperanca (Tabela 8), que versa ndo somente sobre uma
mudanc¢a no quadro clinico da AFL, mas também na busca de um amparo
para a prépria paciente durante a gestacao e ap0s o falecimento do(a) filho(a).
Algumas atribuiram as informacdes recebidas no pré-natal sobre o quadro
clinico e a letalidade a auséncia de esperanca. Outras, apesar da
compreensao da gravidade e letalidade, mantiveram a esperanca; o que,
novamente, indica que o fato de receber informacgdes néo pode ser analisado
isoladamente como responsavel em destituir ou atribuir esperanca. Esse
sentimento esté relacionado com a crengca da paciente, que € anterior ao
diagnostico.

A esperanca, assim com a crenca no milagre (Tabela 8), ndo esta
relacionada a ndo compreenséo do diagndéstico da paciente, mas, sim, ao que
a paciente produziu a partir das informacdes recebidas. Diante da realidade
limitada apresentada pela Medicina, por ndo poder prover a cura, as pacientes
encontraram em suas crencas e doutrinas um outro caminho. Ao atribuir uma
melhora do quadro clinico a Deus, elas demonstram que ndo era possivel
aguardar essa melhora por meio de uma intervencao humana, como cirurgias
ou internacdes, reafirmando a compreensdo das informacdes transmitidas
pela equipe sobre o quadro clinico.

O milagre (Tabela 8), ao longo da narrativa das pacientes, sobre
modificacdes; inicialmente, seria nascer saudavel, sem o diagnostico
identificado durante o pré-natal. Ap6s o nascimento com vida, por um breve

intervalo de tempo, foi esperado pelas pacientes o milagre da cura e, depois,
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descontruido diante da percepcdo das caracteristicas fisicas do(a) recém-
nascido(a) e o estado de saude desse(a). ApOs essa experiéncia, o milagre
passou a se ter nascido com vida, e a ndo ter morrido intrautero.

Apés a falecimento do(a) filho(a), algumas pacientes permanecem
relatando a ocorréncia do milagre, ndo o solicitado inicialmente, mas isso nédo
descaracteriza a intervencéo de Deus e sua importancia. Esse ultimo milagre
abrangeu desde a via de parto até o tempo de vida. Esse elemento confirma
a avaliacao sobre o periodo que o recém-nascido permaneceu vivo na sala
de parto como um periodo intenso.

A crenca no milagre amparou as decisdes durante a gestacdo como a
continuidade da gestacdo. Esse fator é importante para demostrar que a
decisdo ndo foi unicamente amparada na informacdo e compreensédo da
letalidade do diagnostico. Crencas e historia de vida foram fatores que
também contribuiram.

Também houve pacientes que referiram que nao acreditavam no milagre
embasadas nas informacdes clinicas do seguimento do pré-natal e outras que
acreditavam no milagre, porém avaliam que ele ndo aconteceu.

Dentre as relagBes enunciadas pelas pacientes entre religido e ciéncia
(Tabela 8), um aspecto de complementariedade entre o conhecimento
cientifico e as crencas religiosas foi referido: uma condi¢éo de causa e efeito
em que o avanco dos estudos cientificos aconteceria a partir de uma
concessao divina.

O discurso religioso ofereceu subsidio para as pacientes atribuirem
caracteristicas aos filhos (Tabela 8). Apds o 6bito, as pacientes descrevem
os(as) filhos(as) como anjos e que, sendo assim, esses exercem funcoes
como de protecao, cuidado, mediacéo junto a Deus, além de estabelecer a
paz. Essa nomeacgdo passa a ter uma importancia, pois permite atribuir a
paciente uma condicdo especial: maes de anjos, como elas se referem.

Freud3%1% ao discutir a religido, afirmou que esta restringe o jogo de
escolha e adaptacao, que norteia um caminho para a felicidade e a protecéo
contra o sofrimento. Porém, como a felicidade ndo é uma constante, a

expectativa atribuida a religido néo € ali encontrada. Assim, resta aquele que
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cré admitir sua condicdo e sua submissdo, e procurar consolo. Esse
movimento é observado nas pacientes que, mesmo pedindo a Deus que fosse
diferente, que o milagre acontecesse, nao foram escutadas como inicialmente
gostariam e sustentam a submissao a vontade divina, encontrando, ali, um
alento para a morte do(a) filho(a), pois foi um designio de Deus.

Ainda ao discutir religido, Freud381% afirma que o sistema de doutrinas
busca explicar os enigmas deste mundo e sustentam a ideia de uma
providéncia cuidadosa que zela pela vida e que, em algum momento, ir&
apresentar uma compensacao. Esta ideia é apaziguadora de angustias,
principalmente por responder a questao referente ao propésito da vida como
observado nas pacientes. Ao atribuir a Deus 0 que aconteceu, 0 enigma é
apresentado e sustentado pela religido. Aqueles que atribuem aos filhos
caracteristicas angelicais e afirmam os beneficios que esses estéo realizando
do céu, apresentam a légica da compensacdo, assim como as que tém
esperanca em engravidar novamente e ter um filho saudavel como um
presente de Deus.

Retomando, a crenca no milagre foi um dos elementos apresentados
pelas pacientes para a tomada de decisdes acerca da manutencdo da
gestacdo (Tabela 9), porém néo foi o Unico. Aspetos referentes a constatacao
da vida do(a) filho(a) como a percepcdo dos movimentos intrautero e o
tamanho da barriga apos o diagnéstico de letalidade foram relatados pelas
pacientes com grande importancia. As perdas perinatais anteriores também
foram consideradas, assim como nos Estados Unidos’®, para fazer a escolha.
Pacientes relatam a relacdo que haviam estabelecido com o(a) filho(a) e que
esse laco ndo poderia ser interrompido.

