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RESUMO

Benites, A. B. (2021). A experiéncia da espiritualidade em cuidadores familiares de pacientes com
cancer avangado vivenciando a terminalidade e o luto (Tese de Doutorado). Faculdade de
Filosofia, Ciéncias e Letras de Ribeirdo Preto, Universidade de Sdo Paulo.

Cuidar de um paciente com doenca terminal e acompanhar o desfecho inevitavel da morte de quem
se ama caracteriza-se como um processo complexo, desafiador e potencialmente estressante
podendo impactar no processo de luto. Estudos tém evidenciado a importancia da espiritualidade e
da busca de sentido para a vida como componentes essenciais para pessoas que lidam com doencas
graves. Porém, poucos estudos buscam investigar as experiéncias espirituais e existenciais dos
familiares frente @ morte iminente do ente querido e apds a perda. Este estudo teve por objetivo
compreender as experiéncias espirituais e existenciais do familiar que cuida do paciente com cancer
avancado em situacdo de final de vida no hospital e ap6s a perda do ente querido. Trata-se de estudo
prospectivo e exploratério, de abordagem qualitativa, cujo delineamento se sustenta no referencial
tedrico-metodoldgico da Analise Fenomenoldgica Interpretativa (AFI). Participaram do estudo 16
cuidadores familiares que estavam acompanhando o paciente com cancer em situacao de final de
vida e considerado fora de possibilidades de cura durante a internagdo hospitalar (Estudo 2) e 10
desses cuidadores familiares apds vivenciarem a perda (Estudo 3). O principal instrumento utilizado
para a coleta de dados foi a entrevista fenomenoldgica, por meio de uma questdo norteadora e
demais questBes disparadoras. A investigacdo foi complementada por um questionario de dados
sociodemogréaficos e registros da observacdo de campo. As entrevistas foram realizadas em local da
conveniéncia de cada participante, em dois encontros: o primeiro, durante a hospitalizacdo do
paciente, e o0 segundo, de trés a 24 meses ap6s sua morte. Os resultados sdo apresentados em trés
estudos. O Estudo 1 consiste em uma metassintese sobre a experiéncia da espiritualidade em
cuidadores familiares de pacientes com cancer avancado. Constatou-se que a literatura dedica pouca
atencdo as necessidades existenciais e espirituais dos cuidadores familiares que acompanham a
terminalidade do ente querido por cancer. O Estudo 2 consiste em uma pesquisa qualitativa
exploratdria. Observou-se que o familiar expressa sua espiritualidade por meio do cuidado, dos
relacionamentos e de suas crencas espirituais. Também se percebeu oscilacdo entre a esperanca
fomentada pela expectativa de cura e resignacao e preparacdo para a morte, focada no desejo de
proporcionar conforto ao paciente em seu processo de morrer. Ao se confrontar com a iminéncia da
morte, o familiar procura ressignificar seu sofrimento redimensionando os sentidos e suas
prioridades de vida. No Estudo 3 foi realizada uma andlise fenomenoldgica interpretativa
longitudinal da experiéncia de 10 cuidadores familiares entrevistados em dois momentos distintos:
durante a hospitalizacdo e apds a morte do ente querido. Constatou-se que, para os familiares, a
possibilidade de acompanhar e se fazer presente até o final de vida de seu ente querido mostrou-se
importante na lida com a possibilidade de morte iminente, porém, observou-se sofrimento
significativo envolvendo desamparo, soliddo, culpa, sofrimento espiritual e supressdo dos préprios
sentimentos, que se intensificaram apds a concretizacdo da perda. Embora a experiéncia da
espiritualidade entrelacada com o cuidado tenha proporcionado senso de significado e prop6sito ao
se confrontarem com a morte, também houve momentos de exacerbacéo do sofrimento existencial
e espiritual, quando os cuidadores familiares se depararam com a falta de espagos de escuta e suporte
psicossocial nas instituicbes de salde e em sua rede de apoio social. Salienta-se a necessidade do
aprimoramento da oferta de suporte emocional e espiritual por meio de intervencdes psicossociais
em cuidados paliativos que busquem fortalecer a rede de apoio social dos cuidadores familiares que
lidam com uma doenca potencialmente ameacadora da vida como o cancer, auxiliando-os no
enfrentamento das repercussdes psicossociais e espirituais envolvidas no processo de morrer e no
trabalho de luto.

Palavras-chave: neoplasias; cuidadores familiares; espiritualidade; cuidados paliativos; psico-
oncologia; luto.






ABSTRACT

Benites, A. B. (2021). The experience of spirituality in family caregivers of patients with advanced
cancer facing end-of-life and bereavement (Doctoral Dissertation). Faculty of Philosophy,
Sciences, and Letters at Ribeirdo Preto, University of Sdo Paulo.

Caring for a patient with a terminal illness and accompanying the inevitable outcome of the death
of a loved one is characterized as a complex, challenging and potentially stressful process that can
impact bereavement. Studies have highlighted the importance of spirituality and the search for
meaning in life as essential components for people dealing with serious illnesses. However, few
studies seek to investigate the spiritual and existential experiences of family members facing the
imminent death of the loved one and after the loss. This study aimed to understand the spiritual and
existential experiences of the family member who takes care of the patient with advanced cancer at
the end of life in the hospital and after the loss of a loved one. This is a prospective and exploratory
study, with a qualitative approach, whose design is based on the methodological and theoretical
framework of Interpretive Phenomenological Analysis (IPA). Participants were sixteen family
caregivers who were accompanying the patient with cancer at the end-of-life and considered beyond
the possibility of cure during hospitalization (Study 2) and 10 of these family caregivers after
experiencing the loss (Study 3). The Phenomenological interview, through an initial question and
other further probing questions, was the main instrument used for data collection. The investigation
was complemented by a questionnaire of sociodemographic data and field observation records. The
interviews were conducted at the convenience of each participant, in two meetings: the first, during
the patient's hospitalization, and the second, from three to 24 months after the patient's death. The
results are presented in three studies. Study 1 consists of a meta-synthesis on the experience of
spirituality in family caregivers of patients with advanced cancer. It was found that the literature
devotes little attention to the existential and spiritual needs of family caregivers who accompany
the terminality of a loved one due to cancer. Study 2 consists of an exploratory qualitative research.
It was found that the family member expresses their spirituality through caregiving, relationships,
and their spiritual beliefs. There was also an oscillation between the hope fostered by the expectation
of cure and a resignation and preparation for death, focused on the desire to provide comfort to the
patient in his dying process. When confronted with the imminence of death, the family member
seeks to reframe their suffering by resizing the meanings and priorities of life. In Study 3, a
longitudinal interpretative phenomenological analysis of the experience of 10 family caregivers
interviewed at two different times was performed: during hospitalization and after the death of the
loved one. It was found that, for family members, the possibility of accompanying and being present
until the end of life of their loved one was important in dealing with the possibility of imminent
death. However, there was significant suffering involving helplessness, loneliness, guilt, spiritual
suffering and suppression of their own feelings, which intensified after the realization of the loss.
Although the experience of spirituality intertwined with care has provided family caregivers with a
sense of meaning and purpose when facing death, there were also moments of exacerbation of
existential and spiritual suffering, when family caregivers were faced with the lack of spaces for
listening and psychosocial support in health care institutions and their social support network. It
emphasizes the need to improve the provision of emotional and spiritual support through
psychosocial interventions in palliative care that seek to strengthen the social support network of
family caregivers who deal with a potentially life-threatening disease such as cancer, helping them
to cope with the psychosocial and spiritual repercussions involved in the process of dying and
bereavement.

Keywords: neoplasms; family caregivers; spirituality; palliative care; psycho-oncology;
bereavement.
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1. PREAMBULO

O contexto do adoecimento crénico, do processo de morrer, da morte e da ressignificacdo
das perdas perpassaram minha existéncia, com inquietacGes diversas que impulsionaram minhas
escolhas profissionais e pessoais. As indagacdes iniciais sobre o cancer principiaram durante meu
curso de graduacdo em psicologia, diante da vivéncia do adoecimento de pessoas proximas e de
meu circulo familiar. Na ocasido, chamava-me a atencdo como as pessoas transformavam a maneira
de significar suas vidas e suas relacdes apds vivenciarem o impacto de uma doenca grave e de curso
imprevisivel como o céancer. Tive a oportunidade de realizar iniciacdo cientifica estudando
vivéncias de idosos com cancer e o estagio profissionalizante em Psicologia Hospitalar atuando em
uma enfermaria de oncologia na qual me deparei com as primeiras experiéncias de cuidar de
pacientes e seus familiares no processo de morrer.

Desde entéo, pude observar a importancia da espiritualidade na lida do adoecimento e do
processo de morrer, 0o que levou ao desenvolvimento do estudo de mestrado baseado na
compreenséo dos significados da espiritualidade para pacientes com cancer em cuidados paliativos
(Benites, 2014; Benites, Neme, & Santos, 2017). Esse estudo, associado a experiéncia clinica em
uma unidade de cuidados paliativos em um hospital oncolégico de referéncia no pais, trouxe
intensas reflexdes, desenvolvimento pessoal e profissional e, a0 mesmo tempo, inquietacdes quanto
ao sofrimento dos pacientes e seus familiares que acompanhavam e cuidavam de seu ente querido
durante o processo de morrer. Observava os ndo ditos, a angustia, as insegurancas, os afetos, 0s
desencontros, mas também encontros emocionantes que impulsionavam reflexdes sobre a
importancia das relacdes significativas na vida das pessoas. Além disso, ao finalizar o mestrado
deparei-me com o processo de morrer por cancer de minha avd, o que trouxe diversas inquietacdes
desde a dificuldade ao acesso a assisténcia especializada em cuidados paliativos necessaria para ela,
naquele momento, aspectos relacionais e familiares, a aproximacdo da morte e os desafios da
despedida no contexto hospitalar. Ao vivenciar a posicdo de familiar nessa condi¢do trouxe-me
reflexdes a respeito da sensacdo de abandono, da auséncia de espago de escuta e a assisténcia
inadequada durante o processo de morrer nas instituigdes hospitalares que estdo fora do alcance do
contexto académico e inovador, como os hospitais escola e centros de referéncia. Debrugar-me
nessa experiéncia, em meus sentimentos e dos demais familiares que realizavam o cuidado de
maneira mais proxima, no cotidiano de minha avo, aprofundou minhas inquietacdes e atencéo aos
familiares que cuidavam na minha lida profissional diaria no limiar entre a vida e a morte.

Sinto que apos essa vivéncia com minha avo busquei maior aproximagao e interesse genuino

com a experiéncia das familias, principalmente durante minha experiéncia clinica em hospital geral
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e principalmente em uma enfermaria de clinica médica e unidade coronariana dentro de um hospital
de emergéncia. Na ocasido, deparei-me com a implementacdo de acdes de cuidados paliativos em
situacdes graves, como o cancer, e agudas diversas que ndo havia vivenciado até entdo. No meio da
rotina de uma emergéncia havia a necessidade de toda a equipe multiprofissional parar e oferecer a
escuta ao familiar, principalmente por ele ser o Unico porta-voz da histdria biografica do paciente
que, naquele momento, ndo podia responder por si. As inquietacdes caminhavam para a experiéncia
do familiar ao ter que lidar com o agravamento abrupto de uma condicéo clinica do paciente e com
as implicagOes de medidas invasivas, na qualidade de vida e de morte, e pude acompanhar o
processo de morrer de pacientes oncoldgicos em cuidados de final de vida e o impacto em seus
familiares. Muitas vezes, acolhi suas angustias, soliddo e desespero na despedida. Conforme o
processo de morrer se mostrava ativo, mais frequentes eram as minhas visitas aos leitos. Sentia que
cuidar e acompanhar o “desligar” se mostrava bastante solitario para o familiar que se deparava
com a deterioracdo fisica de quem amava e lidava com a perda da comunicacdo e da imagem do
familiar de outrora. E a maneira singular de cada um lidar com esses momentos finais, ora buscando
uma ressignificacdo de seu propdsito de vida ora vivenciando intenso esvaziamento do existir,
ressoava em mim a necessidade de cuidar dessas familias de alguma forma possivel. Por outro lado,
apesar das tentativas de encaminhamento para acompanhamento na rede de salde, me inquietava a
lacuna na assisténcia ap6s a morte do paciente, pois, além da perda do ente querido, o cuidador
familiar também se desligava dos profissionais que o acompanharam nesse percurso doloroso.

Estas inquietacBes que permearam meu percurso como psicéloga e pesquisadora deram
impulso a minha decisdo de buscar pelo Programa de Doutorado em Psicologia da FFCLRP-USP,
a fim de elaborar um estudo com foco na experiéncia da espiritualidade das familias que vivenciam
a terminalidade de seu ente querido e o luto. As ideias iniciais foram acolhidas pelo Prof. Titular
Manoel Antbnio dos Santos e demais membros do Laboratdrio de Ensino e Pesquisa em Psicologia
da Salude (LEPPS-FFCLRP-CNPq) e aprimoradas com o apoio incondicional de nossa equipe
durante o processo do estudo até sua finalizacdo. Desde meu ingresso no Programa de Doutorado,
de fevereiro a marco de 2018 tive oportunidade de receber apoio financeiro da CAPES e, em
seguida, de abril de 2018 a agosto de 2021, fui contemplada com bolsa de Doutorado da FAPESP
(Processo n° 2017/26542-5).

Em 2019 tive a oportunidade de realizar o doutorado “sanduiche” na Universidade de
Toronto, junto ao Global Institute of Psychosocial, Palliative, and End-of-Life Care (GIPPEC),
Princess Margaret Cancer Centre, em Toronto, no Canada, com bolsa de Estagio Pesquisa no
Exterior (BEPE) concedida pela FAPESP (Processo n° 2019/02134-0). Por meio desse estagio pude
acompanhar as pesquisas realizadas no departamento de psico-oncologia, na divisdo de pesquisa do
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hospital e acompanhar supervisbes da CALM Therapy (Managing Cancer and Living
Meaningfully), coordenadas pelo supervisor do exterior, Dr. Gary Rodin. Nesse periodo pude
aprimorar meus manuscritos em parceria com o supervisor do exterior e as reflexdes acerca da
experiéncia de pacientes com cancer e seus familiares, principalmente considerando os aspectos
existenciais e espirituais. Contudo, fui surpreendida por perdas durante o processo, sendo uma delas
considerada por mim impactante, logo em minha chegada no Canada, o que trouxe intenso
sofrimento, mas também ressignificacBes importantes sobre minha prépria vida. E, infelizmente,
em seguida, minha experiéncia foi atravessada pela pandemia da COVID-19, vivenciando assim a
angustia pessoal dos riscos frente a doenca e as incertezas quanto a rever meus entes queridos no
Brasil ou me deparar com seu eventual adoecimento e perda. De certa forma, enlutei-me junto com
meus participantes ao perscrutar seus relatos. Todavia, sinto que vivenciar uma adversidade desta
magnitude, estando fora do aconchego do meu pais, também me possibilitou profundas reflexdes
sobre minhas préprias cicatrizes, criando uma oportunidade para eu integra-las a partir de um olhar
respeitoso e compassivo em relacdo as experiéncias dos participantes deste estudo, durante o
processo de analise.

Esta tese esta organizada da seguinte forma:

Na Introducdo apresento uma revisdo narrativa da literatura acerca das repercussdes
psicossociais e espirituais do cancer avancado e aspectos conceituais dos cuidados paliativos e
possiveis implicacBes no processo de cuidar. Em seguida, abordo as perdas simbélicas e concretas
vivenciadas pelo cuidador familiar durante o processo de cuidar, no decorrer da trajetdria de
adoecimento, de morrer e os sentidos e significados envolvidos no processo de luto, considerando
a dimensdo espiritual dessa vivéncia. Considerei 0s aspectos conceituais da espiritualidade e da
religiosidade, adotando neste estudo o conceito mais amplo da espiritualidade ndo se limitando a
religiosidade especificamente, mas sim seu aspecto relacional, existencial e espiritual.

Em seguida, apresento o objetivo geral e especificos propostos, com a subsequente
apresentacdo do percurso metodoldgico adotado. Exponho o método fenomenoldgico em pesquisa
na psicologia, com énfase na Analise Fenomenologica Interpretativa (AFI), seus pressupostos
teorico-filosoficos e os procedimentos de coleta e analise de dados com foco neste referencial de
pesquisa qualitativa.

Os resultados estdo apresentados na forma de coletanea de artigos compondo trés estudos,
sendo um deles publicado referente a uma metassintese acerca da experiéncia da espiritualidade em
cuidadores familiares de pacientes com cancer avancado, recebendo cuidados paliativos (Benites,
Rodin, Leite, Nascimento, & Santos, 2021). O estudo 2 se refere a experiéncia da espiritualidade
do cuidador familiar do paciente com cancer, vivenciando a terminalidade. O estudo 3 se refere a
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uma andlise longitudinal da experiéncia dos cuidadores familiares ao vivenciarem o cuidado de final
de vida e o luto, buscando refletir sobre possiveis mudancas e necessidades de suporte no decorrer
desse processo. Em seguida, apresento discusséo abrangente sobre os resultados dos trés estudos, o

alcance dos objetivos propostos nesta tese, suas limitagdes e implicagdes clinicas.
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2. INTRODUCAO

2.1 Cancer e cuidados paliativos: repercussdes psicossociais e espirituais

De acordo com as estimativas da Organizacdo Mundial da Saude (OMS) em 2019, o cancer
é considerado a primeira ou segunda principal causa de obito antes dos 70 anos de idade em 112
dos 183 paises do globo e ocupa a terceira ou quarta posi¢do em outros 23 paises (World Health
Organization [WHO], 2020). A crescente proeminéncia do cancer como principal causa de morte
reflete, em parte, a queda acentuada nas taxas de mortalidade em muitos paises por outros agravos,
como acidente vascular encefalico e doencas cardiorrespiratorias em relacdo ao cancer.

Devido ao impacto global que representa e em decorréncia do fato de que sua incidéncia
mais do que dobrou no decorrer dos Ultimos 30 anos, o cancer € considerado um problema de satde
publica em todo 0 mundo (Bergerot, Araujo, & Troccoli, 2014; Fonseca, Lencastre, & Guerra, 2014;
Kovécs, 1998; Kovacs, 2008; Pecanha, 2008; WHO, 2020). No Brasil, as estimativas para o biénio
2020-2022 apontam a ocorréncia de um numero aproximado de 625 mil casos novos de cancer.
Dentre eles, cerca de 177 mil serdo de pele do tipo ndo melanoma. Os canceres de mama em
mulheres e de prostata em homens serdo os mais prevalentes, considerando o sexo, 0 que esta a
exigir atencdo crescente do sistema publico de saude (Instituto Nacional do Cancer José Alencar
Gomes da Silva [INCA], 2021).

A despeito dos recentes avancos cientificos e tecnoldgicos, o cancer ainda constitui uma
ameaca e, frequentemente, remete a possibilidade de morte e sofrimento, razdo pela qual o
diagnostico tende a ser vivenciado como um evento vital impactante e disruptivo pelo paciente e
por sua familia (Cagle & Kovacs, 2011; Franco, 2008). Diferentes formas de reagcdes emocionais
podem surgir durante o processo de adoecimento por cancer (Kovacs, 1998; Silva, Franco, &
Marques, 2005). A pessoa com cancer é exposta a inimeros eventos e processos estressores,
decorrentes do fato de se descobrir com a doenga e, principalmente, dos tratamentos invasivos que
se mostram necessarios, 0 que a leva a se deparar com a necessidade de mobilizar recursos
psicossociais proprios e ambientais, para lidar com o adoecimento e o seguimento do plano
terapéutico instituido (Pecanha, 2008). As repercussdes psicolégicas podem variar de acordo com
0 momento vivenciado e o ciclo de desenvolvimento em gque o paciente se encontra, considerando
0 continuo que abrange desde o pré-diagnostico até as diferentes estratégias de tratamento,
perpassando a conquista da remissdo ou o avanco da doenga e a consequente vivéncia da
terminalidade (Borges et al., 2006; Ferreira, Salazar, Donelli, & Castro, 2018; Rossi & Santos,
2003).
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O impacto psicologico do adoecimento se estende as experiéncias dos familiares (Cagle &
Kovacs, 2011; Franco, 2008). O diagnéstico do cancer coloca em relevo a representacdo da
possibilidade de morte, mobilizando tanto nos pacientes quanto nos familiares angustias e temores
no decorrer de todo o tratamento, sendo 0 medo uma resposta psicolégica comum diante da ameaca
de morte, bem como o sentimento de desamparo e impoténcia frente a possibilidade palpavel de
perda da prépria integridade fisica (Loureiro, 2008). O medo de morrer € um fendmeno universal e
atinge todos os seres humanos, mas o contato penoso com a finitude se aproxima de modo mais
intenso no momento do agravamento das condicdes clinicas do paciente, que caminha em dire¢do
a terminalidade (Ferreira, Salazar, Peruchi, Donelli, & Castro, 2015; Kovacs, 1992; Oliveira,
Santos, & Mastropietro, 2010; Schmidt, Gabarra, & Gongalves, 2011).

Apesar dos formidaveis avangos obtidos pelas ciéncias médicas na busca da cura de doengas
que ameacam a continuidade da vida, como as neoplasias, ha casos em que a cura nao € possivel e
o0 controle da doenca torna-se inevitavel, alcancando assim seu estagio avancado. No momento em
que a evolucdo do cancer se torna irreversivel, o foco do tratamento deixa de ser curativo e 0
objetivo se volta para a manutencdo da qualidade de vida do paciente, buscando o alivio de
sintomas, como a dor e outros desconfortos fisicos, objetivando dar suporte e oferecer conforto o
que configura, em linhas gerais, a filosofia dos cuidados paliativos (Burla & Py, 2014).

O conceito de cuidados paliativos originou-se do movimento hospice, na Inglaterra, liderado
por Cecily Saunders (1918-2005) e seus colaboradores pioneiros, 0s quais disseminaram uma nova
visdo sobre o cuidar, destacando-se como elementos fundamentais desse ato o controle efetivo da
dor e a avaliacdo dos sintomas de pacientes com doencas em fase avancada, abrangendo os aspectos
biopsicossociais e espirituais (Melo & Caponero, 2009). Posteriormente ao trabalho de Saunders,
Elisabeth Kubler-Ross (1998), em sua obra classica Sobre a morte e o morrer, sistematizou a
discussdo sobre as questdes de vida e morte na perspectiva dos profissionais da saude, propiciando
reflexdes sobre a necessidade que os pacientes e familiares apresentam de discutir assuntos
relacionados ao processo de morrer.

Em 2002, a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) publicou uma revisdo do conceito de
cuidados paliativos ampliando o conceito como uma abordagem que tem como foco a promocéo da
qualidade de vida de pacientes e seus familiares que enfrentam doengas que ameacem a
continuidade da vida, buscando a prevencgdo e o alivio do sofrimento em seus aspectos fisicos,
psicossocial e espiritual. Desse modo, mostra-se importante salientar que os cuidados paliativos néo
se restringem apenas a doencas oncoldgicas e durante os cuidados de final de vida, envolvendo
também doencas cronico-degenerativas em suas diversas fases de evolugdo clinica, como a

Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida (SIDA), as neoplasias, bem como as doencas
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neurodegenerativas, neuroldgicas, cardiacas graves, doenca pulmonar obstrutiva crbnica entre
outras (Ali et al., 2012).

O cuidado paliativo ndo se restringe a protocolos, mas se embasa em principios. De acordo
com tais principios, esse cuidado pode ocorrer desde o diagndstico de uma doenca que ameaca a
continuidade da vida. Com a ampliacdo do foco do cuidar, busca-se expandir esse cuidado e
terminologias para além da terminalidade, no qual se evita denominar “impossibilidade de cura”
por remeter a ideia de “ndo ter mais nada a fazer”, caminhando em dire¢do para a possibilidade ou
ndo de “tratamento modificador da doenca”. Nessa ampliacdo da aplicabilidade do cuidado
paliativo, a espiritualidade é representada como uma dimenséao do ser humano a ser valorizada nos
pacientes, familiares e profissionais da satde, bem como a assisténcia a familia no periodo de luto
(Academia Nacional de Cuidados Paliativos [ANCP], 2012).

A percepgdo da doenca é um fenémeno dindmico e individual, o que significa dizer que ha
dimens@es subjetivas do adoecer; assim, as crencas pessoais e familiares podem ser ajustadas
quando as pessoas sdo expostas a intervencdes em salde (Santos M.A. & Souza, 2019; Santos M.A.,
Prado, Panobianco, & Almeida, 2017; Santos D.B., Ford, Santos, & Vieira, 2014; Vieira, Shicigo,
Armiliato, Castro, & Figueiras, 2021). Os principios que regem a atua¢do dos profissionais de salde
na assisténcia em cuidados paliativos envolvem: a) promover o alivio da dor e outros sintomas
desagradaveis; b) afirmar a vida e considerar a morte como um processo normal da vida; ¢) ndo
acelerar nem adiar a morte; d) integrar os aspectos psicolégicos e espirituais no cuidado ao paciente;
e) oferecer um sistema de suporte possibilitndo que o paciente viva tdo ativamente quanto possivel,
até o momento da sua morte; f) oferecer sistema de suporte para auxiliar os familiares durante a
doenca do paciente e a enfrentar o luto; g) abordagem multiprofissional para focar as necessidades
dos pacientes e seus familiares, incluindo acompanhamento no luto; h) melhorar a qualidade de vida
e influenciar positivamente o curso da doenca; i) deve ser iniciado 0 mais precocemente possivel,
juntamente com outras medidas de prolongamento da vida, como a quimioterapia e a radioterapia e
incluir todas as investigacGes necessarias para melhor compreender e controlar situagdes clinicas
estressantes (Academia Nacional de Cuidados Paliativos [ANCP], 2012; WHO, 2007).

De modo geral, os cuidados paliativos podem ser definidos como uma abordagem que visa
promover a qualidade de vida de pacientes com progndstico reservado e seus familiares, que estdo
enfrentando doencas que ameagam seriamente a continuidade da vida, por meio da prevencéo e
alivio do sofrimento, bem como da avaliacdo e tratamento da dor em suas dimens@es fisica,
psicossocial e espiritual (Melo & Caponero, 2009; Silva, 2016; WHO, 2007). Nessa vertente, a
abordagem paliativista desempenha papel fundamental a partir do estagio inicial do adoecimento,

preparando o paciente e seus familiares durante todo o processo que envolve um possivel
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diagnostico de uma doenca que seja progressiva, avancada e incuravel (McCoughlan, 2014).

Com o objetivo de elaborar um consenso sobre a definicdo de cuidados paliativos, a
International Association for Hospice and Palliative Care (IAHPC), desenvolveu e implementou,
por meio do um comité cientifico, no final de 2018, um projeto a fim de revisar a definicdo da
Organizacdo Mundial de Sadde. Um aspecto central da revisdo da nova definicdo proposta por esse
comité foi o foco no alivio do sofrimento, de modo que seja acessivel a todos os pacientes, a
qualquer diagnostico, progndstico, localizacdo geogréfica, etapa do cuidado ou renda. Observa-se
énfase na prevencéo e identificacdo de sintomas angustiantes, sofrimento psicoldgico, sofrimento
espiritual e problemas sociais, 0 apoio as familias no curso da doenca e no luto, bem como o respeito
aos valores e crencas culturais do paciente e familiares (Knaul et al., 2017; International Association
for Hospice and Palliative care, 2019; Academia Nacional de Cuidados Paliativos, 2019).

Em outubro de 2018, foi publicada a Resolugéo n° 41 que dispde sobre as diretrizes para a
organizacao dos cuidados paliativos no Brasil, a luz dos cuidados continuados integrados, no ambito
do Sistema Unico de Satde (SUS), garantindo a elegibilidade para cuidados paliativos, em toda a
rede de atencdo a salde, para a pessoa afetada por uma doenca que ameace a vida, seja aguda ou
cronica, a partir do diagnéstico dessa condi¢do. A resolucdo norteia que os cuidados paliativos
envolvem a assisténcia oferecida por uma equipe multidisciplinar, visando a melhoria da qualidade
de vida de pacientes e seus familiares que enfrentam uma doenca que ameace a vida. Evidencia-se
que nessa resolucdo é dada énfase também no cuidado do sofrimento espiritual, bem como no
conhecimento das necessidades e no oferecimento de apoio a familia na lida com a doenca e com o
luto, incluindo, também, o aconselhamento de luto, de acordo com as necessidades de cada paciente
e familiar.

Apesar da orientacdo da Organizacdo Mundial de Saude sobre a importancia da
implementacdo do cuidado paliativo desde o diagnostico de uma doenca que ameaca a vida, ainda
existe uma resisténcia das equipes de satude em encaminhar ou referenciar esse paciente para equipe
especializada em cuidados paliativos. Em estudo realizado com médicos oncologistas canadenses,
identificou-se que os oncologistas encaminhavam seus pacientes para a especialidade de cuidados
paliativos com frequéncia satisfatoria, porém, no geral, ocorria na fase tardia da doenca em
pacientes com sintomas com dificuldade de controle (Wentlandt et al., 2012). Zimmermann et al.
(2014) complementam sobre os beneficios da implementagéo precoce dos cuidados paliativos logo
quando o paciente recebe o diagnostico de um cancer avancado, porém, exalta que os pacientes
ainda acabam sendo encaminhados para a equipe especializada em cuidados paliativos apenas nos
dois ultimos meses de vida ou na fase de final de vida.

Em consonancia com o cenario tracado pelas diretrizes dos cuidados paliativos, as



33

necessidades especificas do doente e de sua familia devem ser reconhecidas e contempladas na
assisténcia, de maneira que os familiares também sejam considerados como parte da unidade de
cuidado (Thomas, Trauer, Remedios, & Clarke, 2014; Silva, 2016). Em outro estudo levantaram-se
as prioridades de pesquisas na area de cuidados paliativos, a fim de guiar estudos futuros. Os
resultados evidenciaram a lacuna de estudos com cuidadores familiares que possibilitassem
compreender suas necessidades e construir intervencdes e programas futuros. Os dados também
indicaram a necessidade de realizar pesquisas que explorassem questdes existenciais e espirituais
dos pacientes e de seus cuidadores familiares, principalmente acerca do papel da espiritualidade no
processo de luto dos familiares (Riffin et al., 2015).

O ato de assumir os cuidados de um paciente com doenca crbénica em progressdo, as
responsabilidades e a sobrecarga inerentes ao papel de cuidador e o acompanhamento do
desfechomuitas vezes inevitdvel da morte de quem se ama caracterizam essa tarefa como um
processo complexo e que se mostra desafiador para muitas pessoas na sociedade contemporanea
(Cagle & Kovacs, 2011). No geral, é possivel constatar que a morte de um membro familiar proximo
é frequentemente precedida por um periodo de intensa demanda de cuidados e necessidade de
tomada de decis@es dificeis, o que acaba predispondo o cuidador familiar em &mbitos elevados de
sofrimento psicolégico (Mazorra, 2009; Nielsen et al., 2016; Coelho & Barbosa, 2017). A
sobrecarga decorrente do processo de cuidar também pode impactar os cuidadores idosos, 0 que se
evidenciou no estudo de Rezende et al. (2017), que teve por objetivo investigar a percepgéo de
sobrecarga de cuidadores de idosos em cuidados paliativos oncol6gicos e observou-se que a
progressdo da doenca, o declinio da capacidade funcional do idoso e a possibilidade de morte
iminente podem aumentar a sobrecarga vivenciada, exaltando a importancia de servigcos de apoio
ao cuidador que oferecam, de maneira precoce, 0 suporte necessario a essa populacgéo.

Além disso, a experiéncia de prover cuidado no final da vida também pode influenciar o
modo como o familiar lida com o processo de luto (Clark, Willis, & Byfieldt, 2017; Kim, Hwang,
Hwang, Choi, & Lee, 2017). Em virtude dos imprevisiveis desdobramentos que essa experiéncia
pode assumir, a assisténcia nos cuidados paliativos deve abranger o processo como um todo,
voltando-se também para o familiar e acolhendo-o como parte da unidade de cuidado durante o
processo de adoecimento (Yoshimochi, Santos, Loyola, Magalhdes, & Panobianco, 2018),
incluindo o cuidado ao final de vida e se estendendo no periodo posterior, abarcando a experiéncia

do luto dos familiares na assisténcia apos a morte (Silva, 2016; WHO, 2007).
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2.2 As perdas vividas pelo cuidador familiar: o luto como a perda de uma relacéo significativa

Uma doenca grave pode desencadear mudancas substanciais no cotidiano, tanto dos
pacientes quanto dos familiares, provocando perdas diversas e progressivas ao longo de seu curso,
que tende a ser prolongado (Arruda-Colli, Perina, Mendonga, & Santos, 2015; Hennezel, 2004;
Forte & Achette, 2018; Moreira, Ferreira, & Costa Junior, 2012; Rezende et al., 2010). Florisbal e
Donelli (2017) observaram que o processo de hospitalizacdo pode favorecer a revivéncia de perdas
afetivas. Nesse sentido, o cuidador familiar pode ser confrontado com as perdas simbolicas,
envolvendo os planos que cultivava em relacdo ao futuro, além de ser desafiado pela deterioracéo
fisica progressiva do paciente e pelas incertezas quanto ao que esta por vir (Baanders & Heijmans,
2007; Kovacs, 1992; Nielsen, Neergaard, Jensen, Bro, & Guldin, 2016). Além disso, o processo de
cuidar de um paciente gravemente enfermo pode gerar consideravel sobrecarga emocional, fisica e
financeira, provocando rupturas no ambiente social e familiar, impondo a necessidade de
redistribuicdo de papéis e a reorganizacao de relacionamentos, possibilitando a ocorréncia de efeitos
nocivos na saude fisica e mental a longo prazo. Diante dos sentimentos de incerteza e sofrimento
(distress) psicoldgico acarretados pelo contato prolongado com a condi¢do cronica, o cuidador
familiar pode desenvolver sintomas depressivos, de ansiedade e insonia, que comprometem sua
qualidade de vida e afetam seu bem-estar psicoldgico (Delalibera, Presa, Coelho, Barbosa, &
Franco, 2015; Duggleby et al., 2017; Thomas et al., 2014), predispondo-0 ao desenvolvimento de
um processo de luto complicado e vivéncias de depressdo apds o desfecho critico da perda
(Baanders & Heijmans, 2007; Nielsen et al., 2017).