As pacientes discorreram sobre a relacdo com o(a) filho(a) a partir do
amor que sentiam (Tabela 10). Descricbes como um amor que fica, que
aumentou apds o diagndstico, que ndo € egoista e que ensina. Esse amor
englobou atitudes de cuidado e carinho ao filho. Compreender o vinculo
estabelecido pela paciente com o filho € fundamental para identificar as

decisdes que s&o tomadas, ndo somente durante a gestagao.
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Diante do diagnostico de AFL, a relacdo com o(a) filho(a) no futuro torna-
se incerta. E possivel observar que a compreensio da finitude interferiu na
maneira com a qual as pacientes interagiram com seus filhos a partir de um
marcador impreciso que era o tempo da gestacao.

Cientes da condicdo limitante de vida, mas sem instrumentos para
afirmar qual seria 0 momento exato do 6bito, as pacientes relataram a vivéncia
da maternidade durante a gestacdo com intensidade (Tabela 10), visando
aproveitar a presenca do(a) filho(a) ao extremo. As pacientes discorreram
sobre as atividades realizadas no periodo gestacional para usufruir ao maximo
da presenca do(a) filho(a). Referiram mudanca na rotina, como suspensao da
atividade profissional, e de horario de sono e vigilia, caso estivesse dormindo
e sentisse a movimentacdo intrauterina acordava para interagir com o(a)
filha(a) na tentativa de ndo desperdicar nenhum momento.

Relataram interagir com o(a) filho(a) com o(a) filho(a) na barriga (Tabela
10) e que essa interacdo era reciproca. Para as pacientes, o(a) filho(a)
reconhecia a voz dos genitores realizando movimentos diferentes diante de
cada estimulo sonoro e percebiam a mudanca de humor da méae. As
pacientes, assim como estudo na Irlanda®, demonstraram a importancia das
caracteristicas que atribuiram identidade ao(a) filho(a).

Também foi observada, diante do diagndstico de AFL, a tentativa de nao
estabelecer vinculo com o(a) filho(a) (Tabela 10). Essa tentativa, mesmo néo
sendo percebida pela paciente de tal maneira, ndo € possivel, pois a evitacao
€ uma forma de se relacionar, tanto que, no discurso, a percepcao do
movimento intraltero é descrita como desconfortavel e incémoda por marcar
a presenca do filho a despeito da escolha da paciente. Para Freud, o
isolamento é uma tentativa de defesa diante do medo do sofrimento3,

O diagnéstico de letalidade e a iminéncia da morte interferiram tanto na
relacdo com o(a) filho(a) com AFL quanto com os demais filhos (Tabela 10).
Na analise dos discursos, fica evidente o aumento do cuidado e da
proximidade em relacdo aos demais filhos. Essa mudanca pode ser

decorrente da reavaliagdo da maneira de relacionar com as pessoas, da



6 Discussédo 81

valorizac&do da maternidade diante da possibilidade de coloca-la em pratica e
do medo de perder outro filho.

Algumas das pacientes referiram distanciamento em relagao aos outros
filhos e o incbmodo diante das perguntas desse filho sobre o que aconteceu
com o irméo de maneira inconsciente e nao deliberada, provavelmente, na
tentativa de proteger de mais sofrimento®.

Sobre a vivéncia do parto (Tabela 11), conforme j& sinalizando durante
essa discussdo, € um momento importante por ser, para muitas das
participantes, o unico momento em que foi possivel ver e tocar o(a) filho(a)
fora do utero; pois este momento foi também referente ao o6bito.

Sobre a percepcgao das pacientes acerca da vivéncia do parto (Tabela
11), foi possivel observar que had uma diversidade de sentimentos a partir do
sentido que cada uma atribuiu a experiéncia. Algumas avaliaram como
positiva a condicdo de natimorto por acreditar que evitou o sofrimento. Outras
consideram como negativo, por ndo terem tido a oportunidade de conhecer o
filho com vida.

Para aquelas que mantinham a crenca no milagre e a esperanca, esse
momento foi imprescindivel para compreender que efetivamente o(a) filho(a)
tinha uma anomalia letal.

A oportunidade de estar com o(a) filho(a) e carrega-lo no colo foi descrita
como prazerosa para aquelas que optaram. As pacientes referiram que
gostariam de ter mais tempo com o(a) filho(a), inclusive as que recusaram
carregar e que, no momento da entrevista, referiram arrependimento por nao
ter feito quando possivel. Esse periodo a mais desejado pelas participantes
(Tabela 11) poderia ser desde mais tempo na sala de parto até o de levar o(a)
filho(a) para casa, passando por um tempo suficiente para que os familiares
tivessem tido também a chance de o(a) conhecer.

Apds o nascimento, as pacientes tiveram a oportunidade de visualizar as
alteracdes clinicas fenotipicas dos filhos. A despeito da evidéncia no corpo da
anomalia letal, as pacientes relataram a aparéncia dos filhos a partir da
semelhanca com familiares e atribuiram adjetivos com: bonitinha, perfeita e

que transmitia paz. A anomalia ser perceptivel ao olhar ndo foi considerado
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pelas participantes como aversivo. Outro fator referido foi a comparacao entre
0 que as pacientes imaginavam e o0 que elas viram. Poder estar com o(a)
filho(a) eliminou o elemento da imaginagédo, e que, segundo essas, havia
construido uma imagem mais deformada e impactante que a real. Foi
identificado que as pacientes tinham conhecimento sobre as alteragdes fisicas
devido as orienta¢des do pré-natal, e que o que sustentou a encontro com
o(a) filho(a) foi o laco afetivo, conforme descrito por Nasio®.

Aquelas mées que o recém-nascido faleceu na sala de parto vivenciaram
uma experiéncia do retorno da morte a beira do leito}?. Mesmo no ambiente
hospitalar, foi possivel a realizacdo do que foi descrito como importante para
a paciente e que remete a costumes antigos: a presenca do familiar, carregar
no colo, tirar foto e receber a assisténcia da equipe.