Deparar-se com o0 avanco da doenca, a deterioracdo do estado geral de salde e o
agravamento dos sintomas fisicos fortalece a percepcao da possibilidade de morte iminente, o que
pode desencadear, nos familiares, reacdes emocionais, podendo ser entendidas como expressoes de
luto antecipatorio (Cardoso & Santos, 2013; Fonseca, 2004; Rando, 2000). Tais rea¢des podem ser
desencadeadas ou agravadas pelas perdas vivencadas no decorrer do adoecimento, tanto no que
concerne ao paciente quanto aos familiares, o que faz com que o cuidador vivencie a experiéncia
da perda sem que ela ainda tenha ocorrido efetivamente (Cardoso & Santos, 2013; Kovécs, 2008).
O luto antecipatorio envolve a vivéncia de aspectos cognitivos, emocionais e comportamentais da
experiéncia de uma doenca em estagio avancado, ou até mesmo da ameaca de perda iminente de
algum membro do sistema familiar, e o sofrimento desencadeado pela percepcdo da possivel
auséncia dessa pessoa significativa (Fonseca, 2004).

No modelo proposto por Stroebe e Schut (1999), o luto antecipatdrio € conceituado como
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um processo dual, que compreende uma oscilacéo constante do movimento do enlutado em direcao
a perda e em direcdo a restauracdo. No caso de uma situacdo de adoecimento grave, pode ocorrer a
vivéncia de ambivaléncia de sentimentos, oscilando entre a esperanca de alcangar a cura e a
constatacdo da impossibilidade de reverter a condicao de terminalidade (Franco, 2021).

Ao vivenciar o processo de adoecimento e do morrer de maneira prolongada, o cuidador
familiar pode experienciar sentimentos de culpa diante do alivio trazido pela morte e questionar se
o cuidado oferecido foi de fato suficiente. Por outro lado, tal vivéncia também abre espaco para um
movimento de reorganizacao, possibilitando a finalizacdo de questbes pendentes (Kovécs, 1992;
Rolland, 1998). Nesse processo, o familiar se divide entre os cuidados dedicados ao seu ente querido
e 0 preparo para a separacao que se anuncia cada vez mais proxima no horizonte. Esse prendncio
de antecipacdo da morte diante do adoecimento, da terminalidade e demais perdas vivenciadas ao
longo desse processo de adoecer podem impulsionar a vivéncia do luto antecipatério, o qual pode
ser considerado como um processo de construcdo de significado (Franco, 2014).

No que concerne a definicdo do processo de enlutamento, Bowlby (1990) afirma que o luto
se caracteriza como resposta a ruptura de um vinculo significativo, por meio do qual existia
investimento afetivo entre a pessoa sobrevivente e a pessoa que morreu, 0 que permite estabelecer
uma relacdo entre o grau de apego e a dimenséo vivencial do luto. As dimenses da relacao afetiva
estabelecida previamente a morte do ente podem influenciar de modo decisivo a qualidade do luto,
sua duracao e se ele sera considerado normal ou complicado (Franco, 2008; Parkes, 1998).

Situando-se em uma tradicdo epistemoldgica diversa da teoria do apego de Bowlby,
resultados de estudos embasados na perspectiva fenomenolégico-existencial tém trazido reflexdes
que permitem desconstruir algumas normatizacGes naturalizadas a respeito do processo de luto,
problematizando a propria possibilidade de sua “superacao” e continua patologizacdo dessa
experiéncia. Nesse sentido, o que baliza a compreenséo da experiéncia da perda € a propria relagéo
significativa com aquele que se foi, ndo se tratando apenas da perda do ente querido, mas também
do mundo partilhado, do mundo presumido, das experiéncias forjadas na coexisténcia e das
possibilidades de continuar a existir no mundo afetado pelo esvaziamento de sentido em seu existir.
O enlutado pode entdo se deparar com as possibilidades e aberturas de novos sentidos e se fazer
permeavel a um novo modo de ser com o0 ente querido, engajando-se em um processo de
ressignificacdo da relacdo significativa estabelecida com a pessoa que se foi, a fim de encontrar
novas possibilidades de existir diante da auséncia que se mostra presente no horizonte histérico
vivido (Freitas, 2013, 2018).

Considerando a necessidade de compreender o impacto do processo de cuidar no luto de
cuidadores familiares, no contexto de doencas potencialmente fatais, Holtslander et al. (2017)
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realizaram uma sintese de 47 estudos qualitativos sobre a experiéncia de familiares enlutados de
pacientes que haviam recebido cuidados paliativos. Os autores identificaram trés temas que
envolviam essa experiéncia: a) as vivéncias do cuidador durante o cuidado ativo podem afetar o seu
processo de luto; b) as experiéncias da perda e do luto sdo Unicas para cada cuidador e c) o cuidador
familiar necessita de diferentes tipos de suporte diante dos diversos fatores que podem afetar seu
processo de luto. O estudo salienta a necessidade de mais pesquisas que busquem compreender em
profundidade a experiéncia dos familiares, levando em consideragéo a singularidade da experiéncia
de cada um, principalmente a respeito da espiritualidade, que pode se expressar de maneiras diversas
por cada cuidador familiar no decorrer da trajetoria do adoecimento e apds a perda.

Os cuidadores podem vivenciar a dor da perda com intensa aflicdo ao testemunhar o
sofrimento do paciente (Ambrésio & Santos, 2017; Arruda-Colli, Perina, & Santos, 2015). Porém,
muitas vezes o sofrimento dos familiares pode ndo ser reconhecido pelos profissionais de salde e
por sua prépria rede de apoio social (Kovéacs, 2018). Nesse sentido, o familiar também se depara
com perdas significativas desde o diagnostico de uma doenca grave em um ente querido, o que
evidencia a importancia da integragdo dos cuidados paliativos e, principalmente, da oferta do
suporte ao luto nas fases mais precoces do tratamento, expandindo-se posteriormente ao cuidado
paliativo exclusivo e ao luto propriamente dito (Ambrésio & Santos, 2011; Arruda-Colli, Lima,
Perina, & Santos, 2016; Forte & Achette, 2018). Ao mesmo tempo que as oscila¢bes nesse periodo
podem ser vividas pelo cuidador familiar com intenso sofrimento, resultando em sentimentos de
desamparo e soliddo existencial, ansiedade, tristeza, raiva, culpa e desespero, também podem
propiciar o redimensionamento das prioridades e valores do familiar (Rolland, 1998), o que
possibilita a aproximacao com as questdes da espiritualidade.

Nesse cenario, o processo de luto se caracteriza como uma experiéncia subjetiva que é
influenciada pela cultura e pelo ambiente no qual a pessoa esta inserida. E por meio da cultura que
se estabelecem as possilibilidades de elaboragéo dos significados que as pessoas atribuem a esse
fendmeno, incluindo a dimensdo espiritual, que auxilia na construgdo de sentidos para o viver e para
0 processo de morrer (Franco, 2008, 2010).

Considerando a importancia da dimenséo espiritual, os pesquisadores tém considerado o
papel da espiritualidade no processo de luto diante da perda de um ente querido e do processo de
vivenciar a prépria morte (Marrone, 1999). Em consonancia com essa questdo, o autor considera as
transformacdes existenciais que a maior parte das pessoas vivenciam nesse processo de lidar com a
morte de um ente querido. A crenca na continuidade da vida ap6s a morte pode se mostrar como
uma forma de manter a pessoa falecida presente nas memdrias dos que permanecem vivos. Por

outro lado, a experiéncia de uma perda significativa como a de um ente querido pode distanciar a
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pessoa de suas crencas religiosas, podendo levar ao questionamento e ao abandono da fé
previamente estabelecida (Marrone, 1999; Burke, Neimeyer, Young, Bonin, & Davis, 2014).
Deparar-se com essas questdes espirituais que podem levar a sofrimento, como a perda de fé, uma
raiva direcionada a Deus, a uma Forca Maior ou a uma comunidade religiosa propiciando o
afastamento das crencas e praticas religiosas, bem como vivenciar um sentimento de culpa em
aspectos morais, representada como uma punicdo (Doka, 2016).

Em contrapartida, em pessoas que ndo conseguem conciliar suas crencas religiosas na
atribuicdo de um sentido para a perda, € possivel que busquem por um sentido espiritual e proposito
em seu sofrimento por meio de uma filosofia de vida, da filantropia, do cuidado ao outro,
estabelecendo uma relacdo com a experiéncia de adoecimento de seu ente querido. De forma geral,
experienciar o adoecimento e a perda de um ente querido podem impactar as crengas pessoais €
desvelar novas perspectivas e prioridades na vida da pessoa que esteve envolvida nesses cuidados
(Marrone, 1999). Nesse sentido, a espiritualidade permite a construcdo de um senso de significado
diante da perda, de modo que possibilita a atribuicdo de um propdsito a ela, bem como um senso de
conexdo futura ou continua com o falecido que pode se dar por meio da crenca da possibilidade de
uma reunido futura ou da oragéo e continuidade de seu legado (Doka, 2016).

Também é possivel que o cuidador familiar vivencie aspectos positivos no processo de
cuidar, tais como: a possibilidade de demonstrar amor pelo seu ente querido, sentimentos de
realizacdo e satisfacdo, e o significado do cuidar como uma experiéncia existencial significativa,
que fortalece as relagbes e promove influéncia positiva no processo de luto diante da perda do
membro familiar (Ambrésio & Santos, 2011; Dumont, Dumont, & Mongeau, 2008). Nesse sentido,
0 apoio da familia e da comunidade é um requisito essencial para a superacdo dos desafios
enfrentados, assim como a fé e a crencga na existéncia de um Poder Superior, recursos que podem
suprir suporte adicional na experiéncia do cuidar no final da vida (Ambrosio & Santos, 2015;
Delalibera et al., 2015; Dumont, Dumont, & Mongeau, 2008; Kovacs, 1998).

Dumont et al. (2008) investigaram os elementos constitutivos da experiéncia de prover
cuidados e oferecer assisténcia ao paciente com cancer terminal, buscando elucidar sua influéncia
no processo de luto, a partir dos relatos de 18 cuidadores familiares. Um dos resultados que
merecem destaque nessa investigacdo é que a preparacgao para a perda, ou seja, o enfrentamento das
circunstancias especificas que permeiam o morrer — como ter consciéncia do fato de que aquela
pode ser talvez a ultima refei¢éo que se estd fazendo com o paciente ou de que o adoecido pode nao
mais ser capaz de andar ou de participar das atividades como fazia antes, bem como a influéncia
das crencas religiosas e espirituais, sdo dimensdes do cuidado no final da vida que parecem facilitar

a preparacdo do familiar para o desfecho inexoravel da perda e, consequentemente, fortalecem o
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enfrentamento do processo de luto.

2.3 Espiritualidade: aspectos conceituais e ressonancias na experiéncia dos pacientes e

cuidadores familiares

Deparar-se com o diagndstico e progressao de uma doenca que ameaca a vida, como o
cancer, mobiliza aos pacientes e seus familiares um movimento de busca de apoio na
espiritualidade. A espiritualidade tem sido definida, na area da saude e em psico-oncologia, como
a busca do sentido da vida, da transcendéncia e do préprio sofrimento (Kovacs, 2007). A autora
destaca o cuidado a dimens&o espiritual do ser humano como um elemento essencial nas diversas
fases do tratamento.

Diferentes estudos tém demonstrado a estreita relacdo entre espiritualidade/religiosidade e a
qualidade de vida de pessoas com cancer, evidenciando o quanto a crenca na existéncia de um Poder
Superior pode influenciar positivamente a salde e a preservacao da esperanca de pessoas adoecidas
(Fornazari & Ferreira, 2010; Liberato & Macieira, 2008; Puchalski, 2012; Visser, Garssen, &
Vingerhoets, 2010). Estudos também indicam a relagdo entre envolvimento religioso/espiritual e
salde mental, apontando melhoras nos indicadores de salde mental e de adaptacdo ao estresse em
pessoas que se dedicam a atividades religiosas (Moreira-Almeida, Lotufo Neto, & Koenig, 2006).

Koenig (2008) enfatiza a sua critica sobre os desafios em conceituar a espiritualidade e os
riscos de se limitar a uma versao tautoldgica do conceito de espiritualidade, devido a inclusdo em
sua definicdo de valores positivos humanos e de salde mental, como estados psicoldgicos que
envolvem propdsito e significado na vida, paz e bem-estar espiritual. Para o autor, a associa¢do de
aspectos de satde mental no conceito de espiritualidade pode assegurar a correlacdo positiva entre
espiritualidade e saude mental. Porém, os riscos discutidos pelo autor envolvem estudos
quantitativos e o desenvolvimento e aplicacdo de instrumentos que visam investigar a
espiritualidade considerando esse constructo mais amplo.

Por outro lado, estudos também exploram o conceito de espiritualidade considerando
diversos aspectos da existéncia humana que foram criticados por Koenig (2008), evidenciando-se
como um conceito mais amplo ndo estando restrito especificamente a religiosidade ou a frequéncia
religiosa. Ap6s um consenso internacional, buscou-se ampla defini¢do da espiritualidade, a fim de
abranger diferencas culturais e aspectos amplos convergentes, de modo que a espiritualidade passou
a ser definida considerando seu aspecto dindmico e intrinseco da humanidade. Desse modo,
considerou-se que a definigdo de espiritualidade deve se referir a busca por significado, propdsito e

transcendéncia, podendo se expressar por meio do relacionamento consigo mesmo, com a familia,
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com os outros, a comunidade, a sociedade, a natureza e com o que lhe é significativo ou sagrado,
bem como pode se expressar pelas crencas, valores, tradi¢des e praticas, sejam elas religiosas ou
néo (Puchalski, Vitillo, Hull, & Reller, 2014). Nesse sentido, a expressao da espiritualidade envolve
COMO a pessoa se percebe e como se relaciona com 0 mundo e com 0s outros, seus valores, seu
propdsito de vida, bem como se relaciona com a esperanca, com 0s relacionamentos que sao
estabelecidos, 0 amor e/ou a conexdo com um ser superior (Puchalski et al., 2009). Ja as crencas
religiosas podem ser um aspecto importante de suporte e senso de controle, mas também pode ser
fonte de angustia (sentimento de culpa e inutilidade, raiva direcionada a Deus), caracterizando-se,
assim, um enfrentamento religioso negativo (Branco, 2018).

Em consonéancia a essa consideracdo do conceito de espiritualidade de forma mais ampla,
Uwland-Sikkema, Visser, Westerhof e Garssen (2018) buscaram explorar a espiritualidade e sua
relacdo com outros elementos do sistema de significado em entrevistas com 20 pessoas, ap6s um
ano do diagndstico de cancer. Por meio dos resultados do estudo, os autores desenvolveram uma
tipologia baseada no modo como 0s pacientes descreveram suas crencgas e objetivos na vida. As
entrevistas foram classificadas em quatro tipos de sistema de significados com base no significado
espiritual e nos significados gerais. O intuito dos autores foi demonstrar as diversas maneiras que a
espiritualidade pode ser expressa no sistema de significado de pacientes oncolégicos. Diante disso,
constataram que a espiritualidade pode se expressar por meio de um conjunto abrangente de crencas,
atitudes e experiéncias, influenciando os demais aspectos do sistema de significado da pessoa, 0
que denominam de espiritualidade onipresente; a espiritualidade pode ser vivenciada por meio do
sistema de significado retratado por um Deus pessoal e que fornece apoio, denominada
espiritualidade acompanhante; a espiritualidade pode estar escondida dentro das crencas, atitudes e
experiéncias gerais e ser expressa por uma imagem transcendente e experiéncia de si mesmo,
denominada espiritualidade fechada; ou a espiritualidade ndo se expressa ou apenas se evidencia
como algumas experiéncias e crengas espirituais isoladas, denominada espiritualidade ausente. A
exploracéo do sistema de significados de uma pessoa se mostrou mais adequada para compreender
a experiéncia de uma doenca grave do que a abordagem da origem ou frequéncia religiosa, de modo
que perguntas simples que busquem compreender 0 que é importante na vida de uma pessoa e em
que ela confia possibilitam maior aprofundamento desses significados que envolvem a
espiritualidade (Uwland-Sikkema, Visser, Westerhof, & Garssen, 2018).

A respeito das crencas religiosas e espirituais que sdo acionadas frente ao processo de
morrer, Benites, Neme e Santos (2017), por meio de uma investigacdo fenomenoldgica sobre os
significados da espiritualidade para pacientes com cancer avancado que estavam recebendo

cuidados paliativos, destacaram a importancia da dimenséo espiritual na vivéncia do processo de



40

morrer e concluiram que a espiritualidade possibilita a busca de sentidos tanto para a vida quanto
para a morte, conectando o ser humano com a experiéncia liminar da transcendéncia e do sagrado.
Tais achados corroboram as reflexdes realizadas por Breitbart, Gibson, Poppito e Berg (2004),
Kovacs (2007) e Puchalski et al. (2009) que caracterizam a espiritualidade e a busca de sentido para
a vida como componentes essenciais para pessoas que lidam com doencas graves, assim como para
Frankl (1993), criador da logoterapia ou “terapia pelo sentido de vida”, o qual salienta que o homem
encontra sentido em qualquer situagdo humana (sofrimento ou ndo), até mesmo em seu Ultimo
momento devida.

Em consonéncia com essa discussao sobre a busca de sentidos para a vida e no viver, Frankl
(1997) esclarece que o estabelecimento de um sentido de vida envolve o encontro de pleno sentido
de significancia e proposito nas circunstancias vivenciadas, de modo que esse sentido de vida possa
se expressar por meio de experiéncias e atitudes de valor e do pensamento criativo. Para alguns, o
encontro do sentido pode se dar a partir de uma experiéncia de sofrimento, para outros pode ser
proporcionado pelo amor, ou até mesmo por meio da vivéncia da terminalidade (Frankl, 2003).
Nessa vertente, a morte é encarada como parte irrevogavel da vida, e € por meio da experiéncia do
“ser-ante-a-morte” que se pode também desvelar o sentido no viver (Benites, Neme, & Santos,
2017).

Diante da importancia da dimens&o espiritual no cuidado aos pacientes em final de vida ou
que enfrentam doencas que ameacem a continuidade da vida, estudos tém buscado destacar
intervencgdes que avaliam a historia espiritual do paciente e familia (anamnese espiritual), mas que
também promovam a dignidade e a busca por sentido na vida de pacientes que se encontram em
cuidados paliativos, 0s quais se aproximam de aspectos relacionados a espiritualidade alcancando
pessoas com praticas religiosas ou ndo (Branco, 2018; Puchalski & Romer, 2000; Puchalski et al.,
2009).

Frente a essas questdes, salienta-se a importancia da avaliacdo da dimenséao espiritual por
meio de um rastreio ou anamnese espiritual, a fim de compreender a experiéncia do paciente e de
sua familia identificando se traz reflexdes sobre questdes religiosas ou de sentidos de vida. Tal
abordagem tera como norteador o proprio paciente e seu desejo em abordar tais questdes (Branco,
2018; Puchalski et al., 2009). Existem algumas ferramentas que facilitam e norteiam o inicio da
conversa sobre a espiritualidade, como o FICA (fé, importancia, comunidade e abordagem)
desenvolvido por uma pesquisadora norte-americana da George Washington University que traz
reflexdes importantes sobre a importancia de se considerar a dimensao espiritual na assisténcia aos
pacientes e familiares em cuidados paliativos. Uma questdo interessante dessa ferramenta é sua

abrangéncia para questdes que vao além da religiosidade, como um item que orienta que, caso o
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paciente responda negativamente sobre ser religioso ou espiritualizado, é convidado a refletir sobre
0 que dé significado a sua vida (Puchalski & Romer, 2000).

Nesse cendrio, 0 conceito de sentido na vida tem despertado o interesse de psicologos,
médicos, enfermeiros e outros profissionais de salde e pesquisadores das areas da psico-oncologia
e cuidados paliativos, inspirados na teoria de Frankl, ou seja, nos principios da logoterapia como a
mola propulsora desse constructo (Fegg et al., 2010). Tal abordagem corrobora estudos e demais
intervengdes que identificam o sofrimento espiritual ndo vinculado necessariamente a questoes
religiosas, como: preocupagdes existenciais (falta de sentido, preocupa¢Bes com o pds-morte,
questionamento sobre o sofrimento), sentimento de abandono (soliddo, falta de amor), raiva,
desesperanca, perda, reconciliacdo. Nessas intervencdes buscam-se estimular a revisdo da histéria
de vida do paciente e seus familiares, a resolucéo ou reparacéo de conflitos, bem como o resgate de
seu legado e dignidade (Branco, 2018).

Em um estudo que visou explorar as necessidades espirituais, experiéncias, preferéncias e
prioridades de pesquisa em uma amostra internacional de pacientes com doenca que ameaca a vida
e seus cuidadores familiares, Selman et al. (2018) identificaram os seguintes temas: preocupacoes
espirituais dos pacientes e dos cuidadores, compreensdo da espiritualidade e seu papel na doenca,
pontos de vista e experiéncias de cuidado espiritual, preferéncias em relacdo ao cuidado espiritual
e prioridades de pesquisa. Os autores observaram que o0s pacientes e seus cuidadores familiares
relataram amplas preocupacdes espirituais abrangendo dominios existenciais, psicolégicos,
religiosos e sociais, porém, dentre as prioridades de estudos acerca dos cuidadores familiares, os
autores destacaram a necessidade de treinamento da equipe para oferecer o cuidado espiritual,
empreender avaliacdo, estudo de impacto e conhecer as necessidades de cuidado espiritual para essa
populagéo.

Em um estudo qualitativo buscou-se compreender como a espiritualidade e religiosidade
influenciam cuidadores familiares de pacientes com cancer em cuidados paliativos, Paiva, Carvalho,
Lucchetti, Barroso e Paiva (2015) concluiram que a religiosidade e a fé em Deus ou em um Ser
Supremo proporcionaram aos familiares forca para lidar com o sofrimento advindo do cuidado
do ente querido com cancer avancado. Além disso, observaram que a percepc¢ao do adoecimento
e a fragilidade da vida possibilitou aos cuidadores familiares repensar suas préprias vidas buscando
significados em seus detalhes.

Por meio de um estudo qualitativo e descritivo de abordagem fenomenologica baseada no
método de Amedeo Giorgi, com 0 intuito de compreender as necessidades espirituais de 20
cuidadores familiares de pacientes em cuidados paliativos oncoldgicos, os autores identificaram trés

eixos tematicos relacionados a essa experiéncia: a) a espiritualidade como alicerce a vida; b)
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sublimando as necessidades espirituais do cuidador e c) o cuidado esperado da enfermagem na
perspectiva do familiar. Desvelou-se que a espiritualidade se mostrou como uma estratégia de
enfrentamento, como um elemento propiciador de propdsito e significado ao vivido. Os autores
evidenciam a necessidade de se conhecer as necessidades espirituais do cuidador familiar como
norteador da humanizagdo do enfermeiro (Rocha et al., 2018). Porém, € possivel expandir tal
necessidade para todas as areas da saude, evidenciando-se também a necessidade de estudos desse
tipo na psicologia e demais areas da salde.

Por meio de um levantamento ndo sistematico dos estudos acerca do tema, observou-se que a
espiritualidade pode se expressar na experiéncia do cuidador familiar em sua totalidade, envolvendo
0 processo de cuidar, o adoecimento, as perdas, a propria vivéncia do luto e por meio da
ressignificacdo de suas experiéncias, bem como mantém relacdo com tais elementos, conforme
ilustrado na Figura 1. Observou-se que as vivéncias de sofrimento, de perdas, do luto e as
ressignificacGes dessas vivéncias, podem impulsionar o cuidador familiar a buscar a espiritualidade
de maneira mais intensa seja por meio de suas crencas religiosas e espirituais ou pelo
aprofundamento e busca de um propdsito para sua vida e sentido do cuidar, do morrer, da perda e
do viver. Por outro lado, a espiritualidade pode ao mesmo tempo ser um norteador de sentido para
tais experiéncias e na ressignificacdo, mas também pode intensificar as vivéncias de sofrimento

dependendo do modo com que o familiar se relaciona com sua espiritualidade e atribui significados

Figura 1 — Expressdo da espiritualidade na experiencia do cuidador familiar por meio da reviséo de

literatura
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Diante da relevancia da espiritualidade no enfrentamento e atribuicdo de sentidos e
significados para o0 adoecimento dos pacientes com cancer, bem como para os cuidadores familiares
durante o processo de cuidar, optou-se por realizar uma metassintese para compreender, de maneira
mais ampla e sistematizada a expressdo da espiritualidade em cuidadores familiares de pacientes
em cuidados paliativos oncoldgicos, partindo de evidéncias cientificas de estudos qualitativos

acerca da tematica. Esse estudo esté apresentado em detalhes na secdo dos resultados (Estudo 1).

2.4 O sofrimento existencial e a interface com a espiritualidade na oncologia

Frente a possibilidade de morte iminente, os pacientes com cancer avangado podem
vivenciar preocupacdes e angustias relacionadas a morte e ao morrer, prejuizo da autoestima e perda
de significado, popdendo desencadear consideravel sofrimento existencial (Rodin, Mikulincer,
Gagliese, & Zimmermann, 2009; Benites, Neme, & Santos, 2017). O sofrimento existencial de
pessoas com cancer em cuidados paliativos pode se expressar por meio das seguintes dimensfes
existenciais: terminalidade, liberdade, falta de significado e isolamento, impactando o0s
relacionamentos e desencadeando a busca por sentido e propdsito de vida (Kissane, 2012; Yalom,
1980).

N&o existe um consenso acerca da definicdo do conceito de sofrimento existencial, pois

apenas recentemente os pesquisadores comecaram a desenvolver estudos rigorosos sobre esse
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construto, bem como sobre as questdes espirituais e seu impacto em pacientes que se encontram sob
cuidados paliativos (Grech & Marks, 2017; Vehling & Kissane, 2018). O sofrimento existencial
ocorre quando o sentido e o valor atribuidos a vida se tornam obscuros e incertos (Lo, 2018),
podendo se expressar por meio do medo da morte, desmoralizagéo, desesperanca, falta de sentido e
propdsito na vida, acentuando as preocupacdes sobre o processo de morrer, perda da autonomia e
dignidade pessoal, podendo levar ao desejo de antecipar a morte (Bates, 2016; Vehling & Kissane,
2018).

Por meio de uma revisdo integrativa da literatura, Boston, Bruce e Schreiber (2011)
concluiram que os conceitos de sofrimento existencial e espiritual sdo utilizados indistintamente e
associados a sentido (meaning) em alguns dos estudos analisados, porém, as defini¢bes a respeito
do conceito de sofrimento existencial s&o mais evidentes. Apesar desses conceitos coincidirem, ndo
podem ser tomados como sinbnimos, uma vez que o sofrimento espiritual pode ser considerado
como um dos aspectos que caracterizam o conceito e a expressdo do sofrimento existencial (Grech
& Marks, 2017; Vehling & Kissane, 2018).

Estudos tém buscado refletir sobre os diferentes padrdes de sofrimento existencial presentes
em pessoas que enfrentam uma doenca (neoplésica ou ndo) avancada e sua relagdo com a resolucao
dos estagios de desenvolvimento e seus respectivos conflitos tipicos, tal como proposto pela teoria
de desenvolvimento de Erik Erikson (Lo, 2018), bem como sobre a relacdo entre a teoria do apego
e aspectos do sofrimento existencial na psico-oncologia. As investigagdes realizadas tém permitido
acumular evidéncias de que pessoas com cancer que apresentam um apego seguro tém menor
probabilidade de desenvolver demoralizacdo, o que pode facilitar a busca por relacionamentos e
apoio social, diminuindo assim a sensacdo de isolamento, o0 que possibilita sustentar o senso de
sentido e proposito de vida (Vehling et al., 2019).

Além dos pacientes com cancer avancado, destaca-se que os cuidadores familiares também
vivenciam emocdes de dificil manejo na trajetoria do tratamento, tais como raiva, revolta, confuséo,
que acompanham o processo de luto antecipatorio, bem como a reativagdo de traumas relacionados
a mortes prévias, 0 que sugere 0 quanto necessitam e desejam receber suporte para elaborar suas
emoc0Oes toxicas (Nissim et al., 2017). Nao obstante, em poucos estudos busca-se investigar as
necessidades existenciais dos cuidadores familiares, em diferentes etapas do adoecimento e
contextos culturais, evidenciando lacuna a ser preenchida em estudos futuros, inclusive
transculturais (Boston, Bruce, & Schreiber, 2011; Vehling & Kissane, 2018).

Em uma revisao sistematica de literatura, realizada com o objetivo de sintetizar a literatura
sobre sofrimento existencial vivenciado por cuidadores familiares de pacientes com tumor cerebral,

Applebaum et al. (2016) identificaram seis temas existenciais presentes em um corpus constituido
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por 35 artigos analisados, a saber: identidade, isolamento, responsabilidade e culpa, medo da morte,
obtendo significado e crescimento pessoal, e espiritualidade e religido. Destacou-se que a
espiritualidade, como uma das dimensdes existenciais identificadas, mostrou ser importante para o
direcionamento de sentido e propoésito de vida. Os autores sugerem a necessidade de conducgéo de
estudos futuros com delineamento prospectivo e que tenham como foco as necessidades existenciais
de cuidadores familiares, bem como advogam o desenvolvimento de intervencGes que tenham como
foco as necessidades existenciais tanto dos pacientes como dos familiares.

No contexto dos cuidados no final da vida no Brasil, é possivel constatar que a vivéncia
da terminalidade do paciente com cancer avancado e o desfecho-morte de um membro familiar
proximo sdo eventos frequentemente precedidos por um periodo de intensa demanda de cuidados e
necessidade de tomada de decisGes dificeis, 0 que acaba predispondo o paciente e o cuidador
familiar a niveis elevados de sofrimento psicoldgico (Delalibera et al., 2015; Franco, 2008). A
possibilidade de expressar as emocGes despertadas pelas experiéncias vivenciadas no percurso, ao
se deparar com a fragilidade diante da condicéo adversa do adoecimento e a necessidade de refletir
sobre os sentidos e propoésito de vida, evidencia-se como uma dimensdo relevante em estudos
realizados com familiares e pacientes com cancer em cuidados paliativos na realidade brasileira
(Benites, Neme, & Santos, 2017; Paiva, Carvalho, Lucchetti, Barroso, & Paiva, 2015). Porém,
observam-se poucos estudos observacionais e tedricos que busquem compreender o sofrimento
existencial em pacientes com cancer avancado e seus familiares, com notavel auséncia de propostas
e implementacéo de intervengdes sistematizadas que tenham como foco 0 manejo das necessidades
existenciais dessa populacéo no Brasil.

Uma das intervencgdes sistematizadas que vém sendo desenvolvidas internacionalmente para
abarcar tais questdes € a intervengdo denominada “Managing Cancer and Living Meaningfully”
(CALM), elaborada e aprimorada por uma equipe de pesquisadores canadenses vinculados ao
Princess Margaret Cancer Centre e Universidade de Toronto. Trata-se de intervencdo breve e
semiestruturada, desenvolvida para ajudar pessoas com cancer metastatico e seus entes queridos
proximos a gerenciar os problemas praticos e subjetivos associados a doenga avangada. A reducao
do sofrimento psicologico e a prevencdo do sofrimento futuro séo os principais objetivos desse
modelo de terapia. Desenvolvido por Gary Rodin, Sarah Hales e Chris Lo, a CALM concentra-se
em quatro dominios, que abordam as questdes praticas e profundas comumente enfrentadas por
individuos com cancer metastatico: a) gerenciamento de sintomas e comunicacdo com profissionais
de salde; b) mudancgas em si mesmo e nos relacionamentos com os outros; c) espiritualidade, senso
de significado e proposito de vida; d) como sustentar a esperanca e enfrentar a finitude. A terapia
CALM consiste em trés a seis sessdes individuais, oferecidas em um periodo que pode variar de
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trés a seis meses, por uma ampla gama de profissionais de saude especialmente treinados na
aplicacdo da técnica (Rodin et al., 2018).

Pesquisas realizadas na ultima década mostraram que a intervengdo CALM é uma terapia
viavel, aceitavel e eficaz na reducéo e prevencgdo de sintomas depressivos em individuos com cancer
avancado ou metastatico e na preparacao dos pacientes e seus familiares para os desafios do fim da
vida (Anetal., 2017; Lo etal., 2014; Rodin et al., 2018). Tais achados, obtidos a partir de um estudo
clinico controlado e randomizado sobre a intervencdo CALM, foram publicados pela equipe de
pesquisadores que constituem o Global Institute for Palliative and End-of-Life Care (GIPPEC), do
Princess Margaret Cancer Center, afiliado a Universidade de Toronto, no Canada (Rodin et al.,
2018).

Além do grupo canadense, com estudos a respeito da intervencdo CALM, Rosenfeld et al.
(2017) referem também pesquisas que avaliam intervencBes que abordam questbes espirituais e
existenciais em pacientes com cancer e seus familiares. Os autores destacam investigacfes que
reportam resultados promissores da Meaning-Centered Psychotherapy (MCP), desenvolvida por
Breitbart e seus colaboradores (Breitbart et al., 2012) com pacientes com cancer e familiares
(Applebaum et al., 2016). Trata-se de uma intervengdo em formato individual e em grupo, baseada
na logoterapia de Viktor Frankl e que foi desenvolvida para auxiliar pacientes com cancer avangado
na busca de significados, que Ihes permitam manter ou alcancar a paz e o propdsito em suas vidas,
bem como uma versdo elaborada para cuidadores familiares. Diante da eficacia comprovada dessa
intervencdo, tanto na modalidade individual como grupal, os autores realizaram a adaptagédo para
seu uso com pacientes hospitalizados e seus familiares em ambiente de cuidados paliativos, em
situacOes nas quais se aproximam rapidamente do final da vida.