Sobre a experiéncia em torno dos tradicionais ritos funebres, as
pacientes relataram desde a importancia em participar do velério e do enterro
para estar com o(a) filho(a) em todos os momentos possiveis como pela
percepcao de que o ritual que propicia a compreenséo do encerramento. Nos
relatos, foi perceptivel a importancia da assisténcia pré e pos-parto para
identificar os objetivos e valores da paciente, para que o atendimento
estivesse de acordo com 0s mesmos, em todos 0s momentos. As pacientes
referiram sobre a conversa com a equipe em relacdo ao enterro e as
condicOes para alta hospitalar.

Aquelas que néo tiveram condi¢cBes clinicas para alta, tanto a que
gostaria de para ir ao enterro quanto as que nao queria comparecer relataram
compreender 0 motivo da necessidade de estarem internadas e referiram o
acolhimento da equipe diante da permanéncia na instituicdo. Tanto a
descricdo da sala de parto como o atendimento no puerpério evidenciam a
fragilidade das pacientes nesses momentos e a necessidade de manter uma
comunicacao adequada, centrada na paciente e na familia.

Mesmo aquelas que ndo compareceram ao enterro relataram a
mobilizacdo de familiares para local do enterro e a identificacdo do corpo,
evidenciando a relagcdo estabelecida, a identificacdo do corpo para
individualizacéo do(a) filho(a) e a apropriacéo do local por Aries? e Rodrigues?.
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Para as pacientes, o cemitério passou a ser um local que permite
manifestacdes de carinho (Tabela 12). Elas referem desde cuidado ao local
até flores para enfeitar. Também é um local de religiosidade com possibilidade
de comunicacdo com o(a) filho(a) falecido através de rezas e oracoes.
Algumas pacientes preferem comparecer ao cemitério com regularidade,
outras em datas especiais, como dia dos mortos, més e ano do falecimento,
sendo um local de meméria e recordagéo?.

Em relacdo aos outros filhos (Tabela 12), foi observada a presenca
juntamente com outros familiares, como um afastamento destes do velério e
do enterro. Porém, no retorno ao cemitério, pacientes relataram uma maior
participacédo dos demais filhos.

Somente uma paciente referiu aversdo ao cemitério baseada em sua
crenca religiosa. Por ser evangélica, a paciente referiu que ndo é permitido
retornar e cultuar aquele espaco. As demais pacientes, inclusive as que
também referiram ser evangélicas, ndo apresentaram a mesma critica.

Um elemento contemporaneo presente no processo do luto foi o uso da
Internet. Para além do uso para busca de informac@es ja discutido, a Internet
possibilita a interacdo entre as pessoas (Tabela 13). As pacientes relataram a
utilizacao das redes sociais para conversar com outras maes que vivenciaram
uma experiéncia semelhante como uma possibilidade de troca,
reconhecimento e pertencimento entre os pares. Assim, as redes sociais
foram um espaco para lembrancas, condoléncias e interacdo?*, sendo uma
possibilidade para a manifestacédo de emocdes decorrentes do luto

Pacientes referiram tanto a interagdo e o retorno daqueles que leem
aquilo que elas escrevem e postam, como também o silenciamento de
familiares em um grupo de mensagem (Tabela 13), o que nos permite aferir
qgue a Internet é apresentada com uma nova possibilidade, mas também
permite a reproducéo da relacéo real no ambito virtual.

Dentro das prerrogativas da assisténcia a pais enlutados no periodo
perinatal, a construcdo da meméoria é descrita como benéfical®’1%8, E varios
elementos podem ser utilizados como respaldar a existéncia do(a) filho(a)
falecido além da fotografia, como as marcas dos pés feitas de gesso, mechas
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de cabelo e roupas'®®-1!1, A fotografia € umaimportante lembranca ao fornecer
uma prova visual da realidade da existéncia e vida dos bebés, independente
do periodo que foi essa vida; sendo também valiosa no processo de luto. Nas
redes sociais, a publicacédo de fotos é recorrente.

As pacientes relataram com mais frequéncia sobre os registros de
imagens como fotografia e filmagem (Tabela 14). As pacientes relataram olhar
as fotografias, algumas optaram pela impresséo, outras mantiveram a versao
digitalizada. Em ambas as versfes, houve relatos que o propdsito era estar
mais proximo do(a) filho(a) tanto no porta-retrato da casa como no acesso da
mao, no celular. O discurso religioso também esteve presente em
consonancia com a descri¢cdo do(a) filho(a) com uma figura celestial, sendo a
fotografia armazenada no local de oracéo e, também sendo o(a) filho a quem
as preces sao dirigidas quando em contato com as imagens.

A relacé&o com as fotografias que foram capturadas enquanto o(a) filho(a)
estava vivo foi relatada de maneira semelhante em relagcdo aos videos
registrados com vida. A relacdo com os registros de imagem realizados apos
0 Obito que foram descritos de maneira distinta por pacientes que tiveram a
oportunidade de ter ambos e por pacientes que somente tiveram a
possibilidade da fotografia post-mortem. Foi observado que o registro de
imagem foi benéfico para as pacientes.

Pacientes que optaram por ndo tirar foto referiram arrependimento.
Pacientes que escolheram realizar o registro fotografico avaliaram que
gostariam de ter mais fotos.

Pacientes também optaram por realizar tatuagens in memorian (Tabela
13). O registro sobre a pele foi descrito pelas pacientes como uma
homenagem e incluiu o nome do(a) filho(a) falecido, elementos que remetem
a anjos, como asas e auréolas, e frases. Umas das frases foi a mesma
escolhida para compor a lapide do filho.

A partir das narrativas, foi perceptivel que a inscricdo da tatuagem foi
para as pacientes uma parte dos ritos de despedida, ao mesmo tempo em que
indica a supressao do filho na vida, permite a constante presengca nao

somente na lembranca como na pele. Algo parecido com o cemitério quando
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é descrito como o local de recordacdes, homenagens e de imortalidade?, tanto
que sdo descritas como um rito funebre individual do neurético®:.

A tatuagem é também mais uma confirmacgédo da ordem do real de que
aguele(a) filho(a) existiu. Assim como os registros de imagem e 0s mementos.
Conforme descrito, o luto perinatal ndo é validado socialmente'®'® e um dos
atravessamentos € que, na maioria das vezes, as pessoas que compdem o
grupo social no qual os pais estéo inseridos ndo conviveram com o falecido.
Os elementos descritos apresentam um elemento corpéreo, tatil e visivel a
terceiros da existéncia do(a) filho(a).

Acerca dos mementos (Tabela 14), as pacientes listaram diversos itens
como: roupa e sapato do enxoval, documentos da gestacdo, touquinha
confeccionada pela equipe do centro obstétrico no momento do parto, pulseira
de identificacdo da internacéo, atestado do(a) filho(a) e carimbo do pé. Até a
cicatriz da cesarea foi citada como uma das lembrancas que a paciente
carrega. Essa percepcdo em relagdo a cicatriz da cesarea se assemelha a
concepcgao da tatuagem in memorian como um registro no corpo visivel e
permanente.

A tatuagem in memoriam e a cicatriz podem possibilitar outra relacao
com o corpo para além da concepcéo de que o corpo falhou®5°.

O desejo de querer estar proxima o(a) filho(a) invade até os sonhos das
pacientes (Tabela 14). Estas discorreram sobre os enredos dos sonhos em
qgue o(a) filho(a) € saudavel. Pacientes referiram tanto alegria diante do sonho
como tristeza ao despertar e perceber que nédo era uma realidade. Algumas
atribuiram aos sonhos aspectos de avisos e pressagios.

Algumas pacientes ja haviam vivenciado perdas perinatais anteriores
(Tabela 14). As pacientes referiram tanto aborto como neomorto. A influéncia
dessa experiéncia ficou evidente na opcao pela manutencdo da gestacédo e
no laco afetivo estabelecido com o(a) filho(a) da gestacdo com AFL, sendo
evidenciada pelas pacientes a possibilidade de gerar novamente.

Esse laco® foi discutido, inicialmente, na perceptiva do amor, mas,
também, no amor e na perda (Tabela 14). O vinculo com o(a) filho(a)
atravessa toda a andlise do discurso das pacientes, porém foi evidente a
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percepcdo dessas de maneira direta entre a dor que sentiram diante do
falecimento do(a) filho(a) e o amor em relacdo a esse(a). A descri¢cao pelas
pacientes identifica que primeiro ocorreu o laco do amor, depois, foram
avassaladas pela dor da perda, e descrevem um amor relacionado com a
saudade. Uma saudade que elas conseguem identificar como diferente,
relacionada a expectativas por terem convivido por um curto periodo com o(a)
filho(a) e, para a maioria, esse tempo foi somente intraltero.

Além do amor que permanece, as pacientes referiram um aprendizado
(Tabela 14) diante da vivéncia. As narrativas das pacientes versaram sobre:
ganho de forca, de maturidade e de coragem; exercicio de aceitacdo, de
paciéncia e de empatia; a possibilidade de rever a relacdo com bens materiais
e com as pessoas que estavam proximas.

A partir das falas das pacientes, é perceptivel o processo reconstrucao
de significado em resposta ao luto** em sua totalidade com a criacdo de
sentido3®#4, a busca de beneficio** e a mudanca de identidade**. As pacientes
conseguiram atribuir a perda um sentido de aprendizado, consideram que as
mudancas decorrentes do aprendizado foram benéficas e descrevem a si
mesmas com as novas caracteristicas.

A relacdo de insatisfacdo das pacientes com as pessoas dos grupos
sociais que frequentam que ndo validam a perda do(a) filho(a) evidenciam a
relevancia do componente social no processo de luto. Conforme descrito por
Aries? e Rodriges?, é histérica a relagdo da morte com o coletivo. Diante da
impossibilidade de ter a perda validade e de ser reconhecida, é compreensivel
0 movimento das pacientes, como as visitas constantes ao cemitério até as
tatuagens in memoriam. Diante de uma impossibilidade de ter o seu luto
reconhecido, é possivel inferir que as pacientes estao fazendo uso de novos
elementos, mesmo que em ritos individualizados. A tentativa de uma outra
saida € importante como movimento psiquico que se aproxima do processo
de criacdo de um novo sentido.

Além da uma nova saida, a reconstrucao de significados permite manter
os vinculos a partir de um novo olhar, destacando a adaptabilidade do vinculo

continuo como um elemento construtivo durante o processo*:. Podemos
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observar a permanéncia dos vinculos desde: as caracteristicas atribuidas a
partir do aprendizado decorrente da perda, a relacdo estabelecida com os
elementos da memoria, a visita ao cemitério, a incisdo no corpo do nome do(a)
filno(a), e a recordagéo em datas especiais.

As datas (Tabela 14) sdo elementos marcantes para as pacientas. Por
meio dos relatos, foi possivel observar como datas que remetem as
lembrancas do(a) filho(a), séo representativas para as pacientes, como dia do
nascimento, para a maioria destas sendo o mesmo dia do ébito, ou da data
de constatacdo da gestacéo.

Outro elemento representativo foi a utilizacdo do nome do(a) filho(a)
(Tabela 14). Foi observada a importancia em nomeé-lo(a) como um aspecto
que atribui identidade, e mais um elemento que sustenta a condi¢cado de que
ele(a) existiu. A evitacdo da nomeacao do falecido esta relacionada ao tabu
da morte36:3’, presente naquelas pacientes que optaram que ndo fosse
utilizado o nome e que a referéncia ao(a) filho(a) fosse com o uso do ele/ela
e neném.