Em estudo realizado no contexto brasileiro e australiano, Arruda-Colli, Sansom-Daly,
Santos e Wiener (2018) reconhecem a importancia de envolver pacientes e familiares no
planejamento antecipado de cuidados e discussdes de final de vida, como estratégia para melhorar
0 processo de tomada de decisao, reduzir o estresse e melhorar a qualidade de vida de pessoas com
cancer avancgado. Para estabelecer uma comunicacéo adequada nesse contexto, os autores salientam
a necessidade de disponibilizar ferramentas culturalmente sensiveis e apropriadas para introduzir o
planejamento de cuidados avancados, e descrevem o processo de adaptacdo transcultural de um guia
de planejamento de cuidados avangados denominado Voicing My CHOiICES™. Os processos
utilizados em ambos os paises contemplam maneiras de envolver os jovens que vivem com uma
doenca limitante em conversas sobre planejamento avancado de cuidados e descrevem como

desenvolver ferramentas clinicas culturalmente apropriadas.
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De modo geral, observa-se uma lacuna na literatura e na pratica clinica na compreenséao da
experiéncia dos cuidadores familiares em suas dimensdes existenciais e espirituais do familiar que
acompanha e cuida do paciente com cancer avangado que se encontra no limiar entre a vida e a

morte.



48

3. DELIMITACAO DO PROBLEMA DE INVESTIGACAO

A partir do exame da literatura sistematizado na se¢do anterior, destaca-se que 0 processo
de cuidar e a tomada de decisdes dificeis vivenciado por um familiar em relacdo ao seu ente querido
com cancer avancado implica em diversas rupturas biograficas, mudancas no papel social e
enfrentamento de sucessivas perdas, tanto concretas como simbélicas, que se impdem gradualmente
na trajetoria do cuidador familiar. No presente estudo interessa-nos explorar a experiéncia vivida
dos familiares. O termo “experiéncia vivida” serd empregado no presente estudo considerando seu
uso nas pesquisas de inspiracdo fenomenol6gica no campo da psicologia, com a finalidade de
identificar e clarificar o significado “que se desdobra em duas possiveis dire¢des: um conhecimento
adquirido com a pratica e a vivéncia emocional que é subjacente a esse conhecimento acumulado”
(Amatuzzi, 2007, p. 8). A “vivéncia (Erlebnis) é sentir o impacto de um encontro; é algo imediato
e anterior as elabora¢fes mentais que poderiam ser feitas depois” (p. 10). O termo “expressa o que
nos é dado de forma imediata, 0 que experienciamos antes mesmo de termos refletido ou elaborado
qualquer conceito mais preciso” (p. 10).

Postulamos que a experiéncia vivida do familiar da pessoa com cancer avangado em situagao
de final de vida pode ser permeada tanto por aspectos negativos como positivos, sendo que esses
ultimos podem fortalecer os vinculos familiares, favorecendo a construcao de significados positivos
frente a iminéncia da perda, que podem impactar positivamente o processo inerente de luto. Além
disso, esse cuidar reflete um processo continuo de tomadas de deciséo no decorrer do curso natural
da doenca, processo que se intensifica no final da vida do paciente e que, se bem conduzido com
apoio da equipe multiprofissional, pode incrementar tanto a qualidade de vida como a qualidade do
morrer, além de facilitar a elaboracdo, pelos familiares, da perda.

Uma das premissas dos cuidados paliativos é a assisténcia oferecida aos familiares durante
0 processo de morrer do paciente, uma preocupacao que, em tese, deveria se prolongar e estender
inclusive apds o desfecho final, de modo a abranger também o periodo de elaboracdo do luto
familiar. Porém, poucos estudos descrevem como esse cuidado esta sendo de fato oferecido, nos
diferentes niveis de atencédo a saude, e as necessidades e preferéncias demonstradas pelos familiares
frente a morte iminente e a perspectiva de receber assisténcia apds a experiéncia da perda, conforme
documentado pela literatura (Baanders & Heijmans, 2007; Nielsen et al., 2016).

Contudo, tanto no cenario brasileiro como internacional ainda sdo poucos os estudos que se
voltam para a investigacdo dos sentidos da experiéncia vivida do cuidador familiar durante os
cuidados fornecidos no final da vida do paciente com doenca neoplésica avancada, principalmente

no que tange ao esclarecimento dos aspectos socioculturais e espirituais que envolvem as decisdes
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do cuidado no final de vida (Benites et al., 2021). Também tém sido pouco investigados 0s
significados da espiritualidade em relacdo a experiéncia do familiar ao cuidar do paciente com
cancer na fase de final de vida e ap0s a perda do ente querido. Sabemos que 0s processos de tomada
de deciséo dos familiares em relagdo aos cuidados no final da vida sdo permeados por valores e
crencas compartilhados por uma determinada populacéo ou subcultura, bem como pelo modo como
se representa o processo de adoecer, viver e morrer, com 0s peculiares significados atribuidos a
prépria morte no cerne de cada cultura.

Considerando o impacto que o cuidado e a tomada de decisGes na situacéo de final de vida
pode ter na subjetividade do cuidador familiar, durante o processo de morrer e possiveis
repercussdes no processo de luto deflagrado apds a morte do paciente, espera-se com 0
desenvolvimento deste estudo poder fomentar reflexdes sobre as possibilidades de aprimoramento
dos programas de assisténcia psicoldgica aos familiares de pessoas com cancer avancado no final
da vida, de modo a acompanha-los também no processo de luto familiar, bem como propiciar
subsidios para propostas de politicas publicas voltadas a essa populacdo. Ao examinar a literatura,
percebe-se que os estudos focalizam a compreensdo do papel de cuidador do familiar do paciente
com cancer avancado, mas abordam de modo incipiente a experiéncia do familiar que acompanha
e cuida do paciente em situacdo de final de vida e a interface com as crencas pessoais, religiosas ou
espirituais, e o significado da prépria vida durante a fase final de vida do ente querido e ap0s sua
morte. Assim, o presente estudo tem carater inovador ao investigar essa experiéncia como um
processo abrangendo a interface com a espiritualidade no final da vida, estendendo-se a fase do luto
desse familiar, no cenério brasileiro.

Diante do exposto, com base nos apontamentos estabelecidos, a partir do exame da literatura,
e considerando a relevancia de oferecer suporte ao paciente e a familia na fase final da doenca
(Oliveira, 2012) e de conhecer e suprir as necessidades fisicas, psiquicas e espirituais de cuidados
em saude dos familiares cuidadores durante e apds o desfecho da doenca (Cormac & Tihanyi, 2006;
Selman et al., 2018), tracamos o0s objetivos do presente estudo, em consonancia com o problema de
pesquisa gque sustenta a presente investigacdo, que pode ser assim enunciado: como o cuidador
familiar atribui sentido a sua experiéncia e expressa sua espiritualidade ao cuidar e acompanhar o

paciente com cancer avancado e ao vivenciar a perda desse ente querido?

3.1 Objetivo geral

Este estudo teve por objetivo compreender a experiéncia do cuidador familiar que

acompanha/cuida do paciente com cancer avangado em seus aspectos espirituais e existenciais ao
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vivenciar a terminalidade no hospital e a perda do ente querido.

3.2 Objetivos especificos

Conhecer as vivéncias do cuidador familiar em relacdo a trajetéria do adoecimento, ao ato
de cuidar e a situacéo de final de vida do paciente com cancer avangado recebendo os cuidados
paliativos.

Compreender as experiéncias espirituais e existenciais do cuidador familiar ao acompanhar
e cuidar do seu ente querido e ao vivenciar a perda, identificando possiveis mudancas e necessidades
de cuidado.

Compreender como o cuidador familiar que acompanhou a situacdo de final de vida de seu

ente querido vivencia a perda.
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4. PERCURSO TEORICO-METODOLOGICO

Trata-se de um estudo prospectivo e exploratorio, de abordagem qualitativa, cujo
delineamento se apoia no referencial tedrico-metodoldgico da Fenomenologia. Esse referencial foi
escolhido por proporcionar ampla compreensdo do sofrimento psicologico e existencial de
familiares de pacientes com cancer avancgado, podendo gerar um aporte de conhecimentos que tem
se mostrado valioso para fundamentar programas de Cuidados Paliativos e assisténcia a perdas e
luto (Benites, 2014; Benites et al., 2017). Além disso, é uma abordagem que se alinha & perspectiva
de um estudo qualitativo.

A Fenomenologia surge no inicio do século XX com Edmund Husserl (1859-1938), como
um movimento filosofico que buscava romper com as especulagfes metafisicas abstratas da
filosofia divulgada em sua época, propondo substitui-las por uma “Fenomenologia pura” e rigorosa.
Esse novo movimento teve como marco inaugural a obra InvestigacGes logicas (Husserl,
1901/2012). Husserl intencionava depurar e livrar a teoria do conhecimento da I6gica de quaisquer
psicologismos.

Em sua concepcéo, elaborada inicialmente por Husserl, a Fenomenologia se define como
ciéncia dos fendmenos, ou seja, um campo cientifico que busca investigar aquilo que aparece ou se
desvela a uma consciéncia. Define-se como fendmeno aquilo que se mostra a consciéncia. Para 0s
pesquisadores fenomendlogos, toda consciéncia €, necessariamente, consciéncia de algo, ou seja,
sua caracteristica axial é ser dirigida a um objeto, ndo se caracterizando como uma coisa em si, mas
como aquilo que da sentido as coisas. O sentido das coisas se desvela por meio da consciéncia
intencional, de modo que é a noc¢do de intencionalidade da consciéncia que propicia o desvelamento
do mundo como fendmeno (Goto, 2008; Moreira, 2002).

A Fenomenologia envolve a busca do conhecimento da esséncia dos fendmenos e, para
tanto, Husserl propde o retorno as coisas mesmas por meio do cultivo da atitude fenomenoldgica,
avessa a atitude natural. Esse processo implica o retorno as origens, tendo a propria realidade € a
experiéncia em si como um dado. O esforgo do retorno as coisas mesmas envolve a volta ao mundo
tal como ele se apresenta a consciéncia, de tal forma que a relacdo entre consciéncia e mundo €
constituida de modo intencional, ou seja, € por meio da intencionalidade que percebemos e
restituimos o mundo, atribuindo-lhe sentido (Amatuzzi, 2009; Andrade & Holanda, 2010).

Para se compreender o fenbmeno propriamente dito, € necessario recorrer a reducao
fenomenoldgica. A reducdo fenomenologica é um recurso do método fenomenoldgico necessario
para se chegar ao fenébmeno como tal, ou & sua esséncia. A reducdo pode ser sintetizada em dois

principios: um que rejeita tudo aquilo que ndo é verificado e o outro, que se utiliza da intuigdo
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originaria do fendbmeno na imediatez da propria vivéncia (Forghieri, 1993). A reducdo tem como
objetivo abrir caminhos para 0 novo, o qual se oculta na diversidade da experiéncia e nos aspectos
sombrios da consciéncia, de maneira que se ilumine a relacdo indissocidvel entre a consciéncia e o
mundo. Esse processo ocorre por meio da reflexdo, que visa a clarificacdo da experiéncia vivida
para a consciéncia. A reducdo compde o metodo fenomenoldgico caracterizando-se como um dos
passos operacionais da analise que é realizada para que se possa compreender um determinado
fendmeno investigado, sendo tal processo denominado “epoché fenomenolédgica” (Gomes & Castro,
2010). Contudo, a reducdo fenomenoldgica completa propriamente dita ndo se mostra possivel
(Smith, Flowers, & Larkin, 2009). Fenomenologos subsequentes a Husserl, como Gadamer,
Heidegger, e Merleau-Ponty, se opuseram quanto a ideia da reducdo fenomenoldgica completa, o
que traz questionamentos quanto as impossibilidades da redugdo e seu impacto no processo de
pesquisa, pois a consciéncia ndo pode ser desligada da existéncia (Smith, 2005).

A base do método fenomenoldgico € a pesquisa do vivido, da experiéncia vivida. No presente
estudo buscar-se-a descrever e conhecer as vivéncias de cuidadores familiares que cuidam do
paciente com cancer em situacdo de final de vida, bem como compreender os significados que as
familias atribuem a espiritualidade durante a internacdo no hospital e apds a perda do ente querido
nesse contexto. Nem sempre este vivido é conhecido previamente pelo sujeito, devido a falta de
familiaridade e de oportunidade de relatar sua experiéncia para um outro que esteja suficientemente
permeavel e aberto a escuta-lo, de modo a lhe facilitar a descri¢do de sua vivéncia e sua apropriacao
em toda a sua plenitude. O vivido s6 pode se tornar acessivel por meio da relagdo pessoal, quando
é possivel falar sobre a experiéncia no presente, de modo a poder resgatar sua histéria de forma
inusitada, ressignificando suas experiéncias (Andrade & Holanda, 2010).

Para se compreender um fenémeno de uma forma mais profunda, se mostra como um
componente importante desse processo exploratorio uma investigacdo focada na perspectiva
especifica da pessoa (Smith & Osborn, 2008). Nesse sentido, a pesquisa qualitativa enquanto
método de pesquisa deve ter como foco primeiramente a compreensdo de determinado fenémeno
em conexdo com a analise de como as pessoas constroem sentido de suas proprias experiéncias de

vida, considerando sua propria linguagem (Smith et al., 2009).

4.1 O método fenomenoldgico na pesquisa em Psicologia: a Andlise Fenomenoldgica

Interpretativa (AFI)

O referencial tedrico-metodoldgico proposto se apoia no meétodo fenomenologico em
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psicologia. Esse referencial foi escolhido por proporcionar ampla compreensdo do sofrimento
psicoldgico e existencial de familiares de pacientes com cancer avancado, podendo gerar um aporte
de conhecimentos que tem se mostrado valioso para fundamentar programas de cuidados paliativos
e assisténcia a perdas e luto (Benites, Neme, & Santos, 2017). Além disso, € uma abordagem que
se alinha a perspectiva de um estudo qualitativo.

Buscou-se um aprofundamento do metodo fenomenoldgico em pesquisa na psicologia
proposta pela Analise Fenomenoldgica Interpretativa (AFI) (Smith et al., 2009). A AFI teve sua
origem em pesquisas em psicologia da salde, porém tem sido utilizada também em outras &reas,
com foco na compreensdo do sentido que as pessoas atribuem as suas experiéncias, considerando
determinado fendbmeno, evento ou circunstancia (Tombolato & Santos, 2020). Em contraposicao a
Psicologia Fenomenoldgica, proposta por Amedeo Giorgi, a qual é amplamente utilizada no Brasil
e o foco é descritivo (Giorgi & Sousa, 2010), a AFI se mostra com um enfoque interpretativo e
abrangente nos pressupostos tedricos nos quais se embasa, nao tendo a pretensdo de se restringir a
eles em sua implementacdo (Smith et al., 2009; Tombolato & Santos, 2020).

A andlise fenomenologica interpretativa considera a dindmica de interconexdo entre
linguagem, pensamento e estados emocionais (Smith, 2015). Elementos significativos da analise
fenomenoldgica interpretativa incluiu analise aprofundada dos dados para abranger aspectos
ideogréaficos, hermenéuticos e fenomenoldgicos dos dados, observando temas emergentes e
conectando categorias tematicas em casos individuais e entre grupo (Smith, 2015). Entre os métodos
qualitativos, principalmente dentre a fenomenologia interpretativa, a abordagem fenomenoldgica
busca desvelar as experiéncias vividas encorajando os participantes a expressarem suas histdrias em
sua propria linguagem pessoal, suas proprias palavras e impressdes (Smith, 2015; Smith et al.,
2009).

A andlise fenomenoldgica interpretativa recebe influéncia de trés bases tedrico-filosoficas,
sendo elas a fenomenologia, conforme discutido no topico acima, a hermenéutica, e a idiografia
(Smith et al., 2009). Nesse caso, a fenomenologia se refere ao estudo da experiéncia por meio da
experiéncia vivida diante de determinado fenbmeno que esta sendo investigado. Sendo assim, a
fenomenologia se destaca com Husserl, com a preocupacao pela busca da esséncia da experiéncia
por meio da reducdo fenomenoldgica; e Heidegger que considerava que a compreensdo da
experiéncia subjetiva de cada pessoa envolve interpretagdo (Smith et al., 2009). E, por fim, a
idiografia envolve a consideracdo da importancia de que cada experiéncia & Unica e deve ser
considerada mais em seus aspectos individuais do que em aspectos gerais e que envolvam certa
generalizacdo de uma dada populacdo (Smith et al.,, 2009). Na analise fenomenoldgica

interpretativa, o pesquisador procura compreender como as pessoas se relacionam com o mundo,
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atribuem significado a suas experiencias de acordo com o que vivenciam, tomando uma postura
interpretativa, 0 que evidencia a importancia da hermenéutica enquanto uma das bases da AFI
(Tombolato & Santos, 2020).

A AFI recebe influéncia de trés tedricos relacionados a hermenéutica, sendo eles Heidegger,
Schleiermacher e Gadamer. Por meio da hermenéutica fenomenoldgica de Heidegger, a IFA
reconhece a influéncia do pesquisador no processo de analise (Smith et al., 2009). A hermenéutica
na anélise fenomenoldgica interpretativa envolve o trabalho interpretativo, definido como dupla
perspectiva hermenéutica, a qual possibilita que o pesquisador implemente a anélise dos dados por
meio da compreensdo de suas proprias perspectivas pessoais em relacdo a seu encontro com 0s
participantes (Smith, 2004). A analise fenomenoldgica interpretativa envolve a compreenséo de que
0 pesquisador esta tentando dar sentido ao que o participante esta buscando na construgédo de sentido
de suas proprias experiéncias (Smith, 2004). Ao implementar a dupla hermenéutica, o pesquisador
desenvolve multiplas camadas de analise e interpretacdo, a fim de compreender as experiéncias dos
participantes por meio da relacdo com o proprio pesquisador, porém, essa analise de determinado

fendmeno esta sempre em construcao.

4.2 Reflexividade na Analise Fenomenoldgica Interpretativa (AFI)

O conceito de reflexividade envolve o reconhecimento do pesquisador a respeito de seus
vieses, seus valores e a sua propria experiéncia que pode influenciar seu olhar sobre o estudo
(Creswell, 2007). Na andlise fenomenoldgica interpretativa, as crencas e hipéteses do pesquisador
ndo sdo consideradas como mero viés que devam ser deixadas de lado, mas como uma forma de dar
significado as experiéncias dos participantes do estudo. O uso da reflexividade se relaciona com a
hermenéutica dupla, conforme discutido no tépico acima, pois possibilita que o pesquisador atribua
significado a experiéncia do participante buscando também compreender sua vivéncia por meio
dessa relagdo. Nesse sentido, na AFI o pesquisador exerce um papel significativo na interpretacédo
das experiéncias dos participantes (Smith & Eatough, 2007).

A pesquisadora buscou se manter atenta a reflexividade por meio do uso de diario de campo
e anotacdes reflexivas envolvendo a coleta e o proprio processo de analise dos dados. Nesse sentido,
a pesquisadora considerou sua posi¢do tanto enquanto pesquisadora como também sua identidade
como psicologa hospitalar e experiéncias prévias que poderiam interferir na maneira de interagir
com os participantes e olhar para os dados. Com isso, buscou atentar-se aos conceitos prévios e sua
prépria pratica clinica prévia com os cuidadores familiares vivendo a terminalidade de seus entes

queridos, em uma instituicdo hospitalar. Um dos conceitos prévios que a pesquisadora buscou se



56

conscientizar envolveu a concepc¢édo de que os familiares vivenciam intensa soliddo no processo de
despedida e com escassos recursos para lidar com a possibilidade da perda iminente, o que poderia
impactar também em seu processo de luto. Ter esse olhar auxiliou a busca da pesquisadora em
ampliar os horizontes para experiéncias outras que pudessem também se evidenciar como
existencialmente saudaveis para os participantes do estudo. A dupla hermenéutica foi considerada
como um componente ativo no processo de pesquisa, considerando a consciéncia da pesquisadora
de seus proprias julgamentos e fatores que poderiam influenciar sua interpretacdo das experiéncias
dos participantes e no modo como o0s proprios participantes atribuem sentido as suas experiéncias.

Finlay e Gough (2008) afirmam que o pesquisador também acaba fazendo parte de seu préprio
estudo, de modo que se mostra fundamental considerar também suas proprias impressdes e 0
impacto que elas podem ter, no sentido de influenciarem suas interpretagdes. Isso evidencia a
importancia de considerarmos a reflexividade como um processo de refletir continuamente sobre
nossas interpretacdes, tanto de nossas proprias experiéncias quanto do fenémeno que esta sendo
estudado, de modo a poder ir além da parcialidade de nossos entendimentos anteriores. O processo
de reflexividade envolve um exame minucioso do caminho realizado pelo pesquisador do que ele
sabe e como sabe, a fim de reconhecer que o conhecimento é construido de maneira ativa. Em
termos gadamerianos, pode-se dizer que a reflexividade envolve a avaliacdo positiva da propria
experiéncia do pesquisador para auxilid-lo a considerar a fusdo de horizontes entre sujeito e objeto
(Finlay, 2002).

4.3 Participantes

Foram considerados participantes potenciais do estudo cuidadores familiares, de ambos os
sexos, que acompanhavam o paciente com cancer avancado, considerado sem possibilidades de
tratamento modificador da doenca. Considerou-se o cuidador familiar que seja pai, mée, esposo(a),
companheiro(a), filho(a), amigo(a) e parentes proximos, que tenham uma relagéo significativa e
sejam responsaveis por prover o cuidado (fisico, social, psicolégico) a pessoa com uma doenca
grave e incuravel (Hudson & Payne, 2009). Foram incluidos um ou dois cuidadores familiares de
cada nuacleo familiar, cabendo as familias designarem esse membro e observacdo de
acompanhamento do paciente pela equipe e pesquisadora durante a internacdo. A definicdo do
namero de participantes a serem incluidos na pesquisa foi estabelecido conforme a saturagdo
observada no decorrer das entrevistas e com base em estudos fenomenologicos anteriores, de
abordagem qualitativa, desenvolvidos em nosso grupo de pesquisa e em outros grupos e contextos
que alcancaram a saturacdao dos dados com esse nimero aproximado de participantes no contexto

de cuidados paliativos oncoldgicos (Benites et al., 2017). Na pesquisa fenomenoldgica considera-
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se gue a saturacdo corresponde a obtencdo de uma descricdo abrangente e completa do fenémeno
investigado, que se atinge quando os relatos dos participantes nao trazem mais caracteristicas novas
significativas, de modo que se considera que os elementos essenciais do fendmeno foram
devidamente contornados.

No presente estudo, foram estabelecidos os seguintes critérios de inclusdo: ser o cuidador
principal; estar ciente de que o paciente tem cancer avancado e estd sem possibilidades de
implementacdo ou continuacdo de tratamento modificador da doenga; ter idade superior a 18 anos;
residir na regional do municipio onde se localiza a instituicdo hospitalar (em um raio de, no méximo,
250 km); aceitar continuar colaborando com o estudo em um momento futuro (no minimo trés meses
decorridos da morte, no qual por questdes éticas ndo foi mencionado para o cuidador familiar que
esse contato ocorreria especificamente ap6s a morte, no momento do convite para participacao;
além disso, esse periodo minimo se justifica para que ja tenha transcorrido algum tempo apés a
morte, de modo que o colaborador néo esteja mais sob o forte impacto da perda, mas que seja
possivel compreender o impacto imediato da perda na vida do mesmo).

Foram excluidos do estudo os cuidadores familiares que, ao serem convidados a participar
apresentaram comprometimento cognitivo ou auditivo grave, de modo a evitar exp0-los a
dificuldades de comunicacdo e/ou de compreensao quanto aos objetivos do estudo e as questdes

norteadoras utilizadas para a coleta dos dados.

4.4. Instrumentos

Com o intuito de alcancar os objetivos do estudo, foram utilizados os seguintes instrumentos

para coleta de dados.

(a) Entrevista fenomenoldgica

A entrevista fenomenologica foi o principal instrumento utilizado, sendo conduzida pela
pesquisadora em dois momentos (durante a internacdo hospitalar e de trés a 24 meses apds a morte
do paciente). Consoante com o referencial tedrico, trata-se de uma entrevista aberta, exploratéria,
deflagrada por uma questao norteadora ampla e estimuladora do relato das participantes e um roteiro
com questdes de aprofundamento, elaborado especialmente para o presente estudo, com o0 proposito
de analisar as vivéncias do cuidador familiar, ou seja, a experiéncia subjetiva do entrevistado
(Kvale, 1996). Na entrevista fenomenologica, por meio da intersubjetividade e relacdo entre

pesquisador-entrevistado, é possivel que o participante construa novos significados para sua
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experiéncia, de modo que esse tipo de entrevista pode desvelar um carater terapéutico por meio
desse encontro estabelecido (Macedo & Caldas, 2011). Para compreender a experiéncia vivida pelo
entrevistado, € necessario que o pesquisador estabeleca uma relagdo de encontro retomando a
reducdo fenomenoldgica, a fim de captar e aprofundar os significados da vivéncia para a pessoa
envolvida no estudo.

A entrevista no primeiro encontro com os cuidadores familiares (durante a hospitalizagédo
do paciente) teve como questdo norteadora: Como tem sido para vocé cuidar e acompanhar o(a)
(nome do paciente) desde o adoecimento até esse momento? No decorrer da entrevista foram
realizadas perguntas de esclarecimento com vistas ao aprofundamento da investigacdo, de acordo
com 0 que surgia dessa; essas questdes tiveram o proposito de provocar aberturas e suscitar
reflexdes sobre a experiéncia vivida do cuidador: O que é importante em sua vida nesse momento?
Vocé sentiu alguma mudanca em suas crencas ou na forma de enxergar a vida apds o adoecimento
de seu familiar? Como vocé tem vivenciado a sua espiritualidade/religiosidade (fé ou crencas)
nesse momento de sua vida (apenas quando a pessoa relatava no decorrer da entrevista aspectos
relacionados a fé, crencas religiosas ou espirituais, se ndo, abordaram-se aspectos envolvendo o que
era importante ou proporcionava sentido para sua vida e suas crencas pessoais)? Lembrando que se
trata de um roteiro com sugestdes de questdes de aprofundamento, porém, o que definiu cada
entrevista foi o encontro entre pesquisadora-entrevistado e o que emergiu desse encontro.

No segundo encontro (apds a morte do paciente), a entrevista teve continuidade do encontro
anterior, buscando compreender a experiéncia do cuidador familiar nos cuidados de final de vida,
suas necessidades nesse momento e a expressao da espiritualidade diante da perda. Foi desenvolvida
a seguinte questdo norteadora: Como foi para vocé acompanhar seu familiar durante os ultimos
dias de vida até sua morte? E, para melhor explorar a experiéncia dos Gltimos dias vividos junto ao
familiar e do luto, bem como identificar as necessidades nesse periodo, também sera proposta a
questdo de aprofundamento: “Que necessidades vocé sentiu ao acompanhar o processo de final de
vida de seu familiar?, seguida de: Conte-me como vocé esta vivenciando a perda de seu familiar?;
O que mudou em sua vida?; Vocé sente que a morte de (nome do familiar) afetou de alguma forma
as suas crencas ou o que é importante para sua vida hoje? Tais questdes foram utilizadas de acordo
com 0 que surgiu no decorrer do encontro, sendo utilizadas apenas como um roteiro para a

entrevista.

(b) Diario de campo (APENDICE F)
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Foram utilizadas as anota¢des do diario de campo, as quais se caracterizam como ferramenta
que o pesquisador utiliza para registrar os dados observacionais do cotidiano e como estratégia de
coleta de dados por meio de anotacGes que consistem em descri¢des de interagbes sociais e
impressoes do pesquisador, situando os estudos qualitativos dentro de um contexto social e temporal
amplo (Montgomery & Bailey, 2007; Phillippi & Lauderdale, 2018).

Nesse sentido, as impressdes da pesquisadora com a imersdo no campo nas duas instituicbes
hospitalares foram registradas em diario de campo ap0s a finalizacdo da coleta de dados de cada
entrevista realizada nos dois encontros com os participantes (durante a hospitalizacao e ap6s a perda
do ente querido), envolvendo impressbes tanto do campo, das instituicdes e as relacdes
estabelecidas com pacientes-familia-equipe, quanto das impressdes pessoais e emocionais da
pesquisadora no contato com a instituicdo, com os profissionais de saude e os familiares
entrevistados e pacientes observados. As anotagdes e reflexdes do diario de campo embasou a

descricdo dos encontros com cada cuidador familiar do estudo.

(c) Formulario de Dados Socioecondmicos e caracteristicas complementares (APENDICE G)

A fim de levantar informacdes que seriam Uteis e pertinentes para alcancgar os objetivos deste
estudo foi aplicado um Formulario de Dados Sociodemograficos e caracteristicas complementares,
desenvolvido pelo Laboratério de Ensino e Pesquisa em Psicologia da Saude (LEPPS, FFCRP-

USP), composto por questdes objetivas que permitiram caracterizar o perfil do cuidador familiar.

(d) Critério de Classificacdo Econdmica Brasil/2018-2019 (Anexo C)

A fim de complementar as informacdes colhidas por meio do formulario desenvolvido pelo
LEPPS e complementado pela pesquisadora, foi acrescido a coleta de dados o Critério de
Classificacdo Econémica Brasil/2018-20109.

A metodologia do Critério Brasil, em sua Gltima revisao em vigor desde 2015, com adog¢éo
de novo modelo de 2018 e 2019, é baseada na Pesquisa de Orgamento Familiar (POF) do Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), sendo utilizada na classificacdo dos consumidores em
categorias/estratos econémicos. Esse instrumento possibilita o levantamento de caracteristicas
domiciliares para diferenciar a populacdo em estratos econdmicos, de acordo com a quantidade de
itens no domicilio que traz conforto (banheiro, empregados domésticos, automoveis,
microcomputador, lava-louca, geladeira, freezer, lava roupa, DVD, micro-ondas, motocicleta,

secadora de roupa), o grau de escolaridade do chefe de familia e 0 acesso a servigos publicos como
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agua encanada e se reside em rua pavimentada (Associacdo Brasileira de Empresas de Pesquisas
[ABEP], 2019).

Cada caracteristica domiciliar, escolaridade e de servigos publicos recebe uma pontuagéo e
entdo se estabelece uma faixa de pontuacdo que sera relacionada a um estrato de classificagao
econdmica denominados como Al, A2, B1, B2, C1, C2, D/E. Esse instrumento foi utilizado nesse
estudo para ampliar a compreensdo do perfil econémico dos cuidadores familiares, porém, para este
estudo, a compreenséo do perfil dos participantes ndo se limitou exclusivamente a esse instrumento
levando-se em consideracdo prioritariamente o contetdo trazido pelos participantes durante os

encontros com a pesquisadora.

4.5 Procedimentos

Com o intuito de contemplar os objetivos propostos, o presente estudo foi delineado em dois
momentos: Etapa 1, que envolveu a conducao das entrevistas com o cuidador familiar do paciente
com cancer durante o cuidado de final de vida no hospital; e a Etapa 2, na qual os mesmos
cuidadores familiares foram contatados novamente para uma segunda entrevista ap6s, no minimo,
trés meses da morte do ente querido. Os detalhes da conducéo de cada etapa foram especificados

nos subitens referentes ao processo de coleta e analise dos dados a seguir.

4.5.1 Coleta de dados

Foi realizado contato com a direcdo clinica e com os profissionais de satde das unidades
hospitalares (HCFMRP-USP — Unidade do Hospital Estadual de Ribeirdo Preto e Hospital Amaral
Carvalho de Jau, referéncia em oncologia no interior do Estado de S&o Paulo), que atendem
pacientes oncoldgicos em situacdo de doenca avancada. Apds a autorizagdo para a conducao da
pesquisa pelos responsaveis de todas as instituicbes envolvidas e parecer aprovado nos respectivos
Comités de Etica, a identificacio dos possiveis participantes foi realizada por meio da indicacéo
dos profissionais de saude envolvidos no cuidado ao paciente com cancer em situacéo de final de
vida e suas familias, bem como por meio da inser¢do da pesquisadora nas discussdes de equipe
multiprofissional e visitas clinicas junto ao leito. A identificacdo dos cuidadores familiares foi
facilitada por meio da observac¢do de campo pela pesquisadora na unidade hospitalar envolvida no
estudo, mediante o contato com a equipe responsavel pelo tratamento do paciente, acompanhamento
e observacao informal dos familiares, considerando a perspectiva do membro que se responsabiliza,

perante a instituicdo hospitalar, pelo cuidado do paciente durante o periodo de internacéo.
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As impressdes dos encontros com cada familiar, a partir das anota¢fes em diario de campo
da pesquisadora, foram integradas para embasar a sintese compreensiva de cada entrevista
individual em cada momento do estudo (APENDICE G).

A pesquisadora realizou a observacdo de campo acompanhando a rotina das duas unidades
hospitalares envolvidas no estudo, de modo que tais observacdes foram registradas em diario de
campo e integradas na apresentacdo dos resultados. A partir da imersao no campo, a pesquisadora
entrou em contato com os profissionais de salde, a fim de oferecer esclarecimentos pormenorizados
sobre 0s objetivos do estudo e os critérios de inclusdo/exclusdo dos participantes (cuidador familiar
que acompanha o paciente com cancer avancado, sem possibilidades de cura, com tratamento
modificador da doenca interrompido) para posterior abordagem dos familiares, de acordo com 0s
critérios de incluséo do estudo.

Apos a identificacdo das familias pela equipe de referéncia do setor, os potenciais
participantes (cuidadores familiares) foram escolhidos com base nos critérios de inclusdo/exclusao
estabelecidos para o estudo. Na Etapa 1, apds acompanhar a equipe multidisciplinar na visita ao
leito ou por meio da indicagcdo dos possiveis pacientes e respectivos cuidadores familiares pelos
profissionais de satde envolvidos no cuidado desses, foi realizada uma abordagem preliminar do
cuidador familiar que estava acompanhando os cuidados durante a internacdo, tendo como objetivo
uma breve apresentacdo da pesquisadora e de sua inser¢do no grupo de pesquisa, explicando de
forma sucinta e objetiva 0 motivo da abordagem e os objetivos do estudo.

Na Etapa 1 ocorreram duas recusas em participar do estudo com a justificativa de sobrecarga
de tarefas da cuidadora e indisposicdo emocional para participar, e, no segundo caso, a esposa (de
um paciente jovem) trouxe motivacao para participar, porém, diante da dificuldade no controle de
sintomas e a pedido do proprio paciente para que a mesma nao se ausentasse do leito, declinou de
participar. Nos casos em que aceitaram participar e tiveram boa receptividade, a pesquisadora exp0s
a previsao de mais de um encontro ap6s alguns meses do primeiro encontro (ndo foi mencionado
que o encontro ocorreria efetivamente apds a morte por questdes éticas, sendo estabelecido no
minimo trés meses apos a perda do familiar).

Em seguida, a pesquisadora salientou a importancia da preservacdo do sigilo e sua
preocupacdo com a liberdade do familiar para escolher se desejava participar do estudo ou mesmo
retirar 0 consentimento a qualquer momento em que julgasse pertinente, suspendendo assim sua
colaboracdo. Os que aceitaram participar foram convidados para uma entrevista individual no
momento da abordagem, realizadas em local reservado na instituicdo, ou em outro local da

conveniéncia do familiar, na institui¢cdo ou fora, em data, horério e local de sua preferéncia. Todas
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as entrevistas ocorreram no momento da abordagem, na instituicdo hospitalar, em local de
preferéncia do entrevistado e mediante a ambiéncia disponivel na instituicéo.

Em seguida, os participantes foram convidados a assinar o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido (TCLE), aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Faculdade de
Filosofia, Ciéncias e Letras de Ribeirdo Preto, da Universidade de Sdo Paulo e instituicbes
coparticipantes. Esse documento foi devidamente lido e esclarecido junto a cada participante,
ressaltando-se a questdo ética do sigilo e da liberdade e direito de desistir de participar do estudo a
qualquer momento, além de deixar clara a necessidade da utilizacdo do gravador de voz para que
os relatos fossem preservados e descritos fielmente, tal como se deram. Apds o final de cada
entrevista, a pesquisadora realizou anota¢6es no diario de campo com suas impressdes diante das
relagOes estabelecidas no dia. Dois participantes (Pedro e Anjo) solicitaram informagao para acesso
a psicoterapia envolvendo questBes fora do contexto do adoecimento do familiar. A pesquisadora
forneceu informaces dos servicos disponiveis na rede de atencdo a saude.

Na Etapa 2, ap6s 30 dias da morte do paciente, a pesquisadora elaborou e enviou para cada
familiar uma carta de condoléncias, por meio dos Correios, visando expressar as condoléncias
pela perda e ressaltar a importancia do cuidado oferecido pelo familiar e acolhimento no processo
de luto (APENDICE B). A experiéncia com a carta de condoléncias, bem como o primeiro contato
no periodo de hospitalizacdo se mostrou como uma forma de cuidado realizada pela pesquisadora
e trouxe reflexdes importantes no sentido de se pensar no cuidado ao familiar desde a internagao
do paciente, durante o processo de morrer e no luto. A ideia inicial neste estudo se estruturou por
meio da experiéncia da pesquisadora como psicéloga hospitalar na lida diaria com pacientes em
cuidados de final de vida e o sofrimento de seus familiares ao acompanha-los e trazia inquietacdes
principalmente na lacuna observada na propria assisténcia, no que concerne ao acompanhamento
das familias apds a perda do ente querido. Nesse sentido, a carta de condoléncias se mostrou como
uma forma de cuidado que a pesquisadora forneceu aos participantes do estudo, bem como se
mostrou intervencao significativa para oferecer suporte as familias enlutadas, demonstrando a
aproximacdo terapéutica deste estudo tanto com o uso da carta de condoléncias quanto por meio
da entrevista fenomenoldgica no cuidado do familiar ao acompanhar os cuidados de final de vida
de seu ente querido e ao vivenciar a perda.

Apds, no minimo, trés meses da morte do ente querido, foi realizado novo contato com o
cuidador familiar que participou do estudo, sendo por contato telefénico e midia social, de acordo
com a preferéncia do participante no processo de coleta. A pesquisadora realizou contato
telefénico com cada cuidador familiar, a fim de compartilhar as condoléncias, confirmar se

recebeu a carta de condoléncias buscando compreender seu impacto no familiar e realizar o
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convite de um novo encontro. Apos as orientacdes iniciais, para os familiares que manifestaram
interesse, foi sugerido que refletissem sobre a possibilidade de um novo encontro, sendo agendado
um novo contato telefonico para confirmar a disponibilidade em participar dessa nova etapa do
estudo. Nos casos que foram reafirmados o interesse em colaborar, foi agendado um novo
encontro com a pesquisadora para a realizacéo da entrevista individual, em data, horario e local
escolhido pelo participante. Dos 16 participantes entrevistados na Etapa 1, sete aceitaram
prontamente agendar uma nova entrevista ao serem contatados, uma participante ndo foi
localizada nesse primeiro contato, oito deles solicitaram mais tempo para agendar a entrevista
diante do momento em que estavam vivendo, tendo como justificativas aspectos envolvendo
mudancas concretas na vida e adaptacdes. Desses oito, trés deles (Sebastiana, Julio e Fernanda)
aceitaram agendar uma nova entrevista conforme foram sendo contatados durante o periodo de
coleta de dados (que perdurou de junho de 2018 a dezembro de 2020), cerca de um ano
(Sebastiana, Fernanda) e aproximadamente dois anos depois (Julio). Os cinco participantes
restantes foram contatados novamente no periodo, porém, ndo foram incluidos na Etapa 2 do
estudo por ndo terem sido encontrados.

A Etapa 2 foi composta por 10 cuidadores familiares que participaram das entrevistas nos
dois momentos. Durante o periodo de coleta de dados, alguns cuidadores familiares sentiram
necessidade de manter contato com a pesquisadora, principalmente por midia social (WhatsApp),
com a finalidade de agradecer a carta de condoléncias e expressar sua vivéncia imediata do luto.
Apos a finalizacdo de cada entrevista, a pesquisadora se colocou a disposicdo para o acolhimento
posterior, se necessario, e buscou orientar os participantes sobre os servigos de suporte psicossocial

disponiveis na regido.

45.2 Analise dos dados

Os dados coletados a partir de entrevistas semiestruturadas durante este estudo foram
analisados e interpretados em varias etapas principais, aplicadas a cada caso individual e distinto
(Smith et al., 2009). A anélise dos dados incorporou imersdo na analise preliminar de dados,
observacdo de desenvolvimento de temas e identificacdo de padrGes emergentes. A anélise de cada
individuo envolveu a transcricdo de cada entrevista individual, buscando temas e subtemas
superordenados que refletiam as experiéncias dos participantes por meio de um processo
interpretativo (Smith & Osborn, 2008). O processo de analise de dados baseado na AFI envolveu
seis etapas, com o intuito de estabelecer uma postura hermenéutica, considerando as impressoes da

pesquisadora com base nas transcricbes e anotacOes registradas no NVivo 12 software e
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experiéncias pessoais dos entrevistados. De acordo com o que é concebido por Smith et al. (2009),
as seis etapas foram conduzidas do modo abaixo indicado.

Etapa 1. Leitura e releitura das transcrig0es das entrevistas. Considerando os dois momentos
da entrevista, primeiramente, a pesquisadora focou nas entrevistas da primeira etapa do estudo
(durante a hospitalizacéo), e apenas ao finalizar as analises desse primeiro momento seguiu para as
entrevistas da segunda etapa do estudo (luto). Durante a primeira fase da analise dos dados, as
transcri¢es foram inicialmente lidas e depois relidas para obter um sentido geral de compreenséo
e significado, enquanto se lia e ouvia atentamente cada transcri¢do. Durante o processo de leitura
da transcricdo e escuta do audio de cada entrevista, as notas iniciais foram registradas e revisadas
quanto as interpretacdes gerais e temas gerais apresentados no material.

Etapa 2. Formulacdo de observages iniciais. Apos a releitura incessante das transcricdes,
foram realizadas observacdes considerando aspectos descritivos, linguisticos e conceituais trazidos
pelos participantes e interpretado pela pesquisadora (Smith et al., 2009). As anotacdes iniciais e
descricdes da pesquisadora apds identificacdo de cada trecho significativo foram também
sinalizadas em possiveis temas emergentes, tendo como foco a identificagdo de contelddos
aparentemente semelhantes, divergentes e possiveis associacdes embasadas nos comentérios e
questionamentos da pesquisadora aos seus dados. Esse processo ocorreu em todas as entrevistas
analisadas nas duas etapas do estudo.

Etapa 3. Desenvolvimento de temas emergentes. Por meio das anotacfes e comentarios dos
trechos selecionados, a pesquisadora identificou temas recorrentes que foram organizados dentro
de um esquema de categorizacdo para ajudar a revelar temas semelhantes e repetidos. A
pesquisadora utilizou o NVivo 12 software para organizar os dados e possiveis conexdes e
associacGes com 0s temas emergentes de cada entrevista, em cada etapa do estudo. Além do uso do
NVivo 12 software, também foram desenvolvidas tabelas no word para cada entrevista e cada etapa
do estudo (Etapa 1 e Etapa 2). No NVivo 12 software, a pesquisadora utilizou recursos como
“memos”, “anotagdes”, e descricdo de cada tema desenvolvido, conforme disponibilidade do
software. Apds a organizagao dos temas em emergentes, subtemas e principais de cada entrevista,
a pesquisadora também elaborou uma sintese compreensiva de cada uma delas para elucidar os
niveis da interpretacdo implementados e apreensdo do todo, porém, mantendo aspectos individuais
conforme proposto pelo aspecto idiografico da AFI.

Etapa 4. Identificar conexdes entre temas emergentes. Depois que cada transcri¢do foi
analisada, buscou-se uma tematizacdo mais ampla envolvendo a construcdo de conexdes com 0s
temas que surgiram. Os temas emergentes foram organizados em tabelas individuais para mostrar

como os temas emergentes e superordenados foram analisados, interpretados e organizados. Nesta
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etapa, a pesquisadora procurou agrupar 0s temas emergentes, com o intuito de elucidar aspectos
significativos das entrevistas de cada participante, tendo como norteadora a questdo da pesquisa.
Esta etapa seguiu os seguintes pressupostos de Smith et al. (2009) na busca de conexdes entre temas
emergentes.

1) Abstracdo — “uma forma basica de identificar padrdes entre temas emergentes e
desenvolver um senso de temas superordenados” (p. 96).

2) Subsuncdo — “um tema emergente em si adquire um status de superordenado, pois ajuda
a reunir uma série de temas relacionados” (p. 97).

3) Polarizagdo — “examinar os textos em busca de rela¢cdes de oposi¢cdo entre temas
emergentes” (p. 97), em esséncia procurando por diferencas.

4) Contextualizagdo — conexdes entre temas emergentes, identificando elementos
contextuais dentro de uma analise, observando aspectos temporais, culturais e narrativos.

Etapa 5. Movendo para o proximo caso. O processo descrito nas Etapas de 1 a 4 foi repetido
com cada transcricdo nas duas etapas do estudo, tratando cada transcri¢ao “em seus proprios termos,
para fazer justica a sua propria individualidade” (p. 100). Os temas emergentes, subtemas e temas
principais foram organizados em tabelas individuais para cada participante em cada etapa do estudo.

Etapa 6. Procurando por padrdes em todos os casos. Nesta etapa, a pesquisadora buscou por
conexdes entre temas, considerando aspectos convergentes e divergentes das experiéncias,
baseando-se na analise de grupo, porém, mantendo os aspectos individuais de suas experiéncias.
Com o auxilio do NVivo 12 software, a pesquisadora elaborou uma tabela de temas, a fim de ilustrar
a construcdo dos temas superordenados e suas possiveis relacdes no aprofundamento da anélise.

Em seguida, a pesquisadora deu prosseguimento a escrita da analise, descrevendo as relacbes
entre os temas superordenados em cada etapa do estudo. Nesse sentido, a analise de grupo referente
a Etapa 1 do estudo (durante o cuidado de final de vida do ente querido) foi analisada e apresentada
em forma de manuscrito na secdo dos resultados (estudo 2). A andlise de grupo e longitudinal,
envolvendo a identificacdo de possiveis mudancas no decorrer do tempo tendo a vivéncia da perda
como um evento marcador, e a propria peculiaridade da expressdo da espiritualidade no luto foi
analisada e apresentada na secao dos resultados (estudo 3).

Na segunda etapa do estudo (luto), foi realizada uma analise longitudinal dos dados
considerando as entrevistas conduzidas durante o cuidado de final de vida no hospital e outra apés
a morte do ente querido. O processo de andlise seguiu 0s passos propostos pela AFI nos dois
momentos, levando em consideracéo a idiografia tendo como foco inicial os casos individuais para
entdo seguir para a analise de grupo e, em seguida, a analise longitudinal (estudo 3). Essa analise
foi baseada nas consideragdes propostas por Farr & Nizza (2019), no qual as autoras denominam
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de Analise Fenomenologica Interpretativa Longitudinal (AFIL). Por meio de uma revisao de
literatura de estudos longitudinais que implementaram a AFI dessa forma, constataram duas formas
de se analisar e apresentar os dados longitudinalmente. A primeira forma descrita envolve a
discussédo dos dados, considerando a apresentacdo dos diferentes momentos de maneira simultanea
e abrangendo mudancas ou especificidades encontradas no decorrer do tempo de todos o0s
participantes, em cada tema definido, o qual as autoras denominam themes spanning time. Uma
segunda forma de reportar os dados identificada envolveu a apresentacdo dos dados e anélises
referentes a cada momento separadamente, o qual é referido como themes tied to time points (Farr
& Nizza, 2019).

Neste estudo, optou-se por apresentar a analise dos dados por temas, considerando os dados
no decorrer do tempo e possiveis mudancas, divergéncias e convergéncias (estudo 3), 0 que as
autoras denominaram themes spanning time (Farr & Nizza, 2019). Conduzir um estudo longitudinal
possui desafios como falta de controle na frequéncia das entrevistas por depender da disponibilidade
do participante e questdes éticas envolvidas, diante da manutencdo do consentimento para a
pesquisa em longo prazo, bem como envolve maior atencdo do pesquisador para manter a idiografia
e aspectos peculiares da analise de grupo. Diante disso, mostra-se importante que o pesquisador
mantenha uma narrativa adequada que procure clarificar, conectar e guiar o leitor quanto a
sequéncia e mudancas temporais apresentadas (Farr & Nizza, 2019; Smith et al., 2009). No geral, a
AFI aplicada longitudinalmente possibilita que o pesquisador acesse as experiéncias de mudancas
dos participantes através do tempo, o que pode auxiliar na compreensdo de como as pessoas se
adaptam a mudancas (McCoy, 2017; Smith et al., 2009).

4.6 Consideracdes éticas

O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Faculdade
de Filosofia, Ciéncias e Letras de Ribeirdo Preto da Universidade de Sdo Paulo (FFCLRP-USP) —
CAAE: 82845718.2.0000.5407 e das instituicbes coparticipantes (complexo do Hospital das
Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto - Hospital Estadual de Ribeirdo Preto - HC-
FMRP- USP — CAAE: 82845718.2.3001.5440; e Hospital Amaral Carvalho de Jau — HAC — CAAE:
82845718.2.3002.5434). O contexto da terminalidade e de perdas e luto envolve dimensdes de
méaxima sensibilidade ética. Assim, a aproximacéo aos participantes em todas as etapas do estudo
foi balizada pela consideracdo da natureza sensivel do tema investigado (Oliveira et al., 2010;
Franco, Tinoco, & Mazorra, 2017).

Foi apresentado aos participantes do estudo o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
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— TCLE (APENDICE A). Os participantes, no momento das entrevistas, receberam apoio inicial da
pesquisadora, que é psicologa com experiéncia de atuacao profissional na area de psico-oncologia
e cuidados paliativos. Em alguns casos, os participantes foram orientados sobre o servico de
psicologia da instituicdo e servicos publicos disponiveis na comunidade para acompanhamento
especializado.

A fim de resguardar o anonimato e manter preservado o sigilo quanto a identidade dos
colaboradores do estudo, os nomes e demais informacgdes que porventura poderiam remeter as
peculiaridades dos participantes foram substituidos por elementos ficticios e os nomes foram

escolhidos por cada um deles no momento da entrevista.
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5. RESULTADOS

Os resultados do estudo foram organizados em trés partes. Na primeira parte, € apresentado
um artigo publicado, o qual apresenta uma revisdo sistematica da literatura por meio de
metassintese. Na segunda parte apresenta-se um manuscrito sobre a expressdo da espiritualidade
dos cuidadores familiares do paciente com cancer avancado vivenciando a terminalidade. E na
terceira parte € apresentado um estudo longitudinal, no qual se buscou compreender possiveis
mudancas na expressdo da espiritualidade desses familiares ao vivenciar o luto, e necessidades de

cuidado em sua trajetoria como cuidador familiar.
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5.1 Artigo publicado

5.1.1 Estudo 1 — The experience of spirituality in family caregivers of adult and elderly cancer
patients receiving palliative care: A meta-synthesis

Este capitulo apresenta o artigo “The experience of spirituality in family caregivers of adult
and elderly cancer patients receiving palliative care: A meta-synthesis” de autoria de Andrea
Carolina Benites, Gary Rodin, Ana Carolina Andrade Biaggi Leite, Lucila Castanheira Nascimento
e Manoel Anténio dos Santos. O artigo foi originalmente publicado na revista European Journal of

Cancer Care e pode ser acessado em: https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/ecc.13424

Como citar este artigo:

Benites, A. C., Rodin, G., Leite, A., Nascimento, L. C., & Santos, M. A. (2021). The experience of
spirituality in family caregivers of adult and elderly cancer patients receiving palliative care: A
meta-synthesis. European Journal of Cancer Care, 30(4), el3424.
https://doi.org/10.1111/ecc.13424
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Abstract

Introduction: Spirituality is a multidimensional aspect of human experience. In the context of
palliative care, it is an individual resource that can be used to cope with illness and to assign new
meanings to suffering. Qualitative studies that aim to investigate the experience of spirituality and
the needs of family caregivers in this context are rare. Objective: This meta-synthesis aimed to
synthesize qualitative studies on the experience of spirituality in family caregivers of adult and
elderly cancer patients receiving palliative care. Methods: A systematic review was performed in

six databases, and 14 studies were included in this meta-synthesis. Results: The results are presented

as a thematic synthesis divided into two analytical themes: (1) The interweaving of spirituality with
end-of-life care; and (2) The dimensions of suffering and spirituality in the dying process of the
loved one. Each analytical theme is explained by two descriptive themes. The results showed that
family caregivers express their spirituality in a multidimensional way, giving meaning to the care
provided and reassessing the meanings of their lives and their suffering. Conclusion: Investigating
the suffering and spiritual needs of family members in this context may be of value to inform

comprehensive and multi-professional psychosocial care.

KEYWORDS: qualitative research, review, cancer, palliative care, spirituality, caregivers.
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1 INTRODUCTION

The diagnosis of cancer may trigger fears of death and suffering and is often a highly
disruptive event for patients and their families (An et al., 2018; Bergerot, Araujo and Troccoli, 2014;
Cagle and Kovacs, 2011; Santos et al., 2014; Silva and Santos, 2010). Family caregivers may be
confronted with the loss of future plans, the progressive physical deterioration of their loved one,
anticipated emotional distress and uncertainty about the future (Ambrosio and Santos, 2011; Arruda-
Colli et al., 2018; Cesnik et al., 2013; Moreira, Ferreira and Costa Junior, 2012; Nielsen et al., 2016;
Nissim et al., 2017).

It has been recommended that palliative care, which may begin from the time of diagnosis
of a potentially fatal disease such as cancer, should include attention to spiritual wellbeing, as well
as to the relief of physical, psychological and social distress (World Health Organization, 2018;
Rochaetal., 2018). Spirituality is a resource that may support patients and their families in palliative
care to deal with the disease and its repercussions, and to maintain spiritual wellbeing, quality of
life and to find meaning in their lives (Benites, Neme and Santos, 2017; Freitas, Oliveira-Cardoso
and Santos, 2017; Rego and Nunes, 2019). Although spirituality can be expressed through religiosity,
it is a broader concept, defined internationally as the way in which individuals experience meaning
to their life, a sense of connection in the moment with themselves, with others, with nature, with
transcendence or the sacred, or with their beliefs and traditions (Puchalski et al., 2014).

The theme of spirituality in medicine has been examined from the viewpoints of patients,
relatives and health professionals. One integrative review that aimed to synthesize the scientific
literature on the theme of palliative care and spirituality concluded that the spiritual dimension is
relevant to patients in palliative care but that better measures of spirituality in this context are needed
(Evangelista et al., 2016). We found only one integrative review of the experience of spirituality of
family members of patients with various chronic diseases in palliative care (Lalani, Duggleby and
Olson, 2018). Spirituality was found in this review to be a form of coping expressed through a
meaningful connection with the family and with compassion and love in caregiving. A scoping
review of spiritual distress in patients with a serious illness and their families highlighted that there
are few studies focusing on family members (Roze des Ordons et al., 2018). Two meta-syntheses
that examined spirituality in the experience of patients with advanced cancer (Garcia-Rueda et al.,
2016; Martins and Caldeira, 2018) found that living with advanced cancer is a unique and complex
process that can bring meaning in life but can also be experienced as stigmatizing and may involve
a threat to spiritual beliefs and values that requires specific coping strategies.

In the context of palliative care, studies focused on family caregivers have shown that they

have unmet needs related to emotional distress, spiritual distress, and barriers regarding to receiving
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care for themselves that should be addressed (Lalani et al., 2018; Nissim et al., 2017; Roze des
Ordons et al., 2018; Selman et al., 2018). However, no previous reviews were identified that
synthesized qualitative evidence on the experience of spirituality in family caregivers of adult and
elderly cancer patients receiving palliative care. Qualitative research may facilitate comprehension
of in-depth experiences of spirituality in family caregivers and a meta-synthesis of such data may
help to establish public policies for clinical practice, aid in planning interventions, and identifying
research gaps (Sandelowski and Barroso, 2003). This meta-synthesis was therefore conducted to
synthesize the evidence from qualitative studies of the experience of spirituality of family caregivers

of adult and elderly cancer patients receiving palliative care.

2 METHODS

2.1 Design

A meta-synthesis was conducted, based on the steps proposed by Sandelowski and Barroso
(2007). From the data analysis a thematic synthesis was constructed in order to “go beyond” the
analysis of primary studies and reach a broad interpretation of the phenomenon (Thomas and
Harden, 2008). The ENTREQ (Enhancing transparency in reporting the synthesis of qualitative

research) recommendations were used to report the meta-synthesis (Tong et al., 2012).

2.2 Search strategy

Searches were performed in six databases: PubMed, CINAHL, LILACS, Scopus, PsycINFO
and Web of Science. The search was limited to studies published in English, Portuguese and Spanish,
regardless of the initial publication date and until December 31, 2018. The SPIDER tool guided the
construction of the search strategy (Methley et al., 2014). Where S refers to the population (family
caregivers of patients undergoing palliative cancer care), PI refers to the phenomenon of interest
(spirituality), D is the design (qualitative method and/or qualitative data collection techniques), E is
the evaluation (experience), and R is the research type (qualitative studies). The search strategies
(Appendix 1) were adapted to the particulars of each database (MESH terms, CINAHL Subject
Headings, DeCS and APA Thesaurus) and combined with the Boolean operators (AND, OR).

2.3 Eligibility criteria and study selection
The studies included in this meta-synthesis met the following criteria: a) primary qualitative
study; b) study of family caregivers of adult and elderly cancer patients receiving palliative care in

a hospital, outpatient clinic or home context. The family caregiver was considered to be an
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individual who had a significant relationship to the sick person and was responsible for providing
care (physical, social, psychological) to the person with cancer (Hudson and Payne, 2009); c) study
in which examining the experience of spirituality was the main objective or one of the themes or
categories presented in the results; and d) results regarding the perspective of patients, family
caregivers and health professionals are presented and analyzed separately.

In line with the definition adopted in a previous review on the subject (Alvarenga et al.,
2019), we considered spirituality to be a human dimension that is dynamic and multidimensional
and that can be expressed through a connection with the world, with oneself, with others, with nature,
the sacred and the meaning of life, as well as through the practices or traditions associated with
religious beliefs (Puchalski et al., 2014). We also considered five attributes of spirituality that have
been articulated previously in the context of end-of-life care: meaning, beliefs, connections, self-
transcendence and value (Stephenson, Sheehan and Shahrour, 2017). The dimensions related to
spirituality guided the review process starting from the inclusion of studies until data analysis.

We used the World Health Organization definition of palliative care, which defines it as
“approach that improves the quality of life of patients and their families facing the problems
associated with life-threatening illness, through the prevention and relief of suffering by means of
early identification and impeccable assessment and treatment of pain and other problems, physical,
psychosocial and spiritual” (World Health Organization, 2018).

Exclusion criteria for studies were: reviews, theses and dissertations, books and chapters,
and mixed or quantitative studies. Studies that addressed the family caregiver experience with
children or adolescents with cancer and other chronic conditions other than cancer were also
excluded.

Screening was performed by two reviewers (ACB; ACABL), who independently read titles
and abstracts using the Rayyan web application (Ouzzani et al., 2016), considering the previously
defined inclusion and exclusion criteria for this study. To evaluate the agreement between the
independent reviewers, the Kappa index calculation was performed (Viera and Garrett, 2005),
obtaining a value of 0.80, which corresponds to a substantial agreement between the reviewers. Two
reviewers (ACB; ACABL) read the full articles and decided which ones would be included,
according to the inclusion criteria. When there were disagreements between the reviewers, a third
reviewer (MADS) was consulted to determine the final eligibility of the articles. The PRISMA
flowchart (Moher et al., 2009) was used to report the selection process. The search identified 1,439

studies and this was narrowed down to the final sample of 14 studies (Figure 1).

[INSERT FIGURE 1]
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2.4 Quality assessment

To evaluate the quality of the included studies, we used the criteria of the Critical Appraisal
Skills Program (CASP) (Critical Appraisal Skills Program, 2018). Study evaluation was performed
independently by two reviewers (ACB; ACABL). Divergences between reviewers' assessments
were resolved by two experienced reviewers (LCN; MADS) based on discussions, in order to obtain
validation and consensus among the team. Overall, all of the studies reported the study objectives,
methodology, study design, recruitment strategy, data collection technique, data analysis process,
results, and contributions (Table 1). However, seven studies did not report the relationship between
the researcher and the study participants, and one study only partially reported the ethical

considerations involved in the research.

[INSERT TABLE 1]

2.5 Data extraction and synthesis

Data extraction was performed using an extraction form developed by the authors, included
the following information: article identification, aim, design, data collection and analysis, and
participants’ characteristics, based on previous reviews (Alvarenga et al., 2019; Leite et al., 2019;
Polita et al., 2018). Data were analyzed according to the thematic synthesis approach. This is a
three-stage process for the identification and development of themes, encompassing free line-by-
line coding of findings in primary studies and creation of “free codes”, the organization of these
free codes into related areas to construct descriptive themes, and the development of analytical
themes (Thomas and Harden, 2008). The codes were identified and organized by the first author
(ACB) and validated in their integrity and reliability by one of the researchers (ACABL). QDA
Miner Lite software was used to assist in coding and data management. Disagreements on
descriptive and analytical themes were discussed with the other authors (GR; LCN; MADS), which
generated consensus and synthesis validation. Thus, it was possible to build two analytical themes
to present new knowledge about the studied phenomenon, allowing for an advance in knowledge in

regard to this theme.

3 FINDINGS

3.1 Description of the studies
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The 14 studies included in this meta-synthesis involved 254 family caregivers of adult and
elderly patients with various types of cancer from Brazil (N = 4), United States (N = 3), Canada (N
= 2), United Kingdom (N=1), Denmark (N = 1), Lebanon (N = 1), Iran (N = 1), and South Korea
(N =1). Most studies were related to the end-of-life care context (N = 11). Thematic analysis,
grounded theory and the phenomenological method were the adopted methodologies and the semi-

structured interview was the main data collection technique (Table 2).

[INSERT TABLE 2]

3.2 Results of the thematic synthesis

From the analysis of the results of the studies included in this meta-synthesis, two analytical
themes were elaborated: (1) The interweaving of spirituality with end-of-life care; and (2) The
dimensions of suffering and spirituality in the dying process of the loved one. Each analytical theme
is explained by two descriptive themes: 1a) Religious and spiritual beliefs in coping with illness;
and 1b) The interface of spirituality with the caring process; and 2a) Existential and spiritual

suffering; and 2b) Meaning making (Table 3).

[INSERT TABLE 3]

3.2.1 (1) The Interweaving of Spirituality with End-of-Life Care
la) Religious and spiritual beliefs in coping with illness

The results showed that during the process of caring at the end of life, family caregivers
often experience trust and faith in a higher power, which provides support to deal with the disease
and its repercussions (Cagle and Kovacs, 2011; Doumit et al., 2008; Juarez, Branin and Rosales,
2014; Paiva et al., 2015; Pinheiro et al., 2016; Rocha et al., 2018). Caregivers also experienced an
oscillation between the hope for a miracle and the acceptance of death (Pinheiro et al., 2016;
Sutherland, 2009; Totman et al., 2015) particularly when their symptoms were well-controlled and
their spiritual needs met (Sutherland, 2009). One family member reported: “I think the day that he
found out from the CAT scan, that's when the hope changed. I just said I wanted him to be
comfortable, pain managed well, and that his spiritual needs were met” (Sutherland, 2009, p. 428).
The hope of a miracle (Sutherland, 2009; Totman et al., 2015) comes from the expectation of an
improvement and reversal of the disease.

With the uncertainties arising from the worsening of the disease and the possibility of

imminent death of the loved one, family caregivers found more intense relief, acceptance and
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support in their religious and spiritual beliefs and practices (Bruun et al., 2011; Juarez, Branin and
Rosales, 2014; Juarez, Branin and Rosales, 2015; Paiva et al., 2015), seeing illness as “divine will
and ordeal” (Arian, Younesi and Khanjani, 2017; Juarez, Branin and Rosales, 2014; Lima and
Machado, 2018; Rocha et al., 2018; Sutherland, 2009). The support of the religious community
brought comfort and hospitality (Cagle and Kovacs, 2011; Lima and Machado, 2018; Maddalena et
al., 2010). Prayer was delineated as a form of communication with “God,” as a “guide” (Juarez,
Branin and Rosales, 2014) in seeking strength (Juarez, Branin and Rosales, 2014; Maddalena et al.,
2010; Paiva et al., 2015; Rocha et al., 2018) and in providing the care that the family member needs
(Arian, Younesi and Khanjani, 2017; Bruun et al., 2011; Cagle and Kovacs, 2011; Juarez, Branin
and Rosales, 2014; Juarez, Branin and Rosales, 2015; Maddalena et al., 2010; Paiva et al., 2015;
Rocha et al., 2018). Beliefs about the afterlife brought reflections on the continuity of life after death
(Bruun et al., 2011) and death as a rest and passage to another world (Arian, Younesi and Khanjani,

2017; Bruun et al., 2011; Pinheiro et al., 2016; Totman et al., 2015).

1b) The interface of spirituality with the caring process

Spirituality was often expressed through care, a greater connection with “God,” generated
by providing support in the care process (Arian, Younesi and Khanjani, 2017; Maddalena et al.,
2010; Paiva et al., 2015). Care was seen as a blessing from God, bringing acceptance and
satisfaction in caring, as well as gratitude for the opportunity to be able to say goodbye to a loved
one (Arian, Younesi and Khanjani, 2017; Lee and Yoo, 2015), and to exercise the ability to forgive
and resolve issues (Rocha et al., 2018).

Facing the process of dying made family caregivers aware of the importance of being present
with the patient, until the moment of death, and this presence was a source of comfort for these
caregivers (Lima and Machado, 2018; Totman et al., 2015). In that sense, caregiving provided a
close relationship between family caregivers and their loved ones, and it became a way of
expressing love and affection, as expressed by a daughter: “I've gotten closer. Because we used to
not get along. We talk more. More openly. I seem to appreciate her better” (Juarez, Branin and
Rosales, 2014, p. 122).

The care process also helped family caregivers to cope with terminality (Arian, Younesi and
Khanjani, 2017; Bruun et al., 2011; Juarez, Branin and Rosales, 2014; Rocha et al., 2018; Sutherland,
2009), creating greater sensitivity and compassion (Juarez, Branin and Rosales, 2014) and value in
the quality of time spent with their families, deepening emotional bonds and transforming

relationships (Juarez, Branin and Rosales, 2014; Sutherland, 2009; Totman et al., 2015).
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Caring for their loved one unveiled itself as a purpose and duty in their own lives (Bruun et
al., 2011; Cagle and Kovacs, 2011; Juarez, Branin and Rosales, 2014; Sutherland, 2009), based on
their personal, religious and cultural values, especially regarding family union (Juarez, Branin and
Rosales, 2015; Maddalena et al., 2010). Family caregivers expected their health professionals to
respect their religious and spiritual beliefs, as well as those of the patient (Maddalena et al., 2010;
Totman et al., 2015), and to receive compassionate care with the genuine interest of the health

professionals (Pinheiro et al., 2016; Rocha et al., 2018; Totman et al., 2015).