A omissdo do nome assim como elementos do sentimento de culpa
(Tabela 14) foram observados em poucas pacientes. A culpa e a relagdo com
outros bebés sdo descritas como caracteristicas do luto perinatal. Diante da
presenca de gestantes e bebés, as pacientes referiram incbmodo, pois estas
estavam com seus filhos, enquanto elas ndo. Na literatura'®, esse afeto é
descrito como algo semelhante a inveja.

Acerca da culpa, algumas pacientes referiram que, inicialmente, antes
das informacdes apresentadas no atendimento em CPP, supuseram que
pudessem ser responsaveis pela AFL, porém que esse sentimento nao
permaneceu devido aos esclarecimentos sobre as condicfes da anomalia. As
que referiram culpa em relacdo ao diagnostico apresentaram o sentimento
relacionado & punicdo pela concepgdo da religidio. E possivel inferir que
elementos do CPP, como a oportunidade de conversar com a morte, o foco
na compreensao das informacdes transmitidas acerca da AFL e a
possibilidade de investigagdo genética incidiram para a desconstru¢cdo do
tabu®¢37 acerca da morte do(a) filho(a).
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7  CONCLUSOES

Este estudo identificou, ao avaliar a associacao entre luto complicado na
época do obito; luto complicado no momento da entrevista; depressao e
desesperanca, significancia estatistica entre luto complicado na época do
Obito e presenca de depressdo maior (p < 0,001); luto complicado na época
do Obito e desesperanca (p = 0,005). Também identificou significancia
estatistica na associacao entre luto complicado no momento da entrevista e
presenca de depressao maior (p = 0,006).

A vivéncia do luto em pacientes que tiveram diagnéstico de AFL pode
ser descrita a partir das categorias: A perda do filho saudavel, (Des)esperanca
e luto, Cuidado Paliativo Perinatal, Maes de Anjo, Parto e perdas, Tradicionais
ritos funebres, Novos ritos fanebres, Memoria e luto.

Os rituais diante da morte identificados foram: velorio, enterro, tatuagem
in memorian, além do uso das redes sociais para postagens.

Todas as mulheres entrevistadas indicariam CPP para outras gestantes
que estivessem vivenciando uma gestacdo com diagndéstico de AFL ou

situacao semelhante.
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8  ANEXOS

8.1 Anexo A — Parecer circunstanciado referente aprovacéao do Projeto de
Pesquisa pelo Comité de Etica Médica do HC/FMUSP

r Py USP - HOSPITAL DAS

CLINICAS DA FACULDADE DE e ke
b C%‘

MEDICINA DA UNIVERSIDADE

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: O diagnostico de malformagdo letal & seus possiveis impactos: uma investigagio sobre
culpa, desesperanca, luto, amependimento e depressio.

Pesquisador: Glaucia Rosana Guera Benute

Area Temética:

Versdo: 1

CAAE: G8448017.3.0000.0088

Instituigdo Proponente: HOSPITAL DAS CLINICAS DA FACULDADE DE MEDICINADA U S P

Patrocinador Principal: Financiamento Propric

DADOS DO PARECER

Niomero do Parecer: 2.015.067

Apresentagio do Projeto:

O projeto apresentado visa invesiigar os possiveis impacios trazidos pela reuelag:ﬁn:r de diagnostico de
malformagdo letal, em 250 gestantes da Divisdo Obstétrica do Hespital das Clinicas da Faculdade de
Medicina da USP. nos anos de 1988 a 2016, e sua conexdo com os sintomas desesperanga, luto,

arrependimento, culpa e depressao, independentemente da escolha de interromper, cu nac a gravidez.

Objetivo da Pesquisa:

Identificar a presenga de arrependimento, culpa, desesperanga, luto e depressio entre as mulheres que
interromperam a gestagio devido ao diagndstico de malformagio fetal letal por meio de autorizagdo judicial;
Identificar presenga de arrependimanto & culpa, desesperanca, luto e depressdo entre as mulheres que
tiveram diagnostice de malformagioe fetal letal, que tinham a cpgdo por interramper a gestagio por meio de
autorizagio judicial, mas que preferiram manté-la; Verificar a associagdo entre arrependimento & culpa;

desasperanca e depressio nos dois grupos.



8 Anexos 92

Recomendagoes:

Considerar & comparar as datas fetais & a data do conhecimento do diagnéstico letal.

Conclustes ou Pendéncias & Lista de Inadequagdes:

Aprovado.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Em conformidade com a Resolugio CHNS n® 466/12 — cabe ao pesquisador: a) desenvolver o projeto
conforme delineado; b} elaborar & apresentar relatorios parciais e final; clapresentar dades solicitados pelo
CEF, a qualguer momenta; d} manter em arguive sob sua guarda, por § anos da pesquisa, contendo fichas
individuais e todos os demais documentos recomendados pelo CEF:; &) encaminhar os resultados para
publicagdo, com os devidos créditos aos pesquisadores associados e ao pessoal técnico paricipante do

projete; f) justificar perante ao CEP interrupgdo do projete ou a ndo publicagdo dos resultados.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documentio Arquivo Fostagem Autor Situagio
Informagdes Basicas| PE_INFORMACOES_BASICAS_DO_F | 28003/2017 Aceito
do Projeto ROJETO 821247 pdf 15:38:41
Folha de Rosto FOLHA_ROSTO_28_03_17.pdf 20/032017 | Glaucia Rosana Aceito

15:368:50 | Guerrs Benute
TCLE/ Termos de | TCLE_Z7_03_17.doc 27032017 | Glaucia Rosana Aceito
Aczsentiments | 15:32:11 Guerra Banute
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado ! | ProjetoRobertal?_12_16.doc 2702017 | Glaucia Rosana Aceito
Brochura 15:31:58 Guerra Benuts