3.2.2 (2) The dimensions of suffering and spirituality in the dying process of a loved one
2a) Existential and spiritual suffering

The experience of accompanying the loved one during the dying process was found to
relieve suffering in its physical, emotional, social, and spiritual aspects. However, caregivers also
felt overwhelmed, frustrated, and anxious about the many uncertainties (Arian, Younesi and
Khanjani, 2017; Juarez, Branin and Rosales, 2014; Juarez, Branin and Rosales, 2015; Lee and Yoo,
2015; Maddalena et al., 2010), especially when confronted with the physical deterioration of their
loved one (Juarez, Branin and Rosales, 2015; Totman et al., 2015). Faced with the possibility of
death, some family caregivers avoided expressing their feelings in front of patients, so as to appear
strong: “The hard thing is that I am internally wrecked up, but I have to stay strong. But without
any frowns or cries” (Arian, Younesi and Khanjani, 2017, p. 3). In particular, they avoided any
reference to death as a near reality (Pinheiro et al., 2016; Sutherland, 2009; Totman et al., 2015).
However, by suppressing their feelings, they tended to feel isolated and helpless (Arian, Younesi
and Khanjani, 2017; Bruun et al., 2011; Sutherland, 2009; Totman et al., 2015).

Some reports of the existential and spiritual suffering of family caregivers involved feelings
of guilt about the illness in their loved one (Arian, Younesi and Khanjani, 2017: Totman et al., 2015)
and about wishing for their death (Lima and Machado, 2018), about their anger at feeling of
abandoned by God (Juarez, Branin and Rosales, 2015; Sutherland, 2009). They often questioned
the reason for the illness: “I sometimes question, you know, why this happened to her. Why is this
situation still here? You know, she’s a good person. She’s always; she was always one to lend a
hand when needed. So, it just makes you think, why her? Versus anyone else?” (Juarez, Branin and
Rosales, 2015, p. 1735). They also reported regrets about the meaning of their life (Lee and Yoo,
2015), resentments toward other family members, and despair about the possibility of irreversible
loss (Arian, Younesi and Khanjani, 2017).

Some reported feeling helpless when the patient was in the end-of-life phase, and when

symptoms were not controlled (Juarez, Branin and Rosales, 2014) and when disease progression
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continued (Juarez, Branin and Rosales, 2014; Pinheiro et al., 2016). This feeling of helplessness
was also experienced in relation to the teams that assisted them, especially in the home context,
when they felt abandoned by professionals: “Suddenly when we left the hospital, | realized we were
on our own” (Arian, Younesi and Khanjani, 2017; Totman et al., 2015, p. 501). They often felt
unprepared to cope with death, because they did not know how the disease would evolve and how
the process of dying itself would occur (Arian, Younesi and Khanjani, 2017; Cagle and Kovacs,
2011; Juarez, Branin and Rosales, 2015; Lee and Yoo, 2015; Lima and Machado, 2018; Totman et
al., 2015).

2b) Meaning-making

The experience of being a caregiver and being aware of the disease progression often
encouraged family members to search for new meanings in their lives (Arian, Younesi and Khanjani,
2017; Cagle and Kovacs, 2011; Juarez, Branin and Rosales, 2014; Lee and Yoo, 2015; Lima and
Machado, 2018; Maddalena et al., 2010; Paiva et al., 2015; Rocha et al., 2018; Sutherland, 2009;
Totman et al., 2015). Family caregivers sought to value the moments lived with the patient: “we’ve
been together for 31 years now... It takes something like this to bring two people together” (Arian,
Younesi and Khanjani, 2017; Lee and Yoo, 2015; Sutherland, 2009, p. 426; Totman et al., 2015),
while appreciating their teachings, values, and affections; they tended to review the personal history
of the sick person and their influence on their lives (Cagle and Kovacs, 2011; Lee and Yoo, 2015;
Lima and Machado, 2018). This process brought personal growth (Lima and Machado, 2018) and
new meanings to existence through reflection on how to live life and to live with death itself (Lee
and Yoo, 2015; Lima and Machado, 2018; Paiva et al., 2015; Totman et al., 2015).

The family caregivers often made changes in the priorities and values of their lives, focusing
more on caring for their loved ones at this time: “For me, nothing is more important than caring for
my wife... I do everything for her” (Lee and Yoo, 2015, p. 504). By redefining their priorities and
values in the face of this experience, family caregivers felt that they were more sensitive and
compassionate in the way they related to people, including the sick family member (Cagle and
Kovacs, 2011; Lee and Yoo, 2015; Lima and Machado, 2018; Paiva et al., 2015; Rocha et al., 2018;
Sutherland, 2009). They focused more on religious and spiritual beliefs and the search for purpose
and a sense of meaning in accompanying and caring for their loved ones at the end-of-life (Arian,
Younesi and Khanjani, 2017; Cagle and Kovacs, 2011; Lee and Yoo, 2015; Lima and Machado,
2018; Paiva et al., 2015; Rocha et al., 2018; Sutherland, 2009; Totman et al., 2015).

When faced with the terminality of their loved one, family caregivers were confronted with

uncertainty about the future (Juarez, Branin and Rosales, 2014; Juarez, Branin and Rosales, 2015;
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Sutherland, 2009) and the loss of control in regard to the possibility of death (Doumit et al., 2008;
Totman et al., 2015). The approach of death motivated meaning making and reflection on their
future prospects without their loved one (Doumit et al., 2008; Juarez, Branin and Rosales, 2015;
Lima and Machado, 2018; Sutherland, 2009; Totman et al., 2015). Family caregivers fluctuated
between viewing death as a means to relieve their suffering, at some times, and, at other times,
wanting their loved one to stay with them longer (Juarez, Branin and Rosales, 2015; Lee and Yoo,
2015; Lima and Machado, 2018; Totman et al., 2015). Family caregivers began to create meaning
in their own lives and to reassess the priorities in their lives: “I believe one gets a better relationship
with everybody, a better understanding, because there’s some extra stuff you get from pain, right?”
(Paiva et al., 2015, p. 2386) and they prepared for impending loss by transforming relationships
with their dying loved one and other family members (Doumit et al., 2008; Juarez, Branin and

Rosales, 2015; Lima and Machado, 2018; Sutherland, 2009; Totman et al., 2015).

[INSERT FIGURE 2]

Figure 2 illustrates the experience of family caregivers’ spirituality in the context of end-of-
life care. The orange base represents the support that family caregivers seek from their "religious
and spiritual beliefs to cope with the illness" of their beloved ones. The intercrossing red and yellow
circles represent how family caregivers express their spirituality through the process of caring and
look for a significant connection in their relationship with their loved ones. The point where the
circles intersect represents the “interface of spirituality with the caring process”. This entire process
illustrates the analytical theme “The interweaving of spirituality with end-of-life care". However,
the experience of family caregivers in the context of end-of-life care may involve uncertainties
related to the dying process and impending loss known as "existential and spiritual suffering" and
is represented by the blue dotted line. Following this process, their experiences of caregiving and
suffering may lead to changes in their values, priorities, and sense of meaning, which facilitates the
"meaning making" process as represented by the green arrow. These two dimensions represent the
analytical theme "The dimensions of suffering and spirituality in the dying process of the loved one."
Thus, the influence of spirituality and caregiving on meaning-making for family caregivers in the

face of end-of-life care is evident.

Discussion
This meta-synthesis presents a new perspective on family caregivers’ spirituality and its

relation to meaning-making in the context of end-of-life, elucidating the influence of caregiving and
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suffering in the meaning-making process. It highlights spirituality as a transformative experience
involving the resignification of life, suffering, and impending loss. They regarded their spirituality
as an important resource that enabled them to search for meaning in the experience of illness, and
to find a sense of purpose and meaning in life (Park, 2007; Applebaum et al., 2016).

The experience of spirituality interwoven with caregiving and the connection with the family
has been noted in a previous review (Lalani, Duggleby and Olson, 2018). Spirituality was also
expressed by family caregivers through religious and spiritual beliefs, consistent with studies that
showed that it provided them with hope, faith, opportunity for meaning making and support from
the religious community (Ferrell et al., 2018; Applebaum et al., 2016).

The complex dimensions of spirituality described in this synthesis are in line with the
international consensus on the definition of spirituality, being: “the dynamic and intrinsic aspect of
humanity through which persons seek ultimate meaning, purpose, and transcendence, and
experience relationship to self, family, others, community, society, nature, and the significant or
sacred. Spirituality is expressed through beliefs, values, traditions, and practices” (Puchalski et al.,
2014, p. 646).

There was also evidence of existential suffering in family caregivers, evident in the
experience of isolation, helplessness, anger, and feelings of abandonment by God, anxiety about
impending death and the lack of meaning in life. This is consistent with what has been defined as
existential distress, which is related to the experience of meaninglessness, loneliness, low self-worth
(Lo et al., 2017; Puchalski, King and Ferrell, 2018), demoralization and death anxiety (An et al.,
2018; Applebaum et al., 2016). Similar results were found in a review that synthesized knowledge
about existential distress in family caregivers of patients with brain tumors, which highlighted the
occurrence of death anxiety in informal caregivers (Applebaum et al., 2016). Moreover, a focus
group study with family caregivers of advanced cancer patients has shown that they experience
emotional distress related to impending death and to the process of death and dying (Nissim et al.,

2017).

Strengths and limitations

This study is one of the first meta-syntheses to address the experience of spirituality in
family caregivers of patients undergoing palliative cancer care, addressing its complexity and
multidimensionality. It was conducted by a multidisciplinary research team with complementary
areas of knowledge (palliative care, psychosocial oncology, psychology, nursing and qualitative
research), using six databases from different areas of knowledge (medicine, psychology, life

sciences, nursing), without limitations on the date of publication. Articles published in three



84

languages were included. The use of the SPIDER strategy, evaluation of study quality using the
CASP checklist, and use of software such as Rayyan and QDA Miner Lite strengthened the study
by maximizing its quality and reliability.

Most of the studies included were of at least moderate methodological quality, but
limitations in some studies regarding reflexivity and ethical issues suggest that that there should be
caution in the interpretation of the findings. Further, most studies of spirituality did not present the
definition that they had employed. Future studies should address these methodological concerns in
order to fill in the gaps and to improve the knowledge in this field. Although a broad definition of
palliative care was a guiding principle of this review, most studies involved family members caring
for patients near the end of life. This suggests that research on spirituality has not yet extended
significantly to early palliative care. Therefore, the findings in this meta-synthesis do not address

the role of spirituality earlier in the course of the disease in this population.

Implications for clinical practice and future studies

The results of this review identify gaps in the study of spirituality in its complex dimensions
in family caregivers of adult and elderly cancer patients in the context of palliative care. According
to the findings, family caregivers facing end-of-life care have specific needs involving their
religious and spiritual beliefs (Maddalena et al., 2010; Totman et al., 2015), and a desire to receive
compassionate care from health professionals (Pinheiro et al., 2016; Rocha et al., 2018; Totman et
al., 2015). Moreover, they may feel distressed and wish to receive information about the dying
process (Arian, Younesi and Khanjani, 2017; Cagle and Kovacs, 2011; Juarez, Branin and Rosales,
2015; Lee and Yoo, 2015; Lima and Machado, 2018; Totman et al., 2015).

The healthcare professionals should be able to address the specific needs of family
caregivers in this context. Based on these findings, we suggest the following clinical implications:
- To consider the family caregiver as part of the unit of care. This support can involve compassionate
care, and interventions focused on the psychosocial and spiritual dimensions of their experiences.
- To implement support groups based on psychoeducation and that offer possibilities for sharing
experiences with others in the same situation.

- To provide information about the dying process may help family caregivers to prepare for the
impending death and its impacts on their bereavement experience.
- Psychosocial interventions involving early palliative care may be a valuable way to support the

family member in their trajectory, as well as helping with bereavement.
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- Psychosocial interventions focused on the dyad (family caregiver and loved one with cancer) can
improve their connection and facilitate saying goodbye. However, individual support may also be
valued, and health professionals should respect the dyad preferences.

Future studies need to investigate the experience of spirituality and existential suffering of
family members of cancer patients at the time of diagnosis and beginning of treatment; at different
life stages; and for specific types of cancer. Furthermore, studies with a longitudinal design may be
helpful to understand their needs in their trajectory following bereavement to develop public
policies and interventions related to their spiritual needs in different contexts and stages of illness.
Studies focused on family members of children and adolescents with cancer may help in the

understanding of their unique needs.

Conclusion

This review presents evidence regarding the expression of spirituality in the experience of
family caregivers who care for patients in palliative cancer care. The studies included highlight the
existential and spiritual needs of this population and their particular ways of reconstructing
meanings and significance in life in the context of a life-threatening disease. This information can
be of help in the development of integrative care plans involving health professionals from multiple
disciplines in providing psychosocial and palliative care for patients and families living with

advanced cancer.

References

Alvarenga, W.A., de Montigny, F., Zeghiche, S., Polita, N.B., Verdon, C. and Nascimento, L.C.
(2019) Understanding the spirituality of parents following stillbirth: a qualitative meta-
synthesis. Death Studies, 1-17.

Ambrosio, D.C.M., and Santos, M.A. (2011) Vivéncias de familiares de mulheres com cancer de
mama: uma compreensdo fenomenologica. Psicologia: Teoria e Pesquisa, 27, 475-484.

An, E., Lo, C., Hales, S., Zimmermann, C. and Rodin, G. (2018) Demoralization and death anxiety
in advanced cancer. Psychooncology, 27, 2566-2572.

Applebaum, A.J., Kryza-Lacombe, M., Buthorn, J., DeRosa, A., Corner, G. and Diamond, E. L.
(2016) Existential distress among caregivers of patients with brain tumors: a review of the
literature. Neurooncology Practice, 3, 232-244.

Arian, M., Younesi, S.J. and Khanjani, M.S. (2017) Explaining the experiences and consequences
of care among family caregivers of patients with cancer in the terminal phase: a qualitative

research. International Journal of Cancer Management, 10, e10753.



86

Arruda-Colli, M.N.F., Sansom-Daly, U., Santos, M.A. and Wiener, L. (2018) Considerations for the
cross-cultural adaptation of an advance care planning guide for youth with cancer. Clinical
Practice in Pediatric Psychology, 6, 341-354.

Benites, A.C., Neme, C.M. and Santos, M.A. (2017) Significance of spirituality for patients with
cancer receiving palliative care. Estudos de Psicologia (Campinas), 34, 269-279.

Bergerot, C.D., Araujo, T.C.C.F. and Troccoli, B.T. (2014) Assessment of distress among
chemotherapy patients: a comparative study of gender. Paidéia (Ribeirdo Preto), 24, 56-65.

Bruun, P., Pedersen, B.D., Osther, P.J. and Wagner, L. (2011) The lonely female partner: a central
aspect of prostate cancer. Urologic Nursing, 31, 294-299.

Cagle, J.G. and Kovacs, P.J. (2011) Informal caregivers of cancer patients: perceptions about
preparedness and support during hospice care. Journal of Gerontological Social Work, 54,
92-115.

Cesnik, V.M., Vieira, E.M., Giami, A., Almeida, A.M., Santos, D.B. and Santos, M.A. (2013) The
sexual life of women with breast cancer: meanings attributed to the diagnosis and its impact
on sexuality. Estudos de Psicologia (Campinas), 30, 187-197.

Critical Appraisal Skills Program. (2018) CASP checklist: 10 questions to help you make sense of
a qualitative research [Online]. Available: https://casp-uk.net/wp-
content/uploads/2018/01/CASP-Qualitative-Checklist-2018.pdf [Accessed].

Doumit, M.A.A., Huijjer, H.A., Kelley, J.H. and Nassar, N. (2008) The lived experience of Lebanese
family caregivers of cancer patients. Cancer Nursing, 31, E36-E42.

Evangelista, C.B., Lopes, M.E., Costa, S.F., Batista, P.S., Batista, J.B. and Oliveira, A.M. (2016)
Palliative care and spirituality: an integrative literature review. Revista Brasileira de
Enfermagem, 69, 591-601.

Ferrell, B.R., Kravitz, K., Borneman, T. and Taratoot-Friedmann, E. (2018) Family caregivers: a
qualitative study to better understand the quality-of-life concerns and needs of this
population. Clinical Journal of Oncology Nursing, 22, 286-294.

Freitas, I.S., Oliveira-Cardoso, E.A. and Santos, M.A. (2017) Spirituality and religiosity in mothers
of children with hematologic cancer. Psicologia em Estudo, 22, 433-447.

Garcia-Rueda, N., Carvajal Valcarcel, A., Saracibar-Razquin, M. and Arantzamendi Solabarrieta,
M. (2016) The experience of living with advanced-stage cancer: a thematic synthesis of the
literature. European Journal of Cancer Care, 25, 551-569.

Hudson, P. and Payne, S. (2009) Family Carers in Palliative Care: A Guide for Health and Social

Care Professionals, New York, Oxford University Press.



87

Juarez, G., Branin, J.J. and Rosales, M. (2014) The cancer caregiving experience of caregivers of
Mexican ancestry. Hispanic Health Care International, 12, 120-129.

Juarez, G., Branin, J. J. and Rosales, M. (2015) Perceptions of QOL among caregivers of Mexican
ancestry of adults with advanced cancer. Quality of Life Research, 24, 1729-1740.

Lalani, N., Duggleby, W. and Olson, J. (2018) Spirituality among family caregivers in palliative
care: an integrative literature review. International Journal of Palliative Nursing, 24, 80-91.

Lee, E.J. and Yoo, Y.S. (2015) Enduring through the suffering of life: experiences of families caring
for dying cancer patients in Korea. Journal of Hospice and Palliative Nursing, 17, 501-507.

Leite, A., Garcia-Vivar, C., Neris, R.R., Alvarenga, W.A. and Nascimento, L.C. (2019) The
experience of hope in families of children and adolescents living with chronic illness: a
thematic synthesis of qualitative studies. Journal of Advanced Nursing, 75, 3246-3262.

Lima, C. P. and Machado, M. A. (2018) Cuidadores principais ante a experiéncia da morte: seus
sentidos e significados. Psicologia: Ciéncia e Profissao, 38, 88-101.

Lo, C., Panday, T., Zeppieri, J., Rydall, A., Murphy-Kane, P., Zimmermann, C. and Rodin, G. (2017).
Preliminary psychometrics of the Existential Distress Scale in patients with advanced cancer.
European Journal of Cancer Care, 26, 1-8.

Maddalena, V.J., Bernard, W.T., Etowa, J., Murdoch, S.D., Smith, D. and Marsh Jarvis, P. (2010)
Cancer care experiences and the use of complementary and alternative medicine at end of
life in Nova Scotia's Black Communities. Journal of Transcultural Nursing, 21, 114-122.

Martins, H. and Caldeira, S. (2018) Spiritual distress in cancer patients: a synthesis of qualitative
studies. Religions, 9, 285.

Methley, A.M., Campbell, S., Chew-Graham, C., McNally, R. and Cheraghi-Sohi, S. (2014) PICO,
PICOS and SPIDER: a comparison study of specificity and sensitivity in three search tools
for qualitative systematic reviews. BMC Health Services Research, 14, 579.

Moher, D., Liberati, A., Tetzlaff, J. and Altman, D.G. (2009) Preferred reporting items for systematic
reviews and meta-analyses: the PRISMA statement. PLoS Medicine, 6, ¢1000097.

Moreira, L.M., Ferreira, R.A. and Costa Junior, A.L. (2012) Discussion of protocol for cancer
patients’ caregivers in palliative care. Paidéia (Ribeirdo Preto), 22, 383-392.

Nielsen, M.K., Neergaard, M.A., Jensen, A.B., Bro, F. and Guldin, M.B. (2016) Do we need to
change our understanding of anticipatory grief in caregivers? A systematic review of
caregiver studies during end-of-life caregiving and bereavement. Clinical Psychology

Review, 44, 75-93.



88

Nissim, R., Hales, S., Zimmermann, C., Deckert, A., Edwards, B. and Rodin, G. (2017) Supporting
family caregivers of advanced cancer patients: a focus group study. Family Relations, 66,
867-879.

Ouzzani, M., Hammady, H., Fedorowicz, Z. and Elmagarmid, A. (2016) Rayyan-a web and mobile
app for systematic reviews. Systematic Reviews, 5, 210.

Paiva, B.S.R., Carvalho, A.L., Lucchetti, G., Barroso, E.M. and Paiva, C.E. (2015) “Oh, yeah, I'm
getting closer to god™: spirituality and religiousness of family caregivers of cancer patients
undergoing palliative care. Supportive Care in Cancer, 23, 2383-2389.

Park, C. L. (2007) Religiousness/spirituality and health: a meaning systems perspective. Journal of
Behavioral Medicine, 30, 319-328.

Pinheiro, M.L.A., Pimpao, F.D., Rafael, C.M.O. and Lima, U.T.S. (2016) Oncological patient in
palliative care: the perspective of the family caregiver. Journal of Nursing UFPE, 10, 1749-
1755.

Polita, N.B., Alvarenga, W.A., Leite, A., Araujo, J.S., Santos, L., Zago, M.M.F., Montigny, F. and
Nascimento, L. C. (2018) Care provided by the father to the child with cancer under the
influence of masculinities: qualitative meta-synthesis. Revista Brasileira de Enfermagem,
71, 185-194.

Puchalski, C.M., King, S.D.W. and Ferrell, B.R. (2018) Spiritual considerations. Hematology,
Oncology Clinics of North America, 32, 505-517.

Puchalski, C.M., Vitillo, R., Hull, S.K. and Reller, N. (2014) Improving the spiritual dimension of
whole person care: reaching national and international consensus. Journal of Palliative
Medicine, 17, 642-656.

Rego, F. and Nunes, R. (2019) The interface between psychology and spirituality in palliative care.
Journal of Health Psychology, 24, 279-287.

Rocha, R.C.N. P, Pereira, E.R., Silva, RM.C.R.A., Medeiros, A.Y.B.B.V., Refrande, S.M. and
Refrande, N.A. (2018) Spiritual needs experienced by the patient's family caregiver under
Oncology palliative care. Revista Brasileira de Enfermagem, 71, 2635-2642.

Roze des Ordons, A.L., Sinuff, T., Stelfox, H.T., Kondejewski, J. and Sinclair, S. (2018) Spiritual
distress within inpatient settings-a scoping review of patients' and families' experiences.
Journal of Pain and Symptom Management, 56, 122-145.

Sandelowski, M. and Barroso, J. (2003) Writing the proposal for a qualitative research methodology
project. Qualitative Health Research, 13, 781-820.

Sandelowski, M. and Barroso, J. (2007). Handbook for Synthesizing Qualitative Research, New
York, Springer Publishing.



89

Santos, D. B., Ford, N.J., Santos, M.A. and Vieira, E.M. (2014) Breast cancer and sexuality: the
impacts of breast cancer treatment on the sex lives of women in Brazil. Culture, Health &
Sexuality 16, 246-257.

Selman, L.E., Brighton, L.J., Sinclair, S., Karvinen, 1., Egan, R., Speck, P., Hope, J., Powell, R.A.,
Deskur-Smielecka, E., Glajchen, M., Adler, S., Puchalski, C., Hunter, J., Gikaara, N. and
Hope, J. (2018) Patients' and caregivers' needs, experiences, preferences and research
priorities in spiritual care: A focus group study across nine countries. Palliative Medicine,
32, 216-230.

Silva, G. and Santos, M.A. (2010). Stressors in breast cancer post-treatment: a qualitative approach.
Revista Latino-Americana de Enfermagem, 18, 688-95.

Stephenson, P.S., Sheehan, D. and Shahrour, G. (2017) Support for using five attributes to describe
spirituality among families with a parent in hospice. Palliative & Supportive Care, 15, 320-
327.

Sutherland, N. (2009) The meaning of being in transition to end-of-life care for female partners of
spouses with cancer. Palliative & Supportive Care, 7, 423-33.

Thomas, J. and Harden, A. (2008) Methods for the thematic synthesis of qualitative research in
systematic reviews. BMC Medical Research Methodology, 8, 45.

Tong, A., Flemming, K., Mclnnes, E., Oliver, S. and Craig, J. (2012) Enhancing transparency in
reporting the synthesis of qualitative research: ENTREQ. BMC Medical Research
Methodology, 12, 181.

Totman, J., Pistrang, N., Smith, S., Hennessey, S. and Martin, J. (2015) 'You only have one chance
to get it right': a qualitative study of relatives' experiences of caring at home for a family
member with terminal cancer. Palliative Medicine, 29, 496-507.

Viera, A.J. and Garrett, J.M. (2005) Understanding interobserver agreement: the kappa statistic.
Family Medicine, 37, 360-3.

World Health Organization. (2018) Palliative care [Online]. Available: http://www.who.int/news-

room/fact-sheets/detail/palliative-care [Accessed].



90

Tables

Table 1 Quality assessment of included studies according to the Critical Appraisal Skills Program
(CASP)

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
w»
& §
7R
< g
=
Studies =4
Arian, Younesi and Khanjani v v v v v . v v v v
(2017)
Bruun et al. (2011) v v v v v . ? v v v
Cagle and Kovacs (2011) v v v v v . v v v v
Doumit et al. (2008) v v v v v v v v v v
Juarez, Branin and Rosales (2014)| v v v v v v v v v v
Juarez, Branin and Rosales v v v v v v v v v v
(2015)
Lee and Yoo (2015) v v v v v . v v v v
Lima and Machado (2018) v v v v v v v v v v
Maddalena et al. (2010) v v v v v v v v v v
Paiva et al. (2015) v v v v v v v v v v
Pinheiro et al. (2016) v v v v v . v v v v
Rocha et al. (2018) v v v v v . v v v v
Sutherland (2009) v v v v v v v v v v
Totman et al. (2015) v v v v v . v v v Yy
v -Yes
= -No

? - Cannot tell
1. Was there a clear statement of the aims of the research?
2. Is a qualitative methodology appropriate?
3. Was the research design appropriate to address the aims of the research?
4. Was the recruitment strategy appropriate to the aims of the research?
5. Was the data collected in a way that addressed the research issue?
6. Has the relationship between researcher and participants been adequately considered?
7. Have ethical issues been taken into consideration?
8. Was the data analysis sufficiently rigorous?
9. Is there a clear statement of findings?
10. How valuable is the research?
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Authors, year
of publication
and country

Aim

Design/Data collection and analysis

Participants/Sample

Arian, Younesi
and Khanjani
(2017), Iran

To provide a deep understanding of the
experiences and consequences of care in

family caregivers of patients with cancer in the

terminal phase

Descriptive qualitative study with in-depth semi-
structured interview. Content analysis method

N = 15; Age range: 25-53. Family caregivers taking
care of patients with cancer in end-of-life care in an
inpatient palliative care unit

Kovacs (2011),
United States

and support of informal caregivers of hospice
oncology patients

prompts before and after three months of the death.
Data analysis used grounded theory methodology

Bruun et al. To understand the experiences of female Phenomenological-hermeneutic approach with N = 5; Age range: 54-79. Female partners of
(2011), partners of patients with incurable prostate semi-structured interviews patients with advanced prostate cancer in a general
Denmark cancer teaching hospital

Cagle and To examine the perceptions of preparedness Grounded theory approach with open-ended N = 69; Age range not given but average age was

58 years old. Family caregivers of patients with
cancer in end-of-life care in a hospice

Doumit et al.
(2008), Lebanon

To explore the lived experience of Lebanese
family caregivers of cancer patients

Hermeneutic phenomenological approach based on
the Utrecht School of Phenomenology with in-depth
semi-structured interviews

N =9; Age range: 41-70. Family caregivers of
patients with advanced cancer in hospital and home
care

Juarez, Branin
and Rosales
(2014), United
States

To describe the caregiving experience and
challenges of caregivers of Mexican ancestry
caring for patients with advanced cancer

Descriptive qualitative study with semi-structured
interview using thematic analysis

N = 20; Age range: 27-71. Mexican family
caregivers of patients with advanced cancer in an
outpatient oncologic clinic

Juarez, Branin
and Rosales
(2015), United
States

To explore the role of culture on the
perceptions of quality of life of Mexican
caregivers

Descriptive qualitative study with semi-structured
interview using thematic analysis

N =20; Age range: 41 years old (17 women, 3
men). Mexican family caregivers of patients with
advanced cancer in a medical oncology adult
ambulatory care clinic

Lee and Yoo
(2015), South
Korea

To understand the adaptation process of
families caring for dying cancer patients

Grounded theory approach with semi-structured
interviews

N =16 (15 females, 1 male); Age range: 29-74.
Family caregivers of patients with cancer in end-of-
life care in a palliative care unit and at home

(2010), Canada

primary caregivers and significant others of
decedents who died from cancer

structured interview, using thematic and discourse
analysis

Lima and To understand the meanings attributed by the Descriptive qualitative study with participant N = 8 (7 females, 1 male); Age range not given.
Machado main caregivers of cancer patients in the end observation and field notes. Bardin’s content Primary caregivers of patients with cancer in end-
(2018), Brazil of life analysis of-life care in a cancer hospital

Maddalena et al. | To explore and document the experiences of Descriptive qualitative study, case study with semi- | N =7; Age range not specified. African Canadian

family caregivers of patients who died from cancer

Paiva et al.
(2015), Brazil

To understand how spirituality and religiosity
influence family caregivers of cancer patients
undergoing palliative care

Descriptive qualitative study with semi-structured
interview. Bardin’s content analysis technique

N =30; Age range: 19-68. Family caregivers of
cancer patients undergoing palliative care in a
cancer hospital
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Pinheiro et al.
(2016), Brazil

To know the perspective of the family
caregivers of oncological patients in palliative
care

Descriptive qualitative study with semi-structured
interview. Textual discursive analysis

N =12; Age range: 31-40. Family caregivers of
cancer patients without possibility of therapeutic
cure in two hospital oncologic palliative care units

Rocha et al.
(2018), Brazil

To understand the spiritual needs of the family
caregivers of inpatients in oncology palliative
care

Phenomenological approach of Amedeo Giorgi,
with open-ended interview

N = 20; Age range: 25-70. Family caregivers of
patients with cancer in an oncologic palliative care
inpatient unit

Sutherland,
(2009), Canada

To explore the meaning of being in transition
to end-of-life care among female partners of
spouses with cancer

Phenomenological approach of Gadamer with semi-
structured interview

N = 8; Age range: 50-71. Female partners of
patients with cancer in transition to end-of-life care.
Hospice and home care.

Totman et al.
(2015), United
Kingdom

To explore the emotional challenges faced by
home caregivers

Descriptive qualitative study with semi-structured
interview using thematic analysis

N = 15; Age range: 27-66. Family caregivers of
patients with advanced cancer during end-of-life
care in home
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Analytical theme 1: The interweaving of spirituality with end-of-life care (n = 13)

la) Religious and

spiritual beliefs in X X X X | X X X X X X X X

coping with illness

1b) The interface of

spirituality with the X X X X | X | X X X X X X X X

caring process

Analytical theme 2: The dimensions of suffering and spirituality in the dying process of the loved one (n = 14)

2a) Existential and X | X | x X | X[ x| x | X X X | x

spiritual suffering

2b) Meaning making X X XX | X | X X X X X X X
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Figure legends

Figure 1 PRISMA flowchart of studies selection process (Moher et al., 2009)
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Figure 2 Spirituality and its relation to meaning making in the context of end-of-life
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Appendices

Appendix 1 Search strategy®

Elements of SPIDER Search terms?®

Sample #1 "Neoplasms"[Mesh] OR (Neoplasia) OR (Neoplasias) OR (Neoplasm) OR
(Cancer) OR (Cancers) OR (Tumors) OR (Tumor) OR (Malignancy) OR
(Malignancies) OR (Advanced Cancer) OR "Palliative Care"[Mesh] OR
(Care, Palliative) OR (Therapy, Palliative) OR (Palliative, Therapy) OR
(Palliative Treatment) OR (Palliative Treatments) OR (Treatment, Palliative)
OR (Treatments, Palliative) OR (Palliative Surgery) OR (Surgery, Palliative)
OR "Terminal Care"[Mesh] OR (Care, Terminal) OR (End of Life Care) OR
(Care End, life) OR (Care Ends, Life) OR (Life Care End) OR (Life Care
Ends) OR (End of Life)

#2 “Caregivers” [Mesh] OR (Caregiver) OR (Carers) OR (Carer) OR (Care
Givers) OR (Care Giver) OR (Spouse Caregivers) OR (Caregiver, Spouse) OR
(Caregivers, Spouse) OR (Spouse Caregiver) OR (Family Caregivers) OR
(Caregiver, Family) OR (Caregivers, Family) OR (Family Caregiver) OR
(Informal Caregiver) OR (Extended Family) OR (Family Members) OR
(Friends) OR (Friend) OR (Parents) OR (Spouse) OR (Relative) OR
(Relatives) OR (Family Member)

#3 #1 AND #2

Phenomenon #4 “Spirituality”[Mesh] OR (Spiritualities) OR (Faith) OR (Meaning in Life) OR
of Interest (Meaning of Life) OR (Spiritual Well-being) OR (Existential Distress) OR
(Spiritual Distress) OR (Spiritual Beliefs) OR (Spiritual Care) OR (Spiritual
Support) OR (Spiritual Needs) OR (Spiritual Issues) OR (Religious Beliefs)
OR (Meaning-Making) OR (Global Meaning)

Design #5 "Grounded Theory"[Mesh] OR (Theory, Grounded) OR Culture OR
(Thematic synthesis) OR "Hermeneutics"[Mesh] OR Hermeneutic OR "Focus
Groups"[Mesh] OR (Focus Group) OR (Group, Focus) OR "Interviews as
Topic"[Mesh] OR Interviewers OR Interviewer OR Interviewees OR (Group
Interviews) OR (Group Interview) OR (Interview, Group) OR (Interviews,
Group) OR (In-depth Interview) OR (Qualitative Interview) OR (Content
Analysis) OR (Semantic Analysis) OR (Thematic Analysis)

Evaluation #6 "Life Change Events"[Mesh] Or (Event, Life Change) OR (Events, Life
Changes) OR (Life Change Event) OR (Life Experiences) OR (Experience,
Life) OR (Experiences, Life) OR (Life Experience) OR Experience OR
Experiences OR Sense OR Senses OR Meaning OR Meanings OR perspective
OR perspectives OR "Attitude"[Mesh] OR Attitudes OR Opinions OR Opinion
OR “Attitude to Health”’[Mesh] OR (Health, Attitude to) OR (Health Attitude)
OR (Attitude, Health) OR (Attitudes, Health) OR (Health Attitudes) OR
“Attitude to Death"[Mesh] OR (Death, Attitude to) OR (Attitudes to Death) OR
(Death, Attitudes to)

Research type | #7 "Qualitative Research"[Mesh] OR (Research, Qualitative) OR (Qualitative
studies) OR Qualitative OR (Phenomenological Research) OR "Empirical
Research"[Mesh] OR (Research, Empirical)

#3 AND #4 AND #5 AND #6 AND #7

$Search strategy used in PubMed. The search terms were adapted considering the particularities of each database.
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5.2. Manuscritos submetidos para publicacao

5.2.1 Estudo 2 — “You begin to give more value in life, in minutes, in seconds”: Spiritual and
existential experiences of family caregivers of patients with advanced cancer receiving end-of-

life care in Brazil

Este capitulo apresenta o manuscrito intitulado “You begin to give more value in life, in
minutes, in seconds”: Spiritual and existential experiences of family caregivers of patients with
advanced cancer receiving end-of-life care in Brazil, de autoria de Andrea Carolina Benites,
Gary Rodin, Erika Arantes de Oliveira-Cardoso e Manoel Antdnio dos Santos. O manuscrito

foi submetido para publicacdo no periodico Supportive Care in Cancer.

Como citar:
Benites, A. C. B., Rodin, G., Oliveira-Cardoso, E. A., & Santos, M. A. “You begin to give more
value in life, in minutes, in seconds”: Spiritual and existential experiences of family caregivers

of patients with advanced cancer receiving end-of-life care in Brazil. In preparation.
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Abstract

Purpose: Facing the end of life may trigger significant distress in family caregivers of patients
with advanced cancer. However, few studies have addressed the spiritual and existential
concerns of these family caregivers in their end-of-life care journey. This study aimed to
understand the spiritual and existential experience of family caregivers of patients with
advanced cancer facing the end of life in Brazil. Methods: A purposive sample of 16 family
caregivers of hospitalized terminally ill cancer patients in Brazil participated in in-depth
interviews. Data collection and analysis were based on interpretative phenomenological
analysis. Results: Three superordinate themes in their spiritual and existential experience were
identified: (i) connectedness through caregiving, personal relationships, and spiritual beliefs;
(ii) Shifting hope: from death as a possibility to preparation for impending death; (iii) reframing
suffering and meaning. For these caregivers, the relationship with the patient and with others,
their spiritual beliefs and hope were significant sources of meaning. Hope was sustained by
death avoidance, oscillating with death acceptance and hope that it would occur with comfort.
Family caregivers also experienced existential and spiritual suffering in the form of guilt,
suppressed emotions, and loneliness. Conclusion: Health care providers should address and
support caregivers’ spiritual needs and their relationships with the patient and others during
end-of-life care and facilitate reflection regarding existential concerns, meaning and preparation
for impending death.

Keywords: Family caregivers, neoplasms, palliative care, spirituality, qualitative research; end
of life.



100

Background

Palliative care includes support for family caregivers during the patient’s illness and in
bereavement [1]. Family caregivers of patients with advanced cancer experience substantial
distress during their caregiving experience, heightened by the burden of caregiving and
uncertainty related to the course of the disease and expected survival [2]. Family caregivers
may experience burden related to depressive symptoms, anxiety and somatization [3].
Moreover, the family member may face multiple losses related to alterations in their previous
relationship with the patient, their own employment and social relations and the anticipated loss
of their loved one [2, 4-6]. The burden of care may be particularly great in Brazil, where
palliative care services are often limited to inpatient care in hospitals [7].

The family member of a patient living with advanced cancer at the end of life may have
spiritual needs and existential concerns related to the loss of meaning and to distress about
dying and death [8-10]. However, despite these concerns, family caregivers may experience a
deep connection with their loved ones who are ill and a sense of meaning and purpose through
their caregiving [11, 12]. Indeed, spirituality includes a sense of connectedness to self, others,
a higher power, nature, or the sacred [13, 14]. It has also been described as a dynamic process,
which can be triggered by death confrontation [15], that may involve a struggle with questions
of meaning, suffering, guilt, hope and despair, values and attitudes, and religious beliefs.
Spirituality may be manifest different ways and should be considered in this context, even when
the term spirituality is not mentioned [16].

While confrontation with the death of a loved one can trigger existential concerns and
distress, it may also facilitate a process called “double-awareness”. This term refers to the
adaptation to the life-death tension, facing patients with advanced cancer, in which
contemplation of death optimally coexists with life engagement [17, 18]. Double awareness
may also be sustained when family caregivers are dealing with the impending death of a patient
with advanced cancer. Although at this time can lead to despair [10, 17, 18]. Previous studies
showed that when there is adequate support, caregiving at the end of life can be a transformative
and spiritual experience [19]. However, few studies have drawn attention to the experience of
family caregivers providing care to a family member with advanced cancer at the end of life
and its connections to spiritual and existential concerns, and there have been no such studies

with Brazilian family caregivers.
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The present study aimed to understand the spiritual and existential experiences of
Brazilian family caregivers of hospitalized patients with advanced cancer facing the end of life.

Methods

Study Design

A qualitative design was employed to understand the in-depth experience of family
caregivers facing the end of life of their hospitalized family member. Interpretative
phenomenological analysis (IPA), which has been widely used in psychology and health care
research [20], was used to allow a deep understanding of participants’ personal experience,
including their world orientation and construction of meaning [21]. The process of
interpretative analysis in IPA [22], includes an initial focus on individual experiences of
meaning-making and then comparison with other cases [21, 23]. The consolidated criteria for
reporting qualitative research (COREQ) guided this study to ensure scientific rigour [24]. The
study was approved by the [Faculty of Philosophy, Sciences, and Letters of Ribeirao Preto at
the University of Sao Paulo, Brazil] Research Ethics Committee (CAAE-
82845718.2.0000.5407).

Data collection

Participants were recruited using purposive sampling. Inclusion criteria were: (a) a
spouse, relative, or friend who was providing care during the hospitalization of a patient with
advanced cancer near the end of life; (b) awareness of the advanced cancer prognosis, with cure
no longer the goal of care; and (c) over 18 years of age. Participants were identified by health
care providers who worked on a ward in a tertiary medical center and a specialized oncology
center located in the State of Sao Paulo, Brazil. The researcher discussed with the health care
team the criteria for recruitment of family caregivers and their potential participation in in-depth
interviews. These health care providers then provided initial information for potential
participants in the study and asked their permission to be approached by the researcher. Eligible
participants were invited to participate in the study by the first author (ACB), who provided
them with further information about the study. Caregivers who agreed to participate signed a
consent form clarifying their voluntary participation in this study. Their confidentiality was
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preserved using pseudonyms chosen by them. Data collection was performed before COVID-
19 pandemic.

The researcher collected field notes following the interviews to register reflexive
observations during data collection. Family caregivers were invited to share their caregiving
experiences, focusing on spiritual and existential domains, including: (1) the experience of
accompanying the family member from the time of diagnosis (2) what is most important to
them in their life at the present time (3) to what extent and in what way their values or priorities
in life changed after their loved one’s illness and proximity to the end of life; (4), their values
and beliefs at this time in their lives. Data saturation was considered to have been achieved
when rich personal accounts and common themes were identified across the sample during data

collection and analysis.

Data analysis

All interviews were transcribed verbatim in Brazilian Portuguese and analyzed using
IPA [21], focusing on accounts of participants’ experiences. The first author (ACB) re-read and
re-listened to the recordings several times to become familiar with and be immersed in the data.
The transcripts were transferred to NVivo 12 software to organize the data and to further the
analytic process. The first author then conducted a case-by-case analysis to identify emergent
themes and clusters of themes, maintaining idiographic characteristics of IPA analysis. Thirdly,
the researcher implemented a cross-case analysis of the 16 transcribed interviews looking for
convergences and divergences among all themes. Finally, the themes were integrated into a
narrative account, which required an active role of the researcher in interpreting and making
sense of the data [25]. Considering Yardley’s [26] recommendation regarding establishment of
validity, the preliminary results were discussed in research meetings with the supervisor and

larger research groups to reconsider emerging themes generated.

Results

Participants

Participants were interviewed individually by a female trained psychologist doctoral

candidate (first author). All interviews took place in the hospital between June 2018 and March
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2019 and were audio-recorded and lasted between 45 to 80 minutes. Two potential participants
refused participation due to their unavailability at that time. In total, 16 family caregivers agreed
to participate in the study and all of the interviews were conducted in the hospital during their
loved one’s hospitalization. All patients died in the hospital, and most of them died in a few
days after the interview. Table 1 presents information about the sociodemographic
characteristics of the sample.

[INSERT TABLE 1 HERE]

Findings

Participants described their spiritual and existential experiences during the journey of
their loved one’s disease and treatment. Three themes emerged: (1) connectedness through
caregiving, personal relationships, and spiritual beliefs; (2) shifting hope: from death as a

possibility to preparation for impending death; and (3) reframing suffering and meaning.

[INSERT TABLE 2 HERE]

1. Connectedness through caregiving, personal relationships, and spiritual beliefs

1.1. Connection with caregiving and personal relationships

When confronted with the possibility of the imminent death of their loved one, most
participants indicated that they felt that their presence was imperative during end-of-life care,
offering security to the patient through compassionate care. Knowing that they would be present
until the end of life brought a sense of control to family caregivers, and helped them to feel that
they could alleviate the suffering of their loved one:

He calms down a little bit. So, I think that, just from him knowing that I am here, from

my presence, he calms down. I think he is aware that | am here, but I don't know how

long. I just ask God to help me so that his death be in peace (Maria, spouse).

Although some participants reported conflicts in their family and marital relationships,
most felt more emotionally connected and attached to their loved ones in the last days of their
lives, through presence and caregiving:
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Oh, so... more love with each other. Not that we didn't have it, but we increase the
affection more. We already had affection for each other. We see the way ... it seems like
I don’t know, I don’t know how to explain it, but I became more attached to her, more
closer than | ever was, but now it has increased. | know she depends on me, so ... I'm
always there ... for me, she's everything, I love her. I've always loved her. We didn't open

up, you know? (Carlos, spouse).

1.2. Spiritual beliefs

Most participants believed that they should be strong to deal with the emotional impact
of caregiving and the end of life of their loved one. They relied on their belief in a Higher
Power, as well as in spiritual practices, such as prayer, for comfort and strength to cope with
the impending death of the patient:

It is very difficult ... I don't know, | am Protestant, | believe in God. God is comforting

us, you know? God is giving wisdom so that we can deal with this situation (Beatriz,

son).

Some participants mentioned their belief in life after death as a source of comfort,
considering life as a passage, as a means to dealing with finiteness:

It comforts me to know that | have a life after death, but I have many reasons to say no

because | have no proof. But | prefer to believe that there is a reason to comfort me,

even though I know that ... even though | am more sure that there isn't, | want to believe
that there is a reason to comfort me. It will comfort me to know that after 1 go, I will
not. I'll stay, even in remembrance or even in energy (Pedro, son).

Although they tried to be strong and to rely on their faith, most participants pointed out
the importance of receiving emotional support from health care providers during their journey
to manage their emotional distress:

I do not know, should have a support for us. Someone who comes and gives attention.

There isn't (that). I think that these hours are the hours that there has to be someone to

help us calm down, that we ... our nervousness is too much of a concern (Carlos, spouse).

2. Shifting hope: From death as a possibility to preparation for impending death

2.1. Death proximity and avoidance
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Our participants experienced an oscillation between avoidance and accepting the
likelihood of imminent death based on the progression of the disease. Family caregivers often
were faced with the unexpected rapid progression of disease and decline of functional capacity.
Most participants reported that the physical and emotional burden on them intensified with the
physical deterioration of the patient and progression of the dying process:

And now it is also very intense, because ... as she is very debilitated, more than before,

so much that she is hospitalized because we cannot cope, there are things we cannot do,

we wear out a lot, our body cannot handle it (Pedro, son).

Participants reported that their hope shifted when faced with the impossibility of cure
and progression of the dying process. Some continued to avoid considering the possibility of
imminent death as the contemplation of this reality seemed to be painful for them. They tried
to maintain their hope in the search for a "miracle” or clinical improvement:

More time with me, to stay with me. | want her healing, you know? See that she doesn't

have anything else, you know? | feel like this inside me, | know she is, but for me she

has nothing else, you know. | know she is, I know she can go [death], but I don't believe

it. I know she will, but ... do you know that desire we don't want to lose? (Carlos, spouse).

2.2. Hope shifted to focus on death acceptance and death preparation

With increasing proximity to the end of life, most participants shifted their hope to focus
on the acceptance of death and preparation for this inevitability.

If I leave and it happens, | will regret it, so | want to be there on time. This is what |

want. | want to see him go. | know I'm going to suffer a little, but then ... | got used to it,

| already gave it to God, that God will help us, that he takes him in peace. And I'm not
going to despair. I'm not going to scream, I'm not going to cry, because that's no use
anymore (Sebastiana, spouse).

At this time, participants reported that they focused on comfort measures, instead of on
invasive measures to relieve the patient’s suffering at the end of life. They indicated that their
hope and faith was maintained by focusing on death as the end of patient’s suffering:

I am calm. If | tell you as soon as | am ... that | don't want her to go, I am lying. | want

my mom to rest, because she was always very full of life, you know? [...], but | don't
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think it has more to do with faith. I think it has more to do with reality. Suddenly her

healing is now on the spiritual side, getting rid of this suffering of the flesh (Anjo, son).

Some participants considered that such experiences drew their attention to the transience
and impermanence of life:
Nothing lasts forever. Your pain, your headache, your ... your leg pain ... just our old

age that will arrive. It’s not forever either, you will leave too. Isn't it? (Lucia, spouse).

3. Reframing suffering and meaning

3.1. Existential and spiritual suffering

Some participants reported feeling guilty about not being present in the last hours of a
family member’s life. Others experienced guilt about turning away from religious practices:

I must leave ... So, it hurts, but I go with the feeling that what | could do I did, what |

could take care of, | took care, until her last breath. And I think it will be worse if I stay

here, it will be worse (Fernanda, son).

Look, | am evangelical, and although | am not frequent. The church I attend is on the

side of my house. | ended up pulling away a bit, you know. Although | should not, but

because of the rush and stuff (Mariana, son).

Participants experienced more emotional distress when patients’ symptoms were not
well controlled. In general, they tried to suppress their feelings when they were with the patient,
to avoid showing weakness to them and to protect them from additional suffering. However,
they felt often helpless and lonely in their journey, facing many uncertainties:

So, he is aware, | get upset, there are times when we stop, and we cry, but | do not want

him to be suffering. There was a night when he asked us for poison; he asked us to give

him a poison that he could not take anymore [...] to see him suffer. If he did not feel sick
the way he does, you know? The hardest thing is this: watching him suffer (Idalina,
spouse).

Very sad to see the person you like to suffer without you being able to do anything.

[choro] (Isabelle, niece).

3.2. Finding meaning and purpose in suffering and life



107

Participants reported that confronting the possibility of the death of their loved one death
triggered reflections on the meaning of their suffering and of life itself, with some viewing the
patient’s illness as a divine ordeal that was visited on them. Participants often reported that
facing death and dying precipitated a reordering of their priorities in life:

You begin to give more value in life, in minutes, in seconds. You end up appreciating

small things (Fernanda, son).

Despite the emotional distress experienced, most participants indicated that they
experienced maturation and personal growth as a result of their caregiving experience. As time
went on, they began to search for meaning about the patient’s illness and their suffering. As
part of that process, they considered the legacy of their loved one and the value of the life that
they had lived. They also described the deeper connection that developed between them and the
patient during the caregiving process, and the importance of living the present moment, while

the loved one is still alive:

We say that if it is not by faith, it is by pain, isn't it? (Vitoria, son).

I know now, what I'm going through now, I don't know what I'm going to get through
tomorrow and half an hour, an hour, until late, I don't know what I'm going to get
through, but for now, I'm here, I'm focused on him, I am living now. This moment

(Maria, spouse).

Discussion

This study aimed to understand the spiritual and existential experiences of family
caregivers of patients with advanced cancer when facing end-of-life care. We identified three
overarching themes in their reports: spirituality interconnected with caregiving and personal
relationships, hope and meaning linked to spiritual beliefs; existential and spiritual suffering
when facing death proximity.

Our findings are consistent with other studies of family caregivers showing that
spirituality plays a significant role in sustaining hope, comfort, and strength [27, 28]. The family
caregivers placed value on their physical presence when the patient was confronting death [29,
30]. Our results also highlighted that connectedness was experienced through caregiving, and
that personal relationships seemed to be transformative in their existential and spiritual
experience [12, 31]. Connection with the family member played an important role in spirituality

and the meaning of caregiving for the patient with advanced cancer, as reported by others [13,
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32]. During the last stage of their journey, hope shifted from the possibility that a miracle would
occur to hope for a good death without pain and as the end of suffering. This result is consistent
with that of other studies [29, 33], particularly related to the importance of symptom control
[34] and the place of death in their quality of death and dying [35].

The experience of witnessing physical decline and the irreversibility of the illness in the
patient triggered anticipatory feelings of loss in caregivers. They often felt ambivalent about
the survival of the patient, with both the hope for death as the end of the patient’s suffering and
the hope for the prolongation of their life. Another study similarly identified this ambivalence
in the anticipatory grieving of caregivers [6]. Our results are also consistent with other research
highlighting that family caregivers may experience significant spiritual, existential, and
emotional suffering in their journey toward the end of life [5, 8, 19]. We found that caregivers
tried to suppress their feelings to demonstrate strength to the patient, but, as in other studies [6,
27, 29, 33], feelings of loneliness and helplessness were common.

Although family caregivers experienced considerable suffering near the end of life, they
also experienced significant spiritual and existential transformation through caregiving and
their end-of-life experiences [31]. Their sense of meaning and purpose and priorities in life
changed when dealing with the impending loss. This is consistent with other research
demonstrating that confronting death can lead to an existential awakening, as it enhances
existential questions and concerns related to finiteness, life and death [31, 36]. Our findings
also showed that the concept of double awareness can be applied to family caregivers of cancer
patients facing end of life, as they tried to find a balance in engagement in life with the patient,
while also considering the anticipated loss in the face of impending death [17, 18].

Strengths and limitations

A strength of this study was the multidisciplinary research team that enriched data
analysis from multiple perspectives. However, our participants were primarily Christians,
which may limit in the generalizability of findings to other religious groups. Qualitative
interviews provided access to their in-depth experiences of spirituality in caregiving. The initial
questions or probes did not specifically ask about religion or spirituality, although this emerged
in all of the interviews. Our study also did not examine caregiving experiences earlier in the
course of the disease. Longitudinal research is needed to understand the in-depth experience of

caregivers over the course of their journey, including in bereavement.
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Clinical implications and conclusion

Attention to existential and spiritual issues in family caregivers facing end of life care
is essential for an oncology interdisciplinary health care team. This should include
consideration of the family caregiver’s personal relationship with the patient and presence at
the end of life as a source of meaning for both the patient and the caregiver. The existential and
spiritual suffering of caregivers should be routinely assessed and managed by health care
providers. Further research is needed to determine the optimal nature and effectiveness of
individual, couple-based and group psychotherapeutic and spiritual interventions for the

caregivers of patients with advanced cancer.
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Table 1. Family caregiver demographic characteristics

Family caregivers interviewed (N = 16)

Age (years range)
20-35
36-50
51-65
66-80

[l O 2 B~ o)

Sex
Female
Male

Family caregiver relationship status
Single
Married/common law
Divorced

Education
Elementary school
High school
Undergraduate degree

Religion
Catholic
Protestant
Kardecist (Spiritism)
No religion

10

N P W

Family caregiver relationship to patient
Partner/spouse
Son
Sibling
Niece

R

Patient’s tumour type
Cervical
Ovarian
Breast
Stomach
Liver
Head and neck
Pancreatic
Lung
Bladder

P NN NEFERFP WDNDDN

Approximate time/period (days/month) between

caregiver interview and patient’s death
1 day
2 - 4 days
1 week
15 days
1 -2 months

WL W o w
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Table 2. Superordinate themes, themes, and emergent themes

Superordinate themes

Themes

Emergent themes

Connectedness  through
caregiving, personal
relationships, and spiritual
beliefs

Connection with caregiving
and personal relationships

Strengthening personal relationships
Compassion

Caregiving as a mission in life

To be present until death

Express and share their feelings

Having their suffering validated by others
Presence

Be strong to be able to provide care

Spiritual beliefs

Individual connection with God

Faith in God provides strength, confidence
and comfort

Prayer

Resignation toward God

Hope in life after death

Shifting hope: from death
as a possibility to
preparation for impending
death

Death proximity and
avoidance

Unexpected disease progression
Confrontation with death and its inevitability
Realization of the end of life

Patient’s realization of death proximity
Significant losses in the life story

Hope for recovery, Hope for a miracle

Hope shifted to focus on death
acceptance and death
preparation

Acceptance of the impending loss as
alleviation of suffering

Facing the transience of life and
impermanence

Hope focused on death as the end of
suffering

Focus on comfort measures and relieve of
suffering

Reframing suffering and
meaning

Existential and spiritual
suffering

Guilt and regret

Guilt for turning away from the Church
Helplessness

Impotence

Uncertainty about the future

Self-neglect

Patient’s suffering increases caregiver’s
distress

Loneliness

Suppression of feelings

Finding meaning and purpose
in suffering and life

Iliness and suffering as source of meaning
Facing illness as a divine ordeal

Maturity and learning for life

Legacy

Changes and personal growth

Reframing life purpose and priorities
Living the present moment
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5.2.2 Estudo 3 — Experiences of spirituality in Brazilian family caregivers of patients with
advanced cancer from the end-of-life care to bereavement: a qualitative study

Este capitulo apresenta o manuscrito intitulado “Experiences of spirituality in Brazilian
family caregivers of patients with advanced cancer from the end-of-life care to bereavement: a
qualitative study” de autoria de Andrea Carolina Benites, Erika Arantes de Oliveira-Cardoso e
Manoel Antdnio dos Santos. O manuscrito foi submetido para publicagdo no peridédico Death
Studies.

Como citar:
Benites, A. C., Oliveira-Cardoso, E., & Santos, M. A. Experiences of spirituality in Brazilian
family caregivers of patients with advanced cancer from the end-of-life care to bereavement: a

qualitative study. In preparation.
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Abstract

Although spirituality can be a source of support during end-of-life and engage a transformative
experience after loss, few data reports family members' spiritual and existential needs
considering their experiences over time. We conducted a longitudinal interpretative
phenomenological analysis from audio-recorded interviews of 10 family caregivers while
providing end-of-life care for cancer patients and during bereavement. Participants’ spirituality
experiences were presented in three superordinate themes: connectedness with spiritual beliefs
and the deceased; re-signifying relationships, life, and loss; suffering and the family caregiver's
needs. Finding connection through relationships, greater existential and spiritual suffering post-

loss were important issues involved in expressing their spirituality.

Keywords: neoplasms, spirituality, family caregivers, palliative care, bereavement, qualitative
research

Introduction

Family caregivers of cancer patients may experience high distress and challenges during
end-of-life care, influencing their psychological health (Nissim et al., 2017; Ochoa et al., 2020)
and bereavement (Allen et al., 2021; Coelho et al., 2020; Tang, 2019). Therefore, spirituality
seems to be an important source of meaning, enabling connectedness through caregiving, and
giving support to deal with the distress in the family caregiver's journey encompassing their
end-of-life care and bereavement experiences (Applebaum et al., 2016; Benites et al., 2021;
Lalani et al., 2018).

Spirituality involves a multidimensional concept. According to the consensus definition
(Puchalski et al., 2014), "spirituality is the dynamic dimension of human life that relates to the
way people experience, express, and seek meaning, purpose and transcendence, and the way
they connect to the moment, to self, to others, to nature, to the significant and/or the sacred.
Spirituality is expressed through beliefs, values, traditions, and practices"”. This definition is
aligned with the European Association for Palliative Care (EAPC), and also considers its
existential dimension involving meaning, suffering, guilt, forgiveness, hope, despair, and love;
values and attitudes, relations; and religious considerations and foundations (Best et al., 2020).

Although spirituality in family members facing end-of-life care and bereavement can be

experienced as a deep sense of meaning and purpose and as a path to adaptation to loss



118

(Alvarenga et al., 2019; Benites et al., 2021; Lalani et al., 2018; Vachon, 2020; Wortmann &
Park, 2008), some studies have shown that the experience of loss can lead to a significant
spiritual crisis (Burke & Neimeyer, 2014; Burke et al., 2014; Neimeyer & Burke, 2017). This
spiritual crisis following loss has been associated with complicated grief (Burke et al., 2014).
It can impact one’s relationship with God, causing conflict and distance from beliefs and the
faith community, characterizing what has been called complicated spiritual grief (CSG) (Burke
etal., 2021).

Conversely, a study highlighted that a pre-loss sense of inner peace was a protective
factor against psychological distress during bereavement, as well as a resilience factor after the
loss (Ting et al., 2019). Furthermore, the experience of losing a loved one after providing care
at the end of life can lead the family member to a sense of personal and existential
transformation (Vachon, 2020). From a phenomenological-existential perspective,
bereavement experiences should be understood considering the modes of being of people’s
existential possibilities, and not focusing on pathologizing the bereaved. It is considered that
the surviving member should lose their coexistence with the beloved one, and the possibilities
to exist in the world as before (J. L. Freitas, 2018).

There are few studies conducted in Brazil regarding this topic (Ambrésio & Santos,
2011; Arruda-Colli et al., 2015; Arruda-Colli et al., 2016; Arruda-Colli et al., 2018; Benites et
al., 2017; 1. S. Freitas et al., 2017; Mazer-Gongalves et al., 2016; Silva et al., 2019). In a
comparative study between family caregivers from Brazil and Portugal, depressive symptoms,
anxiety and somatization were associated with burden in both countries; however, anxiety and
somatization decreased considerably in the Brazilian sample during bereavement (Delalibera et
al., 2020). Although there are bereavement risks associated with in-hospital death compared to
in-home and hospice care, the risk can be better managed if the family members’ needs are met
(Johnson et al., 2019). In this scenario, spirituality plays an essential role in helping family
caregivers to cope with the loved one's illness and reframe their suffering (Paiva et al., 2015;
Wikert et al., 2021). However, there is a lack of spiritual care from interdisciplinary health care
teams (Selman et al., 2018).

Qualitative studies focused on understanding spirituality in family caregivers of cancer
patients facing end-of-life care, especially over time, are scarce (Benites et al., 2021; Lalani et
al., 2018), especially in the Brazilian population. Studies have highlighted that their spiritual
needs involve hope, forgiveness, and compassion focused on the patient and the caregiver
(Lalani et al., 2018; Lima & Machado, 2018; Rocha et al., 2018). This study may be helpful to
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better understand their spiritual and existential needs encompassing their end-of-life care and
bereavement experiences, to develop psychosocial interventions that address these needs in
their whole trajectory including after the loss.

The objective of this study was to comprehend the expression of spirituality in family
caregivers who provided care to their loved ones with advanced cancer during end-of-life care
and during bereavement, addressing possible changes over time and support needs on their

journey.

Methods

Phenomenological interviews were conducted focusing on changes in the expression of
spirituality over time, considering two time points of the family caregiver's trajectory: (1)
during the end-of-life care of their loved one with cancer while in the hospital, and (2) after the
loss. The data collection and analysis were based on the interpretative phenomenological
analysis (Smith et al., 2009) and considered a longitudinal interpretative phenomenological
analysis approach (Farr & Nizza, 2019). The consolidated criteria for reporting qualitative
research (COREQ) was used as a reference to report this study to ensure scientific rigour (Tong
et al., 2007).

Participants

Ten family caregivers (three adult children, six spouses, one sister) were interviewed
over time about their expression of spirituality at the end-of-life and during bereavement. The
first interview took place during the end-of-life care of their loved ones with advanced cancer
in two hospitals in Brazil, and the second was conducted after the loss. Their ages ranged
between 22 and 77 years. All the participants provided care to their loved ones with cancer
during the end-of-life period. Participants belonged to a different range of socio-economic
backgrounds, having an average of around eight years of education. Most participants lost their
loved ones between one or two weeks after the first meeting with the researcher and were
interviewed three months to 2 years after the death (Table 1). Participants were first recruited
in a large tertiary hospital and one oncology centre in the interior of a Brazilian State over a
period of two years and a half from 2018 to 2020. Family caregivers were included in the study
if they were: (a) a spouse, relative, or friend who provided care during hospitalization of the
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patient with advanced cancer near the end-of-life; (b) aware of the advanced cancer prognosis,
and that curative treatment is no longer the goal of the care; (c) over 18 years of age; and (d)
accepted to be interviewed a second time (during bereavement). A total of 16 interviews were
conducted with the family member prior to the death, and 10 of them were interviewed again
after the loss.

Materials and procedure

The Research Ethics Committee approved the study at the Faculty of Philosophy,
Sciences, and Letters of Ribeirao Preto at the University of Sao Paulo, Brazil (CAAE-
82845718.2.0000.5407), and co-participant hospitals. Family caregivers were identified and
referred by health care providers from the institutions, who provided the initial information for
eligible participants about the study. Family caregivers interested in participating were
approached by the first author (a clinical psychologist trained in qualitative interviews) in the
hospital during their loved one's end-of-life care. In the recruitment phase, 18 family caregivers
were invited to participate and were provided information about the study, clarification of
questions and the possibility of withdrawing their participation at any time. Two refused to
participate, referring to physical burden and changes in caregiving schedules. For the first
interview, 16 family caregivers provided written consent and accepted to be approached again
for a second interview later; however, further written consent was not obtained. They chose
pseudonyms to preserve their confidentiality. Data collection was performed before the
COVID-19 pandemic; only one second interview was conducted during the pandemic. The
researcher sent a letter of condolences to them in the following 30 days after the death to provide
comfort and support after the loss.

For the second interview, the same 16 family caregivers were approached again during
bereavement by the researcher after at least three months of the death, inviting them for another
interview. Seven accepted to be interviewed right away, and one contact was lost in this first
invitation. Eight asked for more time to organize their lives more concretely and to be able to
talk about their loss; three of them accepted to participate after further contact; however, five
of them were contacted again, but with no response. Thus, ten participants were interviewed
longitudinally before and after the death of their loved ones. Each interview lasted about 45-85
minutes in both moments. The first interviews were conducted inside the hospital according to

the participant's preferences, in a private space available in the institution or near the patient's
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room. The interviews during bereavement took place in the participant's home or public area
such as a park, according to their preferences and availability, to preserve their confidentiality.
Only three interviews were done by video call according to the participant's choice. The
researcher collected field notes following the interviews to register reflexive notes during data
collection. All the interviews were open-ended with an initial question. In the first interview,
the researcher asked how it has been accompanying the family member since diagnosis until
end-of-life care and subsequently used probing questions regarding their priorities in life, values
and beliefs. After the loss, the initial question was about their experience accompanying the
family member during end-of-life care until their death. Additional probing questions were used
involving how they were experiencing bereavement, what has changed in their life, values and
beliefs, and their support needs during their loved one's illness trajectory and their own

bereavement.

Analysis

Interviews were digitally recorded, transcribed verbatim, and transferred to the NVivo
12 software to organize material and the analysis process. The analysis process was conducted
following principles of interpretative phenomenological analysis (Smith et al., 2009). First, the
transcripts were read many times to obtain an overview of the participant's experience, and
initial notes and exploratory comments were made. Emergent themes were created, organized
in the NVivo 12 software, and clustered into tables from individual interviews of each time
point (before and after the loss). Next, superordinate themes and subthemes were identified
through similarities and convergences. This process was repeated for each case and time point
separately. After that, patterns across cases were explored at each time point, and then analyzed
independently, looking for patterns and divergences between them. Finally, the subthemes and
superordinate themes from each time point were organized as a "theme spanning time" (Farr &
Nizza, 2019, p. 11), analyzed over time, compared between time points, encompassing possible
changes over time. Other authors (E.A.O, and M.A.S) audited the analysis by discussing the
table of themes, the possibility of alternative interpretations and engaging the researcher's
reflexivity. The authors discussed disagreements and improved the analysis process until
reaching an agreement to follow recommendations regarding the validity of the data analysis
(Yardley, 2000).
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Results

Participant's characteristics are reported in Table 1. The analysis revealed three
superordinate themes: connectedness with spiritual beliefs and the deceased; re-signifying
relationships, life and loss; and suffering and the family caregiver's needs. Subthemes were

organized in each domain as described below and supported by participants' quotes.

[INSERT TABLE 1 HERE]

Connectedness with spiritual beliefs and the deceased

Two subthemes revealed changes in their spiritual beliefs and sources of connection in
their caregiving trajectory following a loved one's death: connection with spiritual beliefs and

connection with the deceased.

Connection with spiritual beliefs

Participants experienced some changes regarding their spiritual beliefs after the loss of
their loved ones. They felt that their faith in God increased after the patient's death giving them
strength to cope with grief and to feel more connected with their spirituality:

It changed, changed more. Changed more. My faith increased. Sometimes people say

“how did your faith increase if you had the loss?”, but I say God took something from

me, but he gave back more. He gave me more strength to continue so | wouldn't leave

him. He showed me every day that it's not just me who goes through this. Everyone
experiences a loss, a pain (Fernanda, daughter, post-loss).

The experience of facing the end of life and the loss of someone important in their lives
led to existential changes in their spiritual experiences and openness to other beliefs, such as
considering the existence of life after death:

Even though I was very skeptical in that last conversation we had, | became a lot less

skeptical. And | feel the strength, a strength, something beyond ... that I didn't feel [...]

| feel that I'm more optimistic about life after death, for example (Pedro, son, post-loss)

Their faith also provided support to deal with the loved one’s absence: “God is with me,

is taking care of me” (Luisa, sister, post-loss). Moreover, participants relied on their religious
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beliefs both during end-of-life care and during the bereavement: “her image (Our Lady
Aparecida) is helping me. So | believe this will help me, that it will give me the strength to be
helping and doing everything for her" (Carlos, spouse, pre-loss).