Enderego:  Rua Ovidio Pires de Campas, 225 5° andar

Balmrg: Cerquaira Cesar CEP: 05403010
UF: 5@ Municiplo: S&0 RPALLO
Talalons: (11)2561-7565 Fax: {11)2661-7 E-mall: cappesq.admgine fm.usp.or
Piigina 02 e 09
4 i USP - HOSPITAL DAS

i mo
| CLINICAS DA FACULDADE DE “GRgrel ™

MEDICINA DA UNIVERSIDADE

Continuacho do Fanscer 2045067

Investigador ProjetoRobertal?_12_16.doc 27M2/2017 | Glaucia Rosana Aceito
15:31:58 | Guema Benute

DOwutros CAPPESQ_20_03_17. pdf 20003/2017 | Glaucia Rosana Aceito
171548 | Guemra Benute

Outros APROVA_CEP _DOG_ 09 03 _2017.pdf | DOMA2017 | Glaucia Rosana Aceito
10:28:17 | Guema Benute

Outros APROVA_CIAPP_DE_D3_2017.pdf 09032017 | Glaucia Rosana Aceito
10:28:51 Guema Benute

Situagio do Parecer:

Aprovado

Mecessita Apreciagdo da COMEP:
Nao

SA0 PAULD, 13 de Abrl de 2017

Assinado por:
ALFREDO JOSE MANSUR
[(Coordenador)
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8.2 Anexo B - Parecer circunstanciado referente a aprovacao da Emenda
do Projeto de Pesquisa pelo Comité de Etica Médica do HC/FMUSP

r P USP - HOSPITAL DAS

| CLINICAS DA FACULDADE DE CW

MEDICINA DA UNIVERSIDADE

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: O diagndstico de malformagio letal & seus possiveis impactos: uma investigagio sobre
culpa, desesperanga, luto, arrependiments & depressao.

Pesquisador: Glaucia Rosana Guerra Benute

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 6644a017.3.0000.0062

Instituigao Proponente: HOSPITAL DAS CLINICAS DA FACULDADE DE MEDICINA DA U S
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Objetivo da Pesquisa:

Trata-se de emenda para inclusdc de um questionano.

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

Estudo retrospective através de prontuarios e entrevista semi-dirigida. Risco minimo podendo ter
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como conseqliéncias reagies emocionais. Sera oferecido, no caso apoio e tratamento psicoldgico
especifico.

Mapear os efeitos trazidos pelo julgamento da Arguigdo de Descumpriments de Preceito Fundamental-
ADPF 548 que permitiu a interrupgdo da gravidez de bebes anencéfalos como antecipagio terapéutica do

parto, descaracterizando, no caso o crime de aborto enquanto tipo penal.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
Interessante estudo que pode trazer notaveis contribuigdes para o Direito pelo viés psicoldgico do impacto
psicoligico e social dessa medida judicial trauméatica para muitas m3es e familiares. A pergunta que nos

intriga: até que ponto o Estado deve intervir na vida privada das pesscas?
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8.3 Anexo C - Entrevista semiestruturada com as pacientes

Protocolo: Data:

Nome: RGHC:

Idade: Estado civil:

Renda pessoal: Renda familiar:
Escolaridade: Profisséo:

Religido: Praticante: () sim () ndo
Diagndstico materno atual: Numero de abortos:
NUmero de gestacdes: Numero de filhos vivos:

N° de gestacdes com malformacao fetal letal diagnosticada no pré-natal:

Numero de gestacfes apds a gestacdo com
malformacéo fetal letal:

Ano do atendimento no Ambulatério de Medicina
Fetal:

1. Vocé fez acompanhamento psicologico na época? () sim () ndo

2. Vocé fez acompanhamento psicoldgico posteriormente? () sim () ndo Motivo:

3. Vocé fez acompanhamento psiquiatrico posteriormente? () sim () ndo Motivo:

4. Vocé participou do GAI? () sim ()néo

5. Vocé indicaria o GAIl para mulheres em situa¢cfes semelhantes a sua? () sim () ndo

6. Gostaria que vocé me contasse como foi a experiéncia com o GAl.

7. Gostaria que vocé me contasse 0 que viveu quando recebeu o diagnéstico de
malformacéo fetal letal até hoje.

8. Vocé observa aspectos de desesperanca? () sim ( )ndo Se sim, a que atribui ?

9. Vocé observa aspectos de arrependimento? () sim ()ndo Se sim, a que atribui ?

10. Vocé observa aspectos de culpa? () sim ()ndo Se sim, a que atribui ?
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8.4 Anexo D - PRIME-MD - Primary Care Evaluation of Mental Disorders

Depressao Maior
Nas Ultimas 2 semanas, vocé teve algum dos seguintes
problemas quase todos os dias?

1. Dificuldade para comegar a dormir ou continuar dormindo,

ou dormido demais? Sim Néo

2. Sentir-se cansado ou tendo pouca energia? Sim N&o

3. Pouco apetite ou comendo demais? Sim N&ao

4. Pouco interesse ou prazer em fazer as coisas? Sim Nao

5. Sentindo-se “para baixo”, deprimido ou sem esperancas? Sim Nao

6. Sentindo-se mal em rela¢éo a vocé mesmo -- ou que vocé é
um fracasso ou tem estado ou deixado sua familia “para Sim Nao
baixo”?

7. Dificuldade em se concentrar em coisas, como ler um jornal

- . Sim Nao
ou assistir televisao?

8. Estar o mais inquieto ou irrequieto do que vocé era
movimentando- se além do usual?

Se ndo: E o oposto - movimentando-se ou falando tao
lentamente que outras pessoas poderiam ter notado?
Considere Sim se Sim a uma das questdes ou se durante a
entrevista foi observado retardo ou agitacdo psicomotora.

Sim Nao

9. Nas Ultimas 2 semanas, vocé tem pensado que seria melhor
morrer ou se ferir de alguma maneira? Se Sim: Fale-me a Sim N&o
respeito.

10. Existem 5 ou mais respostas Sim de #1 a #9 (um dos quais

para #4 ou #5)? Sim  |Né&o

10A. Quando esses sintomas comecaram? Dia/més/ano

10B. Classifique o episddio atual em:

Leve: poucos sintomas (se existem) a mais que 0S necessarios
para o diagndstico e os sintomas resultam, apenas, em
pequeno comprometimento no funcionamento ocupacional ou Leve
com atividades habituais ou relacionamentos com outros.
Moderado: sintomas de comprometimento funcional entre
“leves e severos” Moderado
Severo: diversos sintomas excedendo aqueles necessarios
para o diagnostico e os sintomas interferem acentuadamente
com o funcionamento ocupacional ou com atividades habituais Severo
ou relacionamentos com outros.
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8.5 Anexo E - TRIG - Texas Revised Inventory of Grief

Nome: Idade: Sexo:

Religido: () catdlica () evangélica () judaica () espirita () candomblé () testemunha de
Jeova () sem religido () outra

Etnia: () branca () negra () indigena () parda () oriental () outra

A pessoa que morreu era meu/minha:

() filha () filho () sexo nédo definido

Olhando para tras eu diria que a minha relacdo com o bebé era:

() a mais préxima que qualquer relacdo que eu ja tive antes ou depois
() a mais préxima que a maioria das relagdes que eu tive com outras
pessoas

() tdo préxima quanto a maioria das minhas relagfes com outras pessoas
() néo tao préxima quanto a maioria das minhas relages

() ndo muito préxima dentre todas

Quanto tempo de vida tinha o bebé quando ele morreu?

O bebé morreu:

()ultimos 3 meses ()10 a 12 meses ()6 a 10 anos

()4 a 6 meses ()01a02anos ()11 a?20anos
()7 a9 meses ()03 a05anos ()mais de 20 anos
A morte foi () esperada () ndo esperada () lenta () subita

Pense no que aconteceu na sua gestacao, o diagnostico de malformacéao fetal e no 6bito
do feto /bebé. Responda a todos os itens sobre seus sentimentos e a¢des ocorridos

naguele periodo depois que ele (a) morreu. Escolha a melhor resposta:

Parte 1 Completamente |Parcialmente [Verdadeiro|Parcialmente [Completamente
comportamento no : .

\verdadeiro verdadeiro e falso falso falso
passado

Depois que meu bebé
morreu eu achei dificil
me dar bem com
outras pessoas

Eu acho dificil trabalhar
bem depois que meu
bebé morreu

Apo6s a morte do meu
bebé eu perdi o
interesse pela minha
familia, amigos e
atividades externas

Eu senti
necessidade de
fazer coisas que
imagino que ele(a)
teria feito

Eu estava
estranhamente mais
irritado depois do que
aconteceu com a
gestacdo e com a
perda do meu bebé
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Eu ndo pude
prosseguir com
minhas atividades
normais durante os 03
primeiros meses

Eu estava com raiva do
meu bebé por ele (a)
ter me deixado

Eu achei dificil dormir
depois que meu bebé
morreu

Considere como vocé se sente em relacdo a sua gestacao, o diagnéstico de malformacao
fetal e o 6bito do feto /bebé atualmente. Por favor, néo olhe as respostas da Parte I.

Parte 2 — Sentimentos | Completamente |Parcialmente |Verdadeiro|Parcialmente |Completamente
atuais verdadeiro verdadeiro e falso falso falso

Eu ainda choro
quando penso no meu
bebé

Eu ainda me sinto
muito triste quando
penso

no meu bebé

Eu néo posso
aceitar o diagnéstico
de malformacéo fetal
e a morte do meu
bebé

As vezes, eu sinto
muita falta do meu
bebé

Até agora é doloroso
lembrar da gestacéo,
do diagnéstico de
malformacéo fetal e o
falecimento do meu
bebé

Eu estou preocupado
com pensamentos (e
frequentemente penso)
sobre meu bebé que
morreu

Eu seguro minhas
lagrimas quando eu
penso na gestacéo e
no bebé

Ninguém jamais
tomara o lugar do meu
(minha) filho(a)

Eu n&o posso evitar 0s
pensamentos sobre a
gestacédo e meu bebé

Eu sinto que é injusto
gque meu bebé tenha
malformacéo fetal
letal e tenha morrido
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Coisas e pessoas ao
meu redor ainda me
fazem lembrar a
gestagcédo e 0 meu
bebé que morreu

Eu ainda sou incapaz
de aceitar a morte do
meu bebé

As vezes eu sinto a
necessidade de chorar
pelo meu bebé que
morreu

Responda os seguintes itens com verdadeiro ou falso:

Parte 3 — Fatos relacionados

VERDADEIRO

FALSO

Teve funeral: () sim () n&o
Se sim, eu estava no funeral da pessoa falecida.
Se néo, eu sinto falta de ter tido um funeral.

Eu sinto que realmente tenho sofrido por ndo ter
tido meu bebé

Eu sinto que agora eu estou funcionando tdo bem
guanto antes dessa perda

Eu fico transtornado a cada vez que se aproxima a
data que tudo aconteceu

As vezes eu sinto que se engravidar
novamente ir4 acontecer a mesma coisa
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8.6

Anexo F - BHS - Escala De Desesperanca de Beck

Penso no futuro com esperanga e entusiasmo.

Seriamelhor desistir, porque nada ha que eu possa fazer paratornar as
coisas melhores paramim.

Quando as coisas vao mal, me ajuda saber que elas ndo podem continuar
assim parasempre.

N&o consigo imaginar que espécie de vida serd a minha em dez anos.

Tenho tempo suficiente para realizar as coisas que quero fazer.

No futuro, eu espero ter sucesso no que mais me interessa.

Meu futuro me parece negro.

Acontece que tenhoumasorte especial e espero conseguir mais coisasboas
da vida do que uma pessoa comum.

Simplesmente ndo consigo aproveitar as oportunidades e ndo harazéo para
gue consiga, nofuturo.

10

Minhas experiéncias passadas me prepararam bem para o futuro.

11

Tudo o que posso ver a minha frente é mais desprazer do que prazer.

12

N&o espero conseguir o que realmente quero.