Participants experienced changes in their religious practices during bereavement
compared to their end-of-life care experiences. They felt more distant from and avoided their
spiritual practices after the loss of the loved one. Ana became distant from her practices for a
short period: "In the first days | gave up everything. Then, thinking about it, | said they are
nothing to do with each other [...] then | started to go. | go to mass, the prayers™ (spouse, post-
loss); however, Carlos continued avoiding his spiritual beliefs and practices due to his
disappointment for not having been heard in his desire for a cure:

I pass by there. Before, I used to go there, I used to do ‘in the name of the Father’, |

prayed there, you know. Now, it's not that | don't do it, that | don't want to. You know

when we say 'ah, that's fine. Leave it..." (Carlos, spouse, post-l0Ss).

On the other hand, Luisa experienced more connection and became closer with her
religious practices after the loss:

| knew I had God, but even so, I couldn't pray a lot, | couldn't ask for much then, you

know. Sometimes I went to the chapel, but I couldn't seem to say a prayer, you know [...]

today | can do more, | can go to church more, | can pray better, you know, I can go...
before I couldn't even do that, I couldn’t do it. So, today I can do this (Luisa, sister,

post-10ss).

Connection with the deceased

Most participants experienced a sense of presence of the deceased in their daily routine,
in which they maintained attachment with the loved one's belongings to continue their bonds
with the deceased:

| have a dress of hers, the dress is on the bed, it was the dress she wore on the last day

. The dress is there lying on the bed. Then | go there and tell her 'Aren’t you going to

getup? Aren't you going to take a shower?’ Then I go there and hug her dress (Carlos,

spouse, post-loss).

Some participants felt a sense of the presence of the deceased in their homes, reminding
them of the loved one's smell: "I can smell him still here in the house™ (Sebastiana, spouse,

post-loss). Others reported the desire to dream of them or having meaningful conversations with
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them in their dreams, which brought relief regarding the loved one's suffering while they were
facing end-of-life: "I was relieved to know that he was fine, not in pain. You know, he wasn't
suffering anymore” (Lucia, spouse, post-10ss).

Their search for forgiveness was an important aspect to be considered regarding their
end-of-life experience and to find meaning in their loss, especially when facing family conflicts
and regret:

the most important thing that happened, isn't it? She forgave me, let me stay by her side

until the last day of her life, take care of her there, to see her die by my side, you know?

See her closing her little eyes. It felt that way, you know? Accomplished. Being able to

see her pass away and being at her side was what | could do, the least | could do (Julio,

spouse, post-1oss).

Re-signifying relationships, life, and loss

Participants experienced changes in their relationships related to conflicts in family
dynamics, in their meaning of life and values, and in their attitudes towards death and dying
through their end-of-life and bereavement experiences. Three subthemes emerged: changing

personal relationships, re-signifying life, re-signifying finiteness and loss.

Changing personal relationships

Although the experience of facing death and dying might bring people closer, some
participants reported that they experienced divergences with the patient and other family
members during the end-of-life phase:

She had a fight with me in the hospital. Blaming it on me, you know? And she said 'didn't

I say, didn’t I say, mother? You didn't take care of father, everybody listening

(Sebastiana, spouse, pre-10ss).

Nevertheless, the family dynamics changed after the loss, with both of them
reevaluating the importance of family relationships. Sebastiana was able to make amendments
with her daughter after the loss through the mediation of conflicts offered by the healthcare
team during the end-of-life: "I made up with my daughter, and she made up with me, we're all
fine. Everyone's at peace now" (Sebastiana, spouse, pre-loss). Julio experienced marital
conflicts with his spouse during the illness trajectory, experiencing regret with his choice of
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abandoning her at that time, and was able to reconstruct their bonds through caregiving at the
end of her life, bringing compassion and meaning to his bereavement experience:

Ah, I was present with her, | was, what I did, I think | was. What | did was wrong, she

suffered a lot, I made up for it a little, you know, stayed by her side, taking care of her,

you know, there in the hospital. In the most difficult moments she went through, | was
with her (Julio, spouse, post-loss).

Some participants seemed to re-signify the relationship with the loved one attributing
that their family member was their companion for a lifetime: 'she never left me alone. Wherever
I was, if she could, she would go with me™ (Carlos, spouse, post-loss); trying to keep the good
memories when they were together to deal with the grief: "'l want to remember the good things
we used to do, that we were always together"” (Luisa, sister, post-loss). However, others faced
conflicts in their relationship, which resonated with the significance of the marital relationship
and what is important for them in a romantic relationship: "to be with a person, a travelling

companion, go eat a pizza. He never even went to the mall with me" (Lucia, spouse, post-10ss).

Re-signifying life

It was noticeable that their loved one’s end-of-life care experience engaged changes in
their values and what is the most important in life: " to value this, these little things, my family,
who we like” (Luisa, sister, pre-loss). Most participants stated that, over time, after the loss, this
experience helped them become stronger: “I learnt to be stronger” (Fernanda, daughter, post-
loss); and enabled them to reflect about death and their own finiteness:

after we go through a situation like this, we see life differently, you know. Because you

see that we are nothing, nothing. Now we're here talking, tomorrow | may find out that

| have a disease and it won't make any difference even if | want treatment, because I'm

going to die anyway (Anjo, daughter, post-loss).

Some participants focused on finding a meaning to their suffering over time, in which
their view in regard to a to purpose in life was seen as a mission and redemption: "Each person
has their own mission, and then the time comes... which, as much as those outside don't want,
but no one goes before their right time™ (Anjo, daughter, post-loss). Moreover, confronting the
end of life and facing death enabled personal growth: "I felt that | had matured with her illness,

but after she left | saw that | matured much more..." (Pedro, son, post-loss).
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The opportunity to provide care in the last days of life through their physical presence
at that time helped them finding meaning in loss:

a good thing, you know? Seeing her leaving, dying there at my side and | took hold of

her hand, a good memory, you know? For me it's good, for me I think it was good. It

was a good experience for me. | thought | wouldn't get over it all and | managed to get

over it, you know? (Julio, spouse, post-loss).

Re-signifying finiteness and loss

Most participants tried to maintain their loved one's legacy over time in their daily lives
to cope with the grief, remembering their emotional bond with family members: "*She was such
a spectacular grandmother. She hugged her grandchildren, played with her grandchildren”
(Fernanda, daughter, pre-loss). Furthermore, they mentioned the importance of keeping their
loved one's personal belongings connected to them. They also maintained their values and
hobbies: "I picked up this love for plants, you know. Look how things change. Even then, some
simple things. Wow, now I'm in love with plants.”(Luisa, sister, post-loss), as well as their legacy
as a caregiver:

I think I... like I got the legacy, you know? | took the baton. The baton of care. The baton

of the person who... who needs to be there to appease, to keep people focused... to

remedy what has to be remedied (Pedro, son, post-loss).

Most participants pointed out that, although confronting their loved one's dying process
was painful, they expressed acceptance of death by seeing death as an end of their suffering: "I
want to see him leave... I've already handed him over to God, God will help us, let him take
him in peace" (Sebastiana, spouse, pre-loss). After the loss, they were confronted over time by
the family member's belongings and memories which made them realize that the loved one was
gone definitely: "Every day | put a little in the bag and closed the door. There's still some of
his things. I didn't give it all away" (Ana, spouse, post-loss).

The death was also signified as a relief to them due to the suffering experienced by the
family member. The opportunity of being present by their side in the last moments of life gave
them meaning and purpose through caregiving, which had an impact on their bereavement
experience: "after she died, | was free, because | had the weight lifted that I did everything |
could to take care of her, I did everything | could to be with her" (Pedro, son, post-loss).
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Suffering and family caregivers' needs

Although this experience could bring personal growth, most participants dealt with
suffering through spiritual and existential dimensions related to loneliness, isolation, and
suppression of their emotions. They reported the need for adequate support from health care
providers and their community to cope with this challenging experience. Two subthemes were

presented: spiritual and existential suffering, and supportive care needs in their journey.

Spiritual and existential suffering

Family caregivers reported significant spiritual and existential suffering after the loss,
compared to the pre-loss period. They described feelings of guilt and regret for missing the
opportunity to be physically closer before the illness: "In the new year the same thing, because
I chose to go somewhere and not stay with her. But I didn't think I would... we think we'll never
die, right?"(Fernanda, daughter, post-loss); and due to marital conflicts: "I left the house, which
didn’t please anyone, I left the house. That was my mistake, I think"(Julio, spouse, post-10sS).
Some of them described a lack of meaning in their lives after the loss: "I don't think I'm feeling
anything anymore. I don't know if I got tougher, if my heart stopped. I just know that sometimes
I think: what's all this for?™ (Ana, spouse, post-loss); and revolt against God for the frustrated
expectation of cure: "I have faith in God. Damn it, but as much as I asked, no..." (Carlos,
spouse, post-10ss).

Most participants reported feelings of loneliness that became prevalent after the loss:
"ah, I feel very lonely. For some time now | feel very lonely™ (Anjo, daughter, post-loss). Family
caregivers also suppressed their feelings over time. During the end-of-life care period they hid
their feelings to protect their loved one emotionally: "we get more upset, sadder, but you can't
show it to him either. I think he gets more upset™” (Idalina, spouse, pre-loss). After the loss, they
suppressed feelings to avoid pain by not remembering or speaking about the death, as well as
not having a safe space to share about their loss:

and so | don't let anyone notice [gets emotional]. | don't mention her name, | don't talk

about her [...] there's the fact that there isn’t anyone to talk to, that not everyone will

understand you or no one will understand you (Anjo, daughter, post-loss).

Some participants felt that their family and community avoided them during their

bereavement experience: “in the beginning, as soon as they die, then everyone comes, everyone



128

comes to see you, everyone calls. Then, some time goes by, people don't come anymore [...]
now they don't come anymore"(Luisa, sister, post-loss); and felt judged regarding their grief
response:

So, now I'm a lonely person. Why am | staying home crying? Why am | staying at home?
Because L. (daughter) doesn't want me to talk about boyfriends. Oh, will I cry? No way (Lucia,
spouse, post-loss).

Family caregivers had to deal with the absence of their loved ones' overtime. During the
end-of-life period, they experienced the anticipation of loss and preparation for the death: "when
she leaves, there will be a very big emptiness at home" (Julio, spouse, pre-loss). In the
bereavement period, they described their coping with grief and dealing with their loved one's
memories and irreplaceable absence: "I don't think anyone is going to make up for what the
other person left behind, you're going to carry that for the rest of your life. Every good memory
you've had, you know?" (Julio, spouse, post-10ss).

Supportive care needs in their journey

For some participants, the interview during the end-of-life period was represented as a
safe space for them to express their painful feelings. To deal with the difficulties related to their
grieving experience, some relied on their family members, or a friend from their community
who had experienced the same loss: “There is a young man who works with me, his father also
died there (in hospital), but his father was two years ago. So, there are several people who go
through the same experience. We have conversations™ (Fernanda, filha, post-loss). However, a
participant shared that the contact with the interviewer was the only safe space that she had
available to share her bereavement experience deeply: "It's great for us to talk to someone about
this thing, see. We let off some steam and feel relieved [...] I've never talked to anyone about
it. Only with you™ (Sebastiana, spouse, post-loss).

Adequate supportive care by health care providers was an important source of care and
support during their whole journey: “The nurses' affection for my sister, so that was very
important” (Luisa, irmad, pots-10ss); as well as when receiving emotional support from their
family members, and community: “my family is important. And they give you strength too. They

don’t leave you helpless” (Fernanda, filha, pre-10SS).
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A participant highlighted the importance of receiving emotional support during
bereavement from the hospital team; however, there should be the consideration of the
significant role of discussing death and dying with patients and families before end-of-life:

but they called me up recently to invite me to have breakfast there at the hospital with

all the people who had lost their family this year. I thought this was very good, a space
for exchange about death, but it could be before the person dies, there can be a... some

space in the hospital where people are invited to meet... (Pedro, son, post-10ss).

Discussion

This study points out rich qualitative insights into the experience of the spirituality of
family caregivers of patients with cancer during end-of-life care and bereavement, highlighting
significant changes over time. Knowledge on the spiritual and existential needs of family
caregivers in this context is lacking worldwide, especially in the Brazilian population.
Participants’ spirituality experiences oscillated between finding meaning through caregiving
and the loss and facing spiritual and existential distress, with more significant distress occurring
after the loss, such as loneliness, guilt, and suppression of emotions. Our results also highlighted
the support care needs of family caregivers when dealing with the end of life and bereavement.

Our results are consistent with the literature, which shows that the family member in
this context experiences an increase in their faith in God (Arian et al., 2017; Hamilton et al.,
2018; Maddalena et al., 2010; Paiva et al., 2015). Family members also experience changes in
their spiritual beliefs, such as more proximity with the belief regarding life after death when
losing their loved one to make sense of loss (Bruun et al., 2011; Hamilton et al., 2018; Pinheiro
etal., 2016; Totman et al., 2015; Walsh et al., 2020). They felt a sense of presence of their loved
ones after the loss through feelings of continued connection with them in their daily routine,
which corroborate with studies that consider the sense of presence as a spiritual phenomenon
related to the continuing bond with the deceased (Steffen & Coyle, 2010).

Furthermore, some family members experienced a spiritual crisis after the loss, such as
disappointment towards God in regard to their wishes for a cure and avoidance of spiritual
practices. Studies have shown that people can experience spiritual distress after losing their
loved ones (Burke & Neimeyer, 2014; Burke et al., 2014; Neimeyer & Burke, 2017; Park &

Cho, 2017). Spirituality plays an important role at end-of-life; however, it can also be a source
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of spiritual distress leading to more significant emotional distress and poor quality of life
(Delgado-Guay et al., 2013).

Conversely, confronting death while providing care for the patient at the end-of-life can
also engage the family member in the search for meaning in their own life, with their own
suffering and loss being an existential transformative experience (Melin-Johansson et al., 2012;
Rocha et al., 2018; Sutherland, 2009; Vachon, 2020). Relationships are an essential source of
meaning and connection for them, consistent with studies that have highlighted the role of
relationships and their association with spirituality (Maiko et al., 2019; Sutherland, 2009;
Totman et al., 2015; Wikert et al., 2021). The fact of being present until the patient's death gave
meaning to their loss during bereavement (Hamilton et al., 2018).

Although their spiritual experiences involved personal growth after the loss, they also
experienced significant suffering. These results were consistent with the literature related to the
existential and spiritual suffering that the family member faces in this setting, and includes
feelings such as guilt and regret (Tang, 2019; Walsh et al., 2020), lack of meaning and
loneliness (Applebaum et al., 2016), and suppression of emotions (Arian et al., 2017; Bruun et
al., 2011; Hisamatsu et al., 2020; Sutherland, 2009; Tang, 2019; Totman et al., 2015; Walsh et
al., 2020).

The present study has some limitations. It was not addressed the different experiences
on gender, especially regarding women as caregivers in the Brazilian context. In some cases, it
was not possible to interview the bereaved caregivers at the same time point as the others
regarding their bereavement experiences. This challenge was due to restrictions imposed by the
bereaved, which draws attention to the sensitive topic involved and the importance of respecting
the bereaved person’s desire to share their experiences by following ethical considerations and
opening up a safe space to support them during the process.

This study provides significant clinical implications for clinicians involved in palliative
care settings in addressing family caregivers' spiritual and existential needs during their whole
journey. As they reported to us, providing a safe space to share their feelings and concerns
regarding death and dying should be a prerogative in supportive care, as well as the provision
of emotional support during bereavement (Allen et al., 2021). Most of them did not receive or
had access to psychosocial support after the loss, neither in the hospital nor in their
communities. Our study points out important topics and shows the support needs that family
caregivers have in these circumstances, and should guide future intervention implementations

or institutional protocols to consider the importance of psychosocial support and the spiritual
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needs of this population during their whole journey. Future studies should focus on their
experiences longitudinally earlier in their trajectory, encompassing the diagnosis and long-term
bereavement experiences using mixed methods approaches. Our results showed that
relationships and meaning are importantly connected to spirituality. Interventions should
address the relationship between the patient and the family member, their existential concerns
and distress in their whole journey including their bereavement experiences, so as to help them
find meaning in the loss. Furthermore, an important focus should be to provide a safe space to
share their feelings and concerns regarding death and dying during hospitalization, helping
them prepare for the impending death during the caregiving process and bereavement,

supporting them to incorporate the loss in their lives.
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Table 1. Family caregiver demographic characteristics

Family caregivers (N = 10)
Age (years range)

20-39 3
40-59 4
60-80 3
Sex
Female 7
Male 3

Family caregiver relationship status
Single | 2

Married/common law

Divorced 1

~

Education
Elementary school
High school
Undergraduate degree

[l >N &)

Religion
Catholic | 7
Kardecist (Spiritism)
No religion 2

[EN

Family caregiver relationship to patient
Partner/spouse 6

Adult children

Sibling

= W

Approximate time bereaved at the second interview
3-4 months

6 months

11 months - 1 year

2 years

P NPEFEO®
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6. DISCUSSAO: ARTICULACAO DOS RESULTADOS APRESENTADOS NO
ARTIGO PUBLICADO E NOS MANUSCRITOS SUBMETIDOS

Optou-se pelo formato de coletanea de artigos como forma de apresentacéo e andlise
dos resultados. Também mostrou-se pertinente realizar discussdo mais ampla integrando os
resultados principais dos trés estudos, o problema de pesquisa e 0s objetivos propostos nesta
tese.

O problema de pesquisa desta tese foi compreender como o cuidador familiar atribui
sentidos a sua experiéncia e expressa sua espiritualidade ao cuidar e acompanhar o paciente
com cancer avancado e ao vivenciar a perda do ente querido. Por meio dos resultados obtidos
e analises conduzidas, constatou-se que o0s objetivos propostos foram alcangados.

A revisdo sistematica da literatura, conduzida por meio de uma metassintese, teve como
foco sintetizar resultados de estudos primarios qualitativos. A questdo de pesquisa desta revisao
envolveu compreender como se da a expressdo da espiritualidade em cuidadores familiares de
pacientes com cancer avancado vivenciando a terminalidade. Os resultados centrais da
metassintese evidenciaram que a espiritualidade se apresenta entrelacada com os cuidados de
final de vida, sendo que o cuidador familiar expressa sua espiritualidade por meio do processo
de cuidar e de suas crengas religiosas e espirituais, que auxiliam no enfrentamento do processo
de adoecimento e de morrer. Por outro lado, observou-se que o cuidador familiar vivencia
sofrimento significativo envolvendo aspectos existenciais e espirituais como solidao, culpa,
revolta direcionada a Deus e perda de sentido. Também busca suprimir seus sentimentos no
intuito de se mostrar forte diante do ente querido, com a intencdo de poupé-lo de mais
sofrimento.

Apesar do sofrimento vivenciado, observou-se que a espiritualidade atrelada ao
processo de cuidar no final da vida pode levar a mudancas nos valores e prioridades e no senso
de significado e propésito, podendo se configurar como uma experiéncia transformadora para
os cuidadores familiares. Os estudos recuperados trouxeram sugestbes concernentes as
implicagdes clinicas dos resultados obtidos, tais como a consideracdo dos aspectos existenciais
e espirituais da experiéncia de familiares que acompanham seu ente querido no processo de
morrer. As sugestdes relacionadas ao desdobramento futuro na assisténcia clinica envolveram
o desenvolvimento de intervengdes psicossociais na oncologia, com foco no suporte emocional
e espiritual dos familiares por meio de grupos de apoio, e intervencgdes psicoterpicas tanto

individuais como em grupo envolvendo a trajetdria do adoecimento do paciente e sua familia.
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Um dos pontos que se destacaram refere-se a importancia da inser¢do precoce do cuidado
paliativo no decorrer do adoecimento, desde o diagnostico da doenca avancada, a fim de
proporcionar qualidade de vida ao paciente, controle adequado de sintomas e comunicagao
efetiva com a pessoa adoecida e sua familia, a fim de proporcionar uma preparacdo para o
morrer, respeitando-se a singularidade da pessoa (Benites et al., 2021).

Os cuidadores familiares experimentam sofrimento e sobrecarga de cuidados de final de
vida, que podem impactar sua saude mental, bem como seu processo de luto (Delalibera,
Coelho, Frade, Barbosa, & Leal, 2020; Moreira, Ferreira, & Costa Junior, 2012; Rezende et al.,
2010). Um ponto em comum que se destacou na literatura revisada € a importancia atribuida a
comunicacdo efetiva dos profissionais de salde junto aos pacientes e as familias a respeito do
prognostico e 0 que se pode esperar do processo de morrer; a comunicacdo efetiva pode
fortalecer o senso de controle nos familiares (Nissim et al., 2017). Além disso, as demandas do
cuidado tendem a se intensificar consideravelmente conforme se aproxima o final da vida, o
que pode levar aum incremento substancial do sofrimento emocional dos cuidadores familiares.
No decorrer desse processo, muitas vezes eles ficam expostos a sentimentos de desamparo
frente as perdas que podem ser sucessivas e progressivas na trajetéria do adoecimento do ente
querido. Os familiares defrontam-se com a possibilidade concreta de morte iminente, conforme
a doenca avanca e se encaminha para o processo ativo de consumacéo do desfecho, suscitando
incertezas quanto ao futuro (Stajduhar, 2013).

A literatura evidencia que o cuidador familiar que lida com o processo de morrer do ente
querido apresenta necessidades que muitas vezes ndo sao atendidas pelos profissionais de salude
e pela rede de apoio social (Applebaum et al., 2016; Delalibera et al., 2020; Lalani, Duggleby,
& Olson, 2018; Nissim et al., 2017). Uma das questdes mencionadas por alguns participantes
(Lucia e Julio) e que merecem atencao especial refere-se aos conflitos conjugais, envolvendo
impactos negativos na vida sexual em longo prazo em decorréncia do adoecimento. Os
participantes referiram que tanto o paciente quanto o familiar ndo foram abordados pelos
profissionais de saude no que diz respeito a sexualidade e que também né&o receberam suporte
em outras dificuldades advindas do adoecimento, o que real¢a a importancia de estudos futuros
abordarem com transparéncia o tema da sexualidade no cuidado de pacientes com cancer
avancado e seus familiares. E preciso envolver essa dimensdo da experiéncia da diade, a fim de
planejar intervencdes adequadas, considerando os impactos emocionais do adoecimento e seus

reflexos sobre a vida conjugal.
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Neste contexto, alguns aspectos comuns as experiéncias espirituais e existenciais do
cuidador familiar foram encontrados no estudo desenvolvido no manuscrito 2 (item 6.1). Foram
realizadas entrevistas fenomenoldgicas com 16 cuidadores familiares de pacientes com cancer
avancado que vivenciavam a terminalidade. Os dados foram analisados com base na Analise
Fenomenoldgica Interpretativa (AFI), proposta por Smith et al. (2009). Os resultados foram
organizados em trés temas superordenados: (1) conexdo por meio do cuidado, relacionamentos
significativos e crencas espirituais; (2) mudancas na esperanca: aproximacao e preparacao para
a morte iminente; (3) ressignificagdo do sofrimento: da perda antecipada a busca de sentido.
Considerando a sobrecarga e o sofrimento que os cuidadores familiares vivenciam ao se
depararem com o final da vida de seu ente querido, observou-se neste estudo que os cuidadores
familiares vivenciaram sofrimento em seus aspectos existenciais e espirituais, como perda de
sentido, isolamento social, soliddo, desamparo e sentimentos de culpa frente ao adoecimento e
a terminalidade. Porém, eles buscaram suprimir seus sentimentos na tentativa de evitar o
desconforto suscitado pela proximidade com a experiéncia de finitude, bem como devido a
preocupacdo de poupar o ente querido de sofrimento adicional, 0 que é consistente com 0s
resultados obtidos por estudos anteriores (Applebaum et al., 2016; Benites et al., 2021,
Delalibera et al., 2020; Lalani et al., 2018; Nissim et al., 2017; Stajduhar, 2013).

Nesse cenario instavel, a assisténcia em cuidados paliativos necessita considerar
também o familiar como parte desse processo, incluindo a familia como unidade de cuidado ao
longo da trajetoria de adoecimento e ndo apenas na doenca avancada, além de se estender o
suporte psicossocial a familia no periodo do luto pés-morte (Radbruch et al., 2020).
Atualmente, tem sido preconizada a implementacdo precoce de cuidados paliativos nas
situagdes de doengas que implicam ameaca a continuidade da vida, a fim de promover qualidade
de vida para paciente e familia no percurso da partir do diagnostico. Essa recomendagéo tem
sido reiterada nos estudos que envolvem os cuidadores de pessoas com doencas oncoldgicas.
Hannon, Swami, Rodin, Pope e Zimmermann (2017) realizaram um estudo qualitativo em
Toronto, Canada, com o objetivo de conhecer a experiéncia de receber o cuidado paliativo
precoce e aspectos do cuidado recebido na perspectiva de pacientes com cancer avangado e seus
cuidadores familiares. Os participantes perceberam que os profissionais de satide demonstraram
abertura para que pudessem expressar suas preocupacdes, providenciaram informacoes
necessarias para que pudessem se preparar para o futuro, possibilitaram que eles se sentissem
confortados e relaxados, e até mesmo otimistas apds as consultas no servico de cuidados

paliativos. Os cuidadores familiares também se sentiram incluidos no cuidado e atendidos em
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suas solicitacdes e demandas de suporte até mesmo de outros membros da familia, evidenciando
a relevancia de contar com um espago de escuta para expressarem suas preocupacOes e
necessidades singulares.

Essas experiéncias favoraveis encontradas no estudo de Hannon et al. (2017) séo
condicionadas por uma realidade sociocultural especifica do contexto canadense, bem diferente
das condicdes objetivas vivenciadas pelos cuidadores abordados em nosso estudo. No Brasil,
0s servigos de cuidados paliativos sdo escassos e ainda se constata a necessidade de
aprimoramento da formacdo dos profissionais de satde na atencédo paliativa (Santos, Ferreira,
& Guirro, 2019).

Retomando os principais resultados apresentados no estudo 2 (subitem 5.2.1), os
cuidadores familiares brasileiros deste estudo também expressaram a necessidade de receberem
suporte emocional dos profissionais de satde, bem como de outros familiares e da rede de apoio
social. Porém, em alguns casos observou-se um movimento de evitacdo do processo de morrer,
mesmo quando os profissionais de saude tentavam abordar diretamente as questdes
relacionadas a aproximacgao da morte, destacando-se a necessidade defensiva de supressdo de
seus sentimentos, a fim de se manterem “fortes” na presenga do ente querido, na intengdo de
preserva-lo de maior sofrimento. Infelizmente, a maioria dos entes queridos dos participantes
deste estudo foram diagnosticados tardiamente com a doenca neoplasica, impossibilitando o
encaminhamento precoce para suporte de uma equipe de cuidados paliativos. Além disso,
salienta-se, mais uma vez, a escassez de servicos de cuidados paliativos no cenario brasileiro.
O Atlas de Cuidados Paliativos evidencia o registro de apenas 191 servicos de cuidados
paliativos disponiveis no Brasil (Santos et al., 2019).

Tanto na metassintese publicada (Benites et al., 2021) quanto no manuscrito do estudo
2, preparado a partir da pesquisa de campo (subitem 5.2.1), a espiritualidade foi expressa em
seus aspectos multidimensionais, corroborando a defini¢cdo adotada neste estudo, no qual ela é
concebida como “aspecto dinamico e intrinseco da humanidade, por meio do qual os individuos
experienciam conexao consigo mesmos, com suas familias, com os outros, com a comunidade,
sociedade, natureza e com aquilo que ¢é significativo ou sagrado”, podendo se expressar também
por meio das crencas religiosas ou ndo (Puchalski, Vitillo, Hull, & Reller, 2014). Nesse sentido,
observou-se que, para os participantes do estudo (subitem 5.2.1), a espiritualidade se evidenciou
por meio do cuidado e da conexdo estabelecidos por meio dos relacionamentos interpessoais
significativos. Portanto, 0s vinculos com os entes queridos se mostraram como fonte de conexao

importante que ora se voltou para o aprofundamento da vinculacéo, ora se inclinou para uma
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tentativa de reconstrucdo dos lacos atravessados por conflitos. Uma dimensdo considerada
significativa neste estudo, concernente a espiritualidade, envolveu sua faceta existencial, de
acordo com a definicdo adotada pelo grupo de forca-tarefa de espiritualidade da Associagédo
Europeia de Cuidado Paliativo (EAPC) em reflexdes sobre as possibilidades de aprimoramento
da educacdo em cuidado espiritual na saude. No presente estudo, considerou-se também como
préprias do construto da espiritualidade questdes existenciais que envolvem a busca de sentido
para o sofrimento, bem como a culpa, a esperanca e o desespero, valores e atitudes do individuo,
e, ainda, consideracdes religiosas e seus fundamentos. Contudo, salientou-se que, mesmo que
0 termo espiritualidade néo seja utilizado pela pessoa sob cuidado, seus aspectos subjetivos e
individuais devem ser considerados na assisténcia em salde (Best, Leget, Goodhead, & Paal,
2020).

Considerando os aspectos existenciais da espiritualidade no estudo publicado (Benites
et al., 2021) e no manuscrito submetido (estudo 3, subitem 5.2.2), identificou-se em ambos que
os cuidadores familiares estdo suscetiveis a emocdes disforicas e com frequéncia experienciam
culpa, ressentimento, revolta direcionada a Deus, bem como perda de sentido. Constatou-se
que, principalmente para os conjuges (Carlos, Ana, ldalina, Sebastiana), vivenciar a perda da
pessoa amada acarretou esvaziamento de sentido. Ana sentiu-se exaurida com os cuidados
dispensados no final da vida do marido e, a0 mesmo tempo, queixou-se de intensa soliddo em
decorréncia de sua internacdo prolongada, que se intensificou quando se viu préxima ao
desfecho, quando houve a constatacdo da possibilidade de morte iminente. Tais achados sdo
congruentes com os estudos que evidenciam o sofrimento existencial dos cuidadores familiares
(Applebaum et al., 2016; Juarez, Branin, & Rosales, 2014; Sutherland, 2009; Vachon, 2020;
Yoshimochi, Santos, Loyola, Magalhdes, & Panobianco, 2018).

Os conceitos de sofrimento existencial e espiritual muitas vezes apareceram
intimamente relacionados, envolvendo a perda de conexdo com a crenga na existéncia de um
Ser Superior, porém, também se deve considerar que algumas pessoas ndo se autodeclaram
religiosas ou mesmo espiritualizadas e, por isso, o uso do construto sofrimento existencial
mostra-se mais apropriado para descrever o fendbmeno. Nesse sentido, o foco se volta para a
consideracdo do sofrimento espiritual como um dos aspectos que envolvem o sofrimento
existencial (Vehling & Kissane, 2018).

Outro aspecto que se destacou nos resultados dos estudos 2 e 3, apresentados nesta tese,
envolve o aspecto mobilizador da confrontagdo com a morte do outro, seja diante da

possibilidade de perda iminente do ente querido, seja ao se deparar com o final de vida de outros
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pacientes internados no mesmo quarto. Ter seu ente querido acamado em um leito hospitalar e,
simultaneamente, compartilhar experiéncias liminares com outros familiares que vivenciam
uma situacdo similar tém potencial altamente desestabilizador. Por outro lado, a oportunidade
de formar novos vinculos nessa situacdo-limite pode tornar mais robusta a rede de apoio social.

Observou-se que, ao se confrontar com a morte iminente, os cuidadores familiares se
engajaram em um processo de redefini¢éo de seus valores e prioridades de vida, ao constatarem
concretamente a transitoriedade da existéncia e a necessidade de redimensionamento de metas,
planos e projetos de vida, o que implicou transformacdes significativas em seu modo de ser e
se conectar consigo mesmos, com 0 mundo e com as pessoas significativas. Esses achados se
mostram em consonancia com o que a literatura aponta em pesquisas que apontam a dimenséo
potencialmente transformadora da existéncia ao se deparar com a consciéncia da morte, o que
aciona a busca de sentido e a ressignificacao pessoal do que realmente importa na vida (Vachon,
2020; Vachon, Fillion, & Achille, 2009; Yalom, 2008). Os cuidadores familiares (subitem
5.2.1) expressaram também oscilacdo entre a constatacao da possibilidade da morte iminente e
a esperanca de superacao da ameaca, tendo como foco um esfor¢o por estar presente apesar de
tudo. Nesse sentido, observou-se que, a despeito de navegarem por tantas incertezas e de se
aproximarem gradualmente da possibilidade da perda iminente, também procuraram se engajar
na vida, elegendo seu ente querido e sua presenca junto a ele como suas prioridades naquele
momento de seu existir. Esses achados se aproximam do conceito de double awareness (dupla
consciéncia), que ilustra 0 movimento de oscilacdo proprio de navegar entre a vida e a morte
(Colosimo et al., 2018; Rodin & Zimmermann, 2008).

Conforme exposto no estudo 3 (subitem 5.2.2), empenhar-se para se fazer presente até
a morte do ente querido se mostrou uma resolucéo importante para os cuidadores familiares,
impactando também o processo de luto pos-morte, no qual se observou, retrospectivamente,
que a presenca até o fim havia auxiliado o familiar a se adaptar a nova realidade e a ressignificar
suas experiéncias na busca de outorgar sentido para a perda (Hamilton, Best, Wells, & Worthy,
2018). Isso ficou patente na participante Luisa, que acompanhou a irmé durante todo o processo
de adoecimento até seus ultimos dias no hospital. No segundo encontro, a participante
compartilhou como foi importante ter estado presente em todos 0s momentos possiveis junto a
irma e assim poder ter lembrancas para guardar. 1sso mostrou ter um potencial de trazer conforto
para Luisa. Ela admitiu que, durante a hospitalizacéo, esteve consideravelmente afastada de sua
espiritualidade, porém, ap6s a perda, passou a se conectar mais com as praticas espirituais,

principalmente aquelas que eram adotadas pela irmé, utilizando desse recurso como uma forma
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de manter seu legado. Luisa relatou que nunca se importou em ter plantas em sua casa, mas
que, apos o falecimento da irma, passou a ter interesse em cuidar de plantas, uma atividade
diretamente relacionada a preservacdo e renovacdo da vida, como uma forma de dar
continuidade ao vinculo.

Uma das formas de significar a perda envolveu a necessidade de manter o legado de
seus entes queridos no cotidiano, incorporando em sua personalidade algum aspecto
identificado como pertencente aqueles que se foram, buscando assim manter a conexao por
meio da sensagdo de sua presenca, ou sentindo o cheiro do ente querido na atmosfera da casa,
ou ainda por meio de conversas imaginarias e sonhos. Essas manifestacdes sdo reacoes
saudaveis de luto, que corroboram resultados de outros estudos que salientam a necessidade de
manter um vinculo continuo com quem se foi, 0 que precisa ser compreendido sob uma 6tica
de despatologizacdo dessas experiéncias que buscam reordenar o mundo interno e 0 mundo
circundante, considerando-as como expressdes do fendmeno espiritual (Steffen & Coyle, 2010).

Um dos pontos significativos dos resultados do estudo 3 envolveu a constatacao de que
os cuidadores familiares que vivenciaram esse contexto referiram que tiveram suporte
psicossocial insuficiente apds a experiéncia de perda, encontrando assim poucos espagos, no
ambito familiar e na comunidade, para receberem apoio e conforto durante o luto. Sebastiana,
ao ser entrevistada no periodo de luto, comunicou que o encontro com a pesquisadora foi o
Gnico momento no qual ela pdde expressar livremente sua experiéncia e se conectar com seus
sentimentos relacionados a perda. Por outro lado, percebeu-se em alguns participantes
dificuldade significativa de falar sobre a morte e a perda, como no caso de Idalina que, apesar
de se mostrar disponivel logo no primeiro contato da pesquisadora meses apds o 6bito,
apresentou atitude evasiva durante a entrevista, evitando abordar a perda e expressar seus
sentimentos despertados, manifestando sem rodeios que falar sobre sua dor poderia
intensifica-la: “¢ pior falar”. Esse achado € congruente com estudos que evidenciam que 0s
familiares que proporcionam diretamente os cuidados ao ente querido vivenciam sofrimento
importante no luto, encontrando dificuldades para expressar seu pesar e para solicitar apoio
(Hisamatsu, Shinchi, & Tsutsumi, 2020), além de se deparar com a realidade do escasso suporte
psicossocial do servico de saude e da comunidade apds a perda (Johnson, Kelemen, Grimes,
Stein, & Groninger, 2019).

A disponibilidade imediata demonstrada por parte dos participantes (Pedro, Ana, Carlos,
Idalina, Anjo, Luisa, Lucia) para agendar a entrevista, quando contatados no periodo do luto,

chamou a atencdo da pesquisadora. Enquanto outros (Mariana, Nina, Sebastiana, Maria,
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Isabelle, Beatriz, Julio, Fernanda) solicitaram mais tempo (um intervalo maior) para poderem
se sentir preparados para compartilhar suas experiéncias em um eventual segundo encontro,
alegando a necessidade de reorganizacdo da vida em seus aspectos concretos (financeiros,
familiares, mudancas vivenciadas no momento) e emocionais (dificuldade em falar sobre a
perda e refletir sobre suas implicagdes). Apesar das tentativas de contato, uma das entrevistadas
(Vitdria) ndo foi encontrada até a finalizacdo da coleta de dados. Esse resultado enseja reflexdes
sobre a singularidade da vivéncia do luto para cada pessoa e a importancia de se considerar a
sensibilidade do tema e as questdes éticas envolvidas no contexto da pesquisa (Franco et al.,
2017).

Um dos desafios que o pesquisador encontra ao conduzir um estudo longitudinal
envolve a necessidade do acesso continuo aos participantes e de contar com sua disponibilidade,
ao longo do tempo, o que destaca a importancia de se estar atento e sensivel as questdes
motivacionais, operacionais e éticas, a fim de respeitar o consentimento dos participantes
durante o processo do estudo (Farr & Nizza, 2019; Franco, Tinoco, & Mazorra, 2017; McCoy,
2017). A pesquisadora buscou respeitar esses limites durante o processo de coleta dos dados,
promovendo o acolhimento e observando o tempo necessario para recontatar os participantes,
reassegurando-se do desejo manifesto por cada um de seguir ou ndo com a colaboracdo no
estudo. Nesse sentido, o envio da carta de condoléncias mostrou ser um recurso valioso para
oferecer conforto e suporte psicossocial aos familiares apds a perda, funcionando como uma
experiéncia singela que possibilitou com que eles se sentissem cuidados durante o processo da
pesquisa. Ao serem contatados para agendamento da segunda entrevista, a maior parte dos
participantes (Pedro, Ana, Carlos, Idalina, Anjo, Luisa, Fernanda, Lucia, Nina, Mariana, Maria)
expressou seus sentimentos de que se sentiram reconfortados ao receberem a carta. 1sso sugere
que o uso da carta de condoléncias € um recurso que pode ser implementado por instituicdes de
salde para oferecer suporte e aconchego aos familiares enlutados que tiveram seus entes
queridos internados nesses estabelecimentos, e também como uma forma de dar continuidade
ao contato com a equipe, caso assim o desejem.

Outra questdo que emergiu durante o desenvolvimento da pesquisa envolve a pandemia
de COVID-19 (Oliveira-Cardoso et al., 2020). Apesar de a coleta de dados ter sido concluida
antes do inicio da crise sanitaria, possibilitando assim a presenca da pesquisadora no hospital e
a realizacdo das demais entrevistas em formato presencial, ndo se pode negligenciar o impacto
da crise sanitaria na propria pesquisadora, com seus reflexos na andlise dos dados. Diante das

perdas vivenciadas no curso prolongado da pandemia (perda concretas e simbdlicas, desde a



146

presenca, do convivio, dos planos, até os medos, receios, luto antecipatorio diante da
possibilidade de perder pessoas significativas e ndo estar apta para estar proxima de sua rede
de apoio por estar fora do pais), a pesquisadora procurou refletir sobre tais impactos na analise
dos dados, tanto no que concerne a sua propria experiéncia, quanto a dos familiares deste
estudo, e também demais familias que ficaram impossibilitadas de estar junto aos seus entes
queridos durante a pandemia. Frente a importancia da presenca fisica durante a terminalidade
do ente querido, relatada pelas familias deste estudo, é inegavel o impacto emocional dessa
impossibilidade durante a pandemia. Aqui, observou-se que a presenca até os ultimos dias foi
essencial para que os familiares buscassem por sentido em suas experiéncias de cuidado,
sofrimento e perda, auxiliando-os a ressignificar a propria vida e a incorporar o ente querido
em sua existéncia, apesar de sua auséncia incontornavel. Apenas um participante (Julio) no
periodo de luto foi entrevistado durante a pandemia, porém, questdes referentes a pandemia ndo
foram mencionadas no decorrer da entrevista, talvez porque a entrevista ocorreu nos primeiros
meses da pandemia. Futuros estudos poderiam investigar os impactos emocionais da
experiéncia dos familiares de pacientes com cancer avancado que vivenciam a terminalidade
em hospitais, sem a possibilidade de estarem presentes, e 0s possiveis desdobramentos em
longo prazo dessa privacao sobre a elaboracdo do luto das familias apds a perda.

Os resultados obtidos na pesquisa de campo tém algumas limitacOes que precisam ser
consideradas para orientar os estudos futuros. Uma delas envolveu o fato de a pesquisadora ndo
incluir o termo espiritualidade na questdo norteadora da entrevista, o que poderia ter favorecido
relatos mais voltados a experiéncia religiosa dos participantes, ou até mesmo a concepcao e
representacdo acerca do que consideram espiritualidade. Porém, também se ressalta que, ao
optar por conduzir a questdo norteadora partindo da experiéncia atual no cuidado no final da
vida, a pesquisadora se embasou em um conceito mais amplo e multidimensional de
espiritualidade, que traz a vivéncia voltada para a experiéncia na relacéo e nas conexdes consigo
mesmo, 0S outros, a natureza, o sentido de vida, e com a comunidade (Puchalski et al., 2014;
Vachon et al., 2009). Ao explorar uma questdo norteadora mais aberta, foi possivel
compreender a experiéncia dos participantes em sua relagdo com o mundo e as conexdes
estabelecidas por meio de seus relacionamentos, destacando-se 0 que era importante para eles
em um momento tdo delicado como vivenciar o limiar entre a vida e a morte de uma pessoa
significativa em suas vidas, e logo depois de vivenciar concretamente a perda. Essa decisao
metodoldgica se alinha aos pressupostos do grupo de forga-tarefa de espiritualidade da

Associacdo Europeia de Cuidados Paliativos (EAPC), que salienta que nem todas as pessoas
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podem expressar sua espiritualidade por meio de sua religiosidade. Assim, diante de questdes
culturais, utilizar o termo espiritualidade com pacientes e familias pode levar & confusdo ou
viés, ndo permitindo abranger sua experiéncia como um todo (Best et al., 2020).

Quanto ao acesso da experiéncia da espiritualidade, constataram-se desafios na
conducdo das entrevistas e de aprofundamento de suas experiéncias quanto a espiritualidade
por se tratarem de aspectos subjetivos da experiéncia, em relagdo aos quais alguns participantes
podem ter dificuldades de refletirem de forma mais profunda e de se expressarem apenas pela
fala. Nesse contexto, o uso de fotos poderia ser um facilitador precioso para eliciar questdes
acerca da espiritualidade, ou como um recurso para iniciar conversas sobre espiritualidade,
conforme utilizado com criangas e adolescentes com cancer (Alvarenga et al., 2021) e familias
de criangas e adolescentes com doencas cronicas (Leite, Garcia-Vivar, & Nascimento, 2021).
Sugere-se que estudos futuros se dediquem a investigar a aplicacdo desse procedimento (uso de
fotos) para mediar as entrevistas acerca da espiritualidade com a populagao adulta no contexto
de cuidados paliativos, considerando tanto os pacientes como seus cuidadores familiares.

Alguns participantes, como Carlos e Ana, expressaram abertamente seu
descontentamento com Deus, experimentando uma crise com seus valores e crencas espirituais
diante de suas expectativas frustradas frente a perda de seus conjuges. Também se observou
certa barreira para a livre expressdo desse sofrimento, que resulta em revolta e inconformismo
voltados para o divino, deflagrando sentimentos de culpa (“Deus me perdoe”) ou necessidade
de reafirmacdo da continuidade da crenga em um Poder Superior. Essa constatacdo estimulou
reflexdes sobre os desafios de investigar o sofrimento espiritual nessa populacdo, frente as
limitacOes e barreiras encontradas nos demais participantes. Destaca-se a impressdo de que
muitos suprimem ou podem ter suprimido esse sofrimento por efeito da culpa ou receio de
compartilhar seu descontentamento ou sofrimento no que tange aos aspectos espirituais.
Estudos futuros devem levar em consideragéo tal possibilidade de supresséo desse sofrimento
diante de questdes culturais e religiosas que muitas vezes limitam ou coibem a expressao mais
franca e direta dessas questdes. Apesar da espiritualidade ser reconhecida como uma fonte
importante de suporte, conforto, transformacéo e atribuicdo de sentido na vida, também pode
ser desencadeadora de sofrimento significativo na experiéncia de pessoas que lidam com
doengas cronicas (Ambrésio & Santos, 2011, 2015; Benites et al., 2021; Burke, Crunk,
Neimeyer, & Bai, 2021; Burke, Neimeyer, Young, Bonin, & Davis, 2014; Freitas,
Oliveira-Cardoso, & Santos, 2017; Madeira, Oliveira-Cardoso, & Santos, 2020; Lalani et al.,
2018).
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Os resultados obtidos nos estudos empiricos tém implicacGes relevantes para a pratica
clinica. Embora tenham sido destacadas as dificuldades no acesso ao suporte e ao sofrimento
existencial e espiritual vivenciado pelo familiar durante o processo e sua intensificacdo na
experiéncia do luto, os cuidados de fim de vida parecem auxiliar na busca de sentidos para o
sofrimento, para a perda e para a propria vida do familiar sobrevivente ao longo do tempo, o
que estd em sintonia com resultados de estudos que pontuam o potencial transformador e de
crescimento pessoal presente nos aspectos existenciais que podem ser promovidos por meio
dessa experiéncia (Applebaum et al., 2016; Benites et al., 2021; Cardoso, Mastropietro, Santos,
& Voltarelli, 2010; Vachon, 2020; Wikert et al., 2021). Em relacdo a essa dimens&o
transformadora da existéncia, o participante Pedro compartilhou que sentiu maior
permeabilidade a vivéncia de sua espiritualidade, referindo abertura para reconhecer crencas
espirituais antes ndao consideradas, como a crenga na vida ap6s a morte e mudancas na forma
de representar a finitude e a prépria vida, procurando manter o legado transmitido por sua
falecida mée por meio do cuidado: “peguei o bastdo do cuidado”.

Apesar deste estudo ter como foco um conceito mais amplo da espiritualidade e a
multidimensionalidade de sua expressdo, constatou-se a importancia da religiosidade e
respectiva manutencdo das préaticas religiosas para a maioria dos participantes (Mariana, Nina,
Ana, Sebastiana, Beatriz, Carlos, Isabele, Maria, Julio, Fernanda, Lucia), mesmo que ndo
envolvesse a frequéncia a cultos e missas. Nesse sentido, a pratica da oracdo se mostrou
importante para os cuidadores familiares, mesmo entre aqueles que ndo mantiveram frequéncia
assidua a uma igreja ou culto especifico. Este dado corrobora estudos que demonstram a relacéo
entre espiritualidade, religiosidade e salde mental na manutencdo da salde emocional da
populacéo em geral (Koenig, 2012, Koenig, Koenig, King, & Carson, 2012), e pessoas com
condi¢Oes crénicas em contexto de cuidados paliativos (Gomes & Othero, 2016; Peres, Siméo,
& Nasello, 2007; Peres, Arantes, Lessa, & Caous, 2007).

A experiéncia da espiritualidade do cuidador familiar que vivencia a terminalidade do
ente querido com cancer avangado e vivencia sua perda mostra-se atravessada por um paradoxo.
Por um lado, o familiar vivencia o sofrimento em aspectos existenciais e espirituais, porém,
também vivencia a possibilidade de atribuir sentido para o sofrimento, o cuidado, a perda e a
vida como um todo. Nesse processo de redimensionamento de suas proprias expectativas em
relacdo a vida, busca-se incorporar a perda na existéncia, como parte ineludivel do viver. O ser
humano pode encontrar sentido até mesmo em uma situacéo irremediavel como a morte, por

meio da triade tragica (a dor, a culpa e a morte), pois é por meio da constatacdo da
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transitoriedade, da limitacdo do tempo e das possibilidades, bem como pela fé e pelo amor, que
0 ser humano pode encontrar uma oportunidade de encontro com o sentido, de acordo com a
logoterapia de Viktor Frankl (Moreira & Holanda, 2010).
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7. CONSIDERACOES FINAIS

Apds a apresentacdo dos resultados obtidos nos estudos e da discussdo de seus
desdobramentos, em constante didlogo com a literatura, é possivel tecer algumas consideractes
envolvendo de forma mais pormenorizada as limitagcbes dos achados e também suas
implicacdes clinicas.

Na Introducao foram apresentadas as repercussdes psicossociais e espirituais do cancer
no contexto dos cuidados paliativos, as perdas vivenciadas pelo cuidador familiar no processo
de adoecimento e luto, bem como aspectos conceituais e centrais da espiritualidade em sua
interface com a oncologia. Tanto por meio da revisdo narrativa de literatura quanto por
intermédio da metassintese (Benites et al., 2021), foi possivel constatar a importancia da
espiritualidade para o cuidador familiar e sua conexdo com o ato de cuidar. Porém, o cuidador
familiar também vivencia sofrimento importante em aspectos existenciais e espirituais ao
prover o cuidado, o que tende a se intensificar durante o processamento do luto pés-morte.

O estudo 2 ensejou reflexdes concernentes a oscilacdo da esperanca do cuidador
familiar, focada ora no investimento na expectativa de cura, ora na busca de conforto e de uma
boa morte (“descanso sem sofrimento”) do ente querido, sendo fundamental perceber que ele
se foi sem dor e sofrimento. Esse aspecto esta relacionado ao controle de sintomas e analgesia,
que é um dos pilares dos cuidados paliativos. Esse resultado salienta o quanto a auséncia de
controle adequado de sintomas do paciente pode acarretar o incremento do sofrimento do
familiar que o acompanha no processo delicado de encerramento, quando se escreve o ultimo
capitulo da existéncia.

O estudo 3 destaca aspectos de mudanca e de continuidade da experiéncia da
espiritualidade na perspectiva dos familiares. Alguns participantes vivenciaram o0
fortalecimento de suas crencas espirituais, o que resultou em conforto e apoio no enfrentamento
do processo de morrer do ser amado, bem como sentiram maior conexdo com o restante da
familia e consigo mesmos. Por outro lado, também vivenciaram sofrimento espiritual que se
estendeu ap6s a perda, levando-os a se afastarem de suas praticas religiosas e a enfrentarem
uma crise em suas crencas frente ao desapontamento de suas expectativas.

A aplicacdo da AFI mostrou ser uma ferramenta potente para compreender o fenémeno
sob investigacdo, na medida em que permitiu visibilizar a experiéncia da espiritualidade para
os cuidadores familiares nesse contexto, porém, considerando a experiéncia singular de cada

participante por meio do compromisso com a idiografia no processo de analise de dados,
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voltando-se para a propria experiéncia dos participantes e os sentidos atribuidos a essas por
meio da interagcdo com a pesquisadora (Smith et al., 2009).

Destacam-se como limitaces dos estudos a impossibilidade de generalizacdo dos
resultados para outras populac@es, com outras doengas cronicas que nao o cancer, bem como
para criangas e adolescentes. Como apontado no estudo 3, uma das limitagdes envolveu a perda
de contato com alguns participantes no decorrer do processo (Vitoria, Mariana, Nina, Maria,
Isabele, Beatriz) ao aborda-los no luto. Uma participante (Vitoria) ndo foi encontrada logo no
primeiro contato apds a perda, outros participantes (Mariana, Nina, Maria, Isabele e Beatriz)
solicitaram mais tempo para agendarem a entrevista devido a perda de emprego (Isabele),
mudanga de residéncia (Nina), dificuldade em falar sobre a perda no momento e rotina
conturbada no momento (Mariana), preferia aguardar férias do trabalho para agendar a segunda
entrevista (Maria), solicitou mais tempo por estar passando por uma separacdo conjugal
(Beatriz). Porém, nio foram mais encontradas apds varias tentativas da pesquisadora. E
importante redobrar a atencdo as questdes éticas, considerando a sensibilidade do tema e da
abordagem dos familiares enlutados, buscando respeitar seus limites e suas possibilidades ao
expressarem seus pensamentos, crencas, valores, atitudes e sentimentos em relacdo a perda.

Estudos futuros poderiam buscar compreender a experiéncias dos cuidadores familiares
durante a trajetoria de adoecimento do paciente, envolvendo todo o itinerario terapéutico, desde
o diagnéstico, tratamento, recidiva e processo de progressdo da doenca, abrangendo também o
enlutamento, porém, acompanhando o processo de luto ao longo do tempo e em longo prazo,
com entrevistas sucessivas, se possivel. Também poderiam ser realizados estudos com métodos
mistos, bem como envolvendo a diade, incluindo o paciente e suas percep¢es quanto ao
cuidado e sua propria expressao da espiritualidade ao longo do tempo e a relacdo com o
cuidador familiar no processo, considerando as duas perspectivas.

Quanto as implicagdes clinicas, essa coletadnea de estudos evidencia a necessidade de
conhecer as necessidades existenciais, espirituais e de cuidado do familiar durante o processo
de adoecimento e morte do seu ente querido, perpassando também sua experiéncia de luto, para
planejar programas de prevencdo e assisténcia. Mostra-se necessario oferecer intervencgdes
psicossociais para os familiares desde a internacdo que envolvam a inser¢do de discussdes
acerca das questdes relacionadas a morte e ao morrer no decorrer de todo o processo de
adoecimento, e ndo apenas na proximidade com a morte. A abordagem desses aspectos deve se

dar de acordo com o desejo e as necessidades da diade (paciente e familiar), buscando estimular
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o oferecimento de estratégias de suporte psicossocial para as pessoas enlutadas que tenham

continuidade na comunidade.
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ANEXO A - Oficio de aprovacio do Comité de Etica da Faculdade de Filosofia,
Ciéncias e Letras de Ribeirdo Preto FFCLRP-USP

Universidade de Sao Paulo
Faculdade de Filosofia, Ciéncias e Letras de Ribeirao Preto
Comité de Etica em Pesquisa

Campus de Ribeirdo Preto

Ribeirao Preto, 27 de abril de 2018.

Prezado(a) Pesquisador(a),

Comunicamos a V. Sa. que o projeto de pesquisa intitulado
“ A experiéncia vivida do cuidador familiar da pessoa com cancer
avancado e os significados da espiritualidade” foi analisado pelo Comité de
Etica em Pesquisa da FFCLRP-USP, em sua 1772 Reunido Ordinaria, realizada
em 26.04.2018, e enquadrado na categoriaz APROVADO (CAAE
n° 82845718.2.0000.5407).

Solicitamos que eventuais modificagées
ou emendas ao projeto de pesquisa sejam apresentadas ao CEP, de forma
sucinta, identificando a parte do projeto a ser modificada e suas justificativas.
De acordo com a Resolugao n°466 de 12/12/2012, devem ser entregues
relatorios semestrais e, ao término do estudo, um relatério final sempre via

Plataforma Brasil.

Atenciosamente,

L,/, k/.\
Prof.? Dr.2Marina Rez Bazon
/ Cdordenadora

Ao(A) Senhor(a)
Andréa Carolina Benites
Programa de Pés-graduagao em Psicologia da FFCLRP-USP

CEP - Comité de Etica em Pesquisa da FFCLRP USP

Fone: (16) 3315-4811 Avenida Bandeirantes, 3900 - bloco 01 da Administragao - sala 07
14040-901 - Ribeirdo Preto - SP - Brasil

Homepage: http //www ffclrp.usp br - e-mail: coetp@ffcirp.usp.br
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ANEXO B - Parecer Consubstanciado do Comité de Etica em Pesquisa: Faculdade de
Filosofia, Ciéncias e Letras de Ribeirdo Preto — FFCLRP-USP

USP - FACULDADE DE
FILOSOFIA, CIENCIAS E W“@
LETRAS DE RIBEIRAO PRETO

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: A experiéncia vivida do cuidador familiar da pessoa com cancer avancado e os
significados da espiritualidade.

Pesquisador: Andréa Carolina Benites

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 82845718.2.0000.5407

Instituicdo Proponente: Faculdade de Filosofia, Ciéncias e Letras de Ribeirdo Preto- USP
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 2.631.809

Apresentagao do Projeto:
Vide parecer anterior

Objetivo da Pesquisa:
Vide parecer anterior

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:
Vide parecer anterior

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Sobre o pedido do CEP sobre esclarecimentos da necessidade de acesso ao prontuario de paciente e sobre
a autorizacdo das instituicdes com a informacéo explicita de que fornecerdo acesso a prontudrios de
terceiros (ndo participantes da pesquisa), a pesquisadora esclarece que: "Conforme implicagdes éticas
consideradas por este Comité de Etica, o prontuario do paciente (terceiro) ndo sera acessado pela
pesquisadora. Nesse sentido, serdo analisados os dados sociodemograficos, referente a observacao de
campo e os relatos obtidos nas entrevistas audiogravadas. As alteragcdes apontadas acima foram
implementadas na versao corrigida do projeto de pesquisa (paginas 14 e 15)." A pesquisadora modificou o
projeto para abarcar essa mudanga.

Sobre a necessidade de esclarecimento sobre encaminhamento dos participantes para atendimento
psicoldgico a pesquisadora respondeu que trata-se de "orientagdo da pesquisadora sobre os servigos
publicos disponiveis para atendimento psicolégico na comunidade". Assim, tal item foi
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Bairro: Monte Alegre CEP: 14.040-901
UF: SP Municipio: RIBEIRAO PRETO
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reformulado no TCLE.

Sobre a necessidade de realizagdo da primeira entrevista ou a possibilidade de realizagdo de entrevista
apenas apos certo tempo da perda do familiar, a pesquisadora esclareceu que: "exalta-se que o presente
projeto mostra-se de acordo com os requisitos da Resolugdo 466/2012 e Resolugdo 510, de modo que os
principios éticos da autonomia (o direito da pessoa de decidir sobre sua participagdo mediante assinatura do
termo de consentimento livre e esclarecido e de acordo com a Resolugdo 510 acerca da anuéncia do
participante da pesquisa, livre de simulagdo, fraude, erro ou intimidagéo, apos esclarecimento sobre a
natureza da pesquisa, sua justificativa, seus objetivos, métodos, potenciais beneficios e riscos), beneficéncia
(comprometimento com o maximo de beneficios e o minimo de danos e riscos) e ndo maleficéncia (garantir
que danos previsiveis sejam evitados ou amenizados), e justi¢a (relevancia social da pesquisa). Além disso,
a metodologia garante a participagao voluntaria e sem prejuizo caso o participante desista da participacédo a
qualquer momento. O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido garante o direito de acesso as
informacgdes necessarias para que o participante decida se deseja ou ndo participar deste estudo. Este
Termo esclarece sobre os objetivos do estudo, beneficios e riscos previsiveis. De acordo com a literatura
especializada na area do luto e cuidados paliativos, apesar dos questionamentos sobre a realizagdo de
pesquisas com enlutados, individuos na situagdo de luto sdo considerados competentes para dar o
consentimento sobre sua participagcdo em pesquisa (Beck & Konnert, 2007; Franco, Tinoco & Mazorra,
2017). Parkes (1995), um pesquisador de referéncia na area do luto, exalta que a capacidade de dar
consentimento informado pode variar de pessoa para pessoa e seu estado emocional no momento da
abordagem. Além disso, em artigo que aborda sobre as implicagdes éticas da pesquisa com enlutados e por
meio da analise da literatura sobre este aspecto, autoras de referéncia na area do luto e cuidados paliativos
ressaltam que participar de uma pesquisa ndo se caracteriza como um fator complicador, mas envolve um
processo que pode facilitar a construgdo de significado e elaboragéo do luto deste participante e ajudar a
preencher uma lacuna importante na literatura. As autoras complementam que os proéprios enlutados
atribuem que tal participacéo é terapéutica, de modo que tem a oportunidade de dividir suas experiéncias e
observar sua propria histéria, bem como o pesquisador pode promover um espago cuidadoso, ausente de
julgamentos e continente a expressdo dos sentimentos e angustias do participante (Franco, Tinoco, &
Mazorra, 2017).

Em situagées em que o familiar acompanha processo de morrer do ente querido, os autores recomendam
que, diante da possivel situacdo de estresse emocional do participante, seja realizado um Termo de
Consentimento escrito conforme resolugédo 510 e redigido por meio de uma
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linguagem clara, adequada e sensivel oferecendo espacgo e tempo para a reflexdo do participante para
decidir sobre sua participacdo, sendo que para alguns participantes pode ser necessaria explicagdo verbal
adicional ao material escrito (Parkes, 1995; Franco, Tinoco, & Mazorra, 2017).

Os autores apontam também como recomendagédo a importancia do conhecimento tedrico da area e da
experiencia pratica prévia do pesquisador sobre o processo de luto e manejo das emogdes relacionadas a
perda de um ente querido, o que pode aumentar o nivel de conforto do entrevistado. Tal recomendacéao
mostra-se em consonancia com a experiéncia da pesquisadora na area de psicologia hospitalar e cuidados
paliativos. Também complementam que o fato de participar de uma pesquisa pode se configurar como uma
oportunidade de compartilhar os sentimentos, promover a discussao aberta sobre as questdes acerca do
morrer e preencher lacunas da area de estudo trazendo assim mais beneficios do que prejuizos a esta
populacao estudada (Beck & Konnert, 2007; Franco, Tinoco, & Mazorra, 2017).

Salienta-se que o presente projeto teve bolsa da FAPESP (Fundagdo do Amparo a Pesquisa do Estado de
Sao Paulo; processo 2017/26542-5) concedida com vigéncia a partir de abril do presente ano, passando por
avaliagdo de pesquisadores da area e de mérito pela referida agéncia.

Portanto, diante dos objetivos propostos inicialmente pela pesquisadora, os cuidados éticos previstos em
consonancia com as Resolugdes 510 e 466/12 e a consideragdo a natureza sensivel do tema e
planejamento metodoldgico para tal abordagem formulado com base nas orientagdes e cuidados
recomendados por autores de referéncia da area do luto e cuidados paliativos, conclui-se que a proposta da
pesquisadora demonstra mais beneficios que maleficios podendo trazer ganhos para a populagéo estudada
por meio de uma abordagem sensivel e cuidadosa embasada pelos principios éticos em pesquisa e tedricos
da area do luto e cuidados paliativos”.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
O TCLE foi corrigido em termos das recomendacdes do CONEP sobre sua formatagcdo e modo de
assinatura.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgoes:

Considero que todas as pendéncias foram atendidas. Considero que os esclarecimentos sobre a
necessidade da primeira entrevista foram suficientes para justifica-la e garantir que os devidos cuidados
éticos serdo respeitados. Essa analise dos riscos levou em conta os esclarecimentos da pesquisadora com
relacdo a justificativa da necessidade da entrevista nesse momento da vida do participante; a possibilidade
de sua recusa para participagdo na pesquisa; os esclarecimentos oferecidos ao participante com relagao
aos riscos de sua participagdo e possibilidade de
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Qg

desisténcia; a literatura cientifica trazida pela pesquisadora sobre a competéncia das pessoas enlutadas

para dar seu consentimento para participagdo em pesquisa; a literatura cientifica trazida pela pesquisadora

sobre como a participagao nesse tipo de pesquisa ndao acarretou em maiores dificuldades emocionais,

sendo inclusive um momento potencialmente reflexivo e até terapéutico.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacdo
Informacgdes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 15/04/2018 Aceito
do Projeto ROJETO_1034396.pdf 17:04:36
Qutros carta_resposta_ PARECER_COMITE_D | 15/04/2018 |Andréa Carolina Aceito

E _ETICA. pdf 16:58:34 | Benites
Qutros Projeto_Doutorado_Comite_Corrigido_a| 15/04/2018 |Andréa Carolina Aceito
bril.pdf 16:56:36__ | Benites
Outros TERMO_DE_CONSENTIMENTO_LIVR | 15/04/2018 |Andréa Carolina Aceito
E_ESCLARECIDO CORRIGIDO ABRILY 16:53:45 |Benites
TCLE / Termos de |TERMO_DE_CONSENTIMENTO_LIVR | 15/04/2018 |Andréa Carolina Aceito
Assentimento / E_ESCLARECIDO_REFORMULADO_E 16:52:25 |Benites
Justificativa de M_JANEIRO_comite.pdf
|Auséncia
Projeto Detalhado / |Projeto_Doutorado_comite_etica.pdf 28/01/2018 |Andréa Carolina Aceito
Brochura 12:21:40 |[Benites
Investigador
Declaracéo de autorizacao_ HCFMRPUE .pdf 08/01/2018 | Andrea Carolina Aceito
Instituicao e 21:30:46 |Benites
LInfraestrutura
Declaragéo de autorizacao_ HCFMRPHE .pdf 08/01/2018 |Andrea Carolina Aceito
Instituicao e 21:30:28 |Benites
|Infraestrutura
Folha de Rosto folhaderosto_FFCLRP.pdf 08/01/2018 |Andrea Carolina Aceito
12:00:35 | Benites
Situagao do Parecer:
Aprovado
Necessita Apreciagao da CONEP:
Nao
Endereco: Av. Bandeirantes 3.900
Bairro: Monte Alegre CEP: 14.040-901
UF: SP Municipio: RIBEIRAO PRETO
Telefone: (16)3315-4811 E-mail: coetp@ffclrp.usp.br
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RIBEIRAO PRETO, 02 de Maio de 2018

Assinado por:
Marina Rezende Bazon

(Coordenador)
Endereco: Av. Bandeirantes 3.900
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UF: SP Municipio: RIBEIRAO PRETO
Telefone: (16)3315-4811 E-mail: coetp@ffclrp.usp.br
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ANEXO B - Parecer Consubstanciado do Comité de Etica em Pesquisa: Hospital das
Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto - HCFMRP-USP

USP - HOSPITAL DAS
CLINICAS DA FACULDAQE DE Wm
USP - RIBEIRAD MEDICINA DE RIBEIRAO

A liCis - aNNING - ponguise

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Elaborado pela Instituicao Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa: A experiéncia vivida do cuidador familiar da pessoa com cancer avancado e os
significados da espiritualidade.
Pesquisador: Andréa Carolina Benites
Area Tematica:
Versao: 1
CAAE: 82845718.2.3001.5440
Instituicdo Proponente: Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da USP -
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 2.638.382

Apresentagao do Projeto:

Trata-se de projeto de pesquisa da instituicdo proponente USP - FACULDADE DE

FILOSOFIA, CIENCIAS E LETRAS DE RIBEIRAO PRETO e o HCFMRP_USP sera uma coparticipante da
pesquisa.

Objetivo da Pesquisa:

De acordo com o parecer da Instituicido Proponente.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

De acordo com o parecer da Instituicido Proponente.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

De acordo com o parecer da Instituicio Proponente.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

Todos os termos de apresentacéo obrigatéria foram anexados na Plataforma Brasil e estdo de acordo com
as normas éticas vigentes. Apresentou carta de anuéncia do responsavel pelo local de coleta no HCFMRP-

USP.

Recomendagoes:
N&o ha.

Enderego: CAMPUS