13

Quando penso no futuro, espero ser mais feliz do que sou agora.

14

As coisas simplesmente ndo se resolvem da maneira que eu quero.

15

Tenho uma grande fé no futuro.

16

Nunca consigo o que quero. Assim, é tolice querer qualquer coisa.

17

E pouco provavel que eu va obter qualquer satisfagéo real, no futuro.

18

O futuro me parece vago e incerto.

19

Posso esperar mais tempos bons do que maus.

OO j|ooojlofo|lo|o o

mim|m |(m|m/ |m/ |m;m;§m}/m

20

N&o adianta tentar realmente obter algo que quero, porque provavelmente
n&o vou conseguir.

(@)

m
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8.7 Anexo G - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

HOSPITAL DAS CLINICAS DA FACULDADE DE MEDICINA DA
UNIVERSIDADE DE SAO PAULO
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

ESCLARECIMENTOS DADOS PELO PESQUISADOR

Convidamos a senhora para participar desta pesquisa que sera
realizada com as mulheres que receberam o diagnéstico de uma doenca que
ir resultar na morte do seu filho na Divisdo de Clinica Obstétrica do Hospital
das Clinicas da Faculdade de Medicina da USP, entre os anos de 1998 e
2018, independentemente de ter interrompido ou nao a gestacao. Este estudo
tem como objetivo investigar desesperanca, luto e sintomas depressivos apés
o diagndstico de malformacéo fetal letal.

Se concordar em participar deste estudo vocé sera entrevistada com
dia e horario agendado no Ambulatério da Divisdo de Clinica Obstétrica. A
entrevista sera realizada por um psicologo e serd solicitado que vocé
responda uma entrevista semi - dirigida, e alguns questionarios. Deve durar
aproximadamente 40 minutos. Se vocé autorizar, a entrevista sera gravada.
Caso ndo se sinta confortavel com a gravacdo, enquanto vocé estiver
respondendo as questdes, a pesquisadora estara escrevendo tudo o que vocé
estiver falando. Vocé podera se recusar a responder qualquer uma das
perguntas ou interromper a entrevista a qualguer momento se assim desejar.
Esse estudo tem como beneficio direto a possibilidade, de vocé ser
encaminhada, se assim desejar, ao atendimento psicologico, caso seja
constatado alguma alteracdo psicoldgica. Em qualquer etapa do estudo, vocé
poderd ter acesso aos profissionais responsaveis pela pesquisa para
esclarecimento de eventuais duvidas. O principal investigador € a Dr2 Glaucia
Rosana Guerra Benute que pode ser encontrado na Divisdo de Psicologia do
ICHC_FMUSP, no telefone(s) 2661-6188. Se vocé tiver alguma consideracao
ou duvida sobre a ética da pesquisa, entre em contato com o Comité de Etica
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em Pesquisa (CEP) — Av. Dr. Ovidio Pires de Campos, 225 Préedio da
Administracdo - Cerqueira César - Sdo Paulo — SP CEP: 05403-010 Tel.:
(0Oxx11) 2661.7053/6694.

Vocé pode desistir de participar do estudo a qualquer momento sem
que isso prejudique seu atendimento de saude de boa qualidade. As
informacdes obtidas serdo analisadas em conjunto com outros pacientes, hao
sendo divulgado o nome, o endereco, profissdo ou qualquer informacao que
possa revelar guem vocé é. Nao ha despesas pessoais para o participante em
qualquer fase do estudo, também néo ha compensacéao financeira relacionada
a sua participacdo. Todos os dados obtidos serdo utilizados somente para
esta pesquisa. O Unico risco deste estudo é que a senhora sinta-se cansada
em responder os questionarios. Caso isso aconteca, sera dada uma pausa
para o seu descanso.

O presente termo de consentimento € feito em duas vias, uma ficara com a
senhora e 0 outro com o pesquisador.

Fui suficientemente informado a respeito do estudo O diagnostico de
malformacéo letal e seus possiveis impactos: uma investigacao sobre culpa,
desesperanca, luto, arrependimento e depresséo. Eu discuti as informacdes
com o Pesquisador Responsavel Glaucia Rosana Guerra Benute ou com
alguém de sua equipe sobre a minha decisdo em participar nesse estudo.
Ficaram claros para mim quais sao os propaositos do estudo, os procedimentos
a serem realizados, desconfortos e riscos, as garantias de confidencialidade
e de esclarecimentos permanentes. Ficou claro também que minha
participacdo € isenta de despesas e que tenho garantia do acesso a
tratamento hospitalar quando necessario. Concordo voluntariamente em
participar deste estudo e poderei retirar 0 meu consentimento a qualquer
momento, antes ou durante o mesmo, sem penalidades, prejuizos ou perda
de qualquer beneficio que eu possa ter adquirido, ou no meu atendimento

neste Servigo e recebo uma via rubricada pelo pesquisador.
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DADOS DE IDENTIFICAGAO DO SUJEITO DA PESQUISA
NOME . .ot
DOCUMENTO DE IDENTIDADE NO: ... SEXO:.MoFo
DATA NASCIMENTO: ........ foiin. [.....
ENDEREGCO ..ottt NO e APTO: .
BAIRRO: ..ot CIDADE ...ttt
CEP TELEFONE:DDD((............ ) e

RESPONSAVEL LEGAL. ..ottt ettt
NATUREZA (grau de parentesco, tutor, curador etC.) ........ccceevriniieennns SEXO: M o Fo
DOCUMENTO DE IDENTIDADE i, DATA NASCIMENTO.:
...... T S

ENDERECO: ..ottt NO i, APTO: e
BAIRRO: ... CIDADE: ..ot
CEP:.e e TELEFONE:DDD(............ )

Assinatura

(Somente para uso do responsavel do projeto)

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e Esclarecido

deste paciente ou representante legal para a participa¢édo neste estudo.

Data: /[ _/

Assinatura do responsavel pelo estudo
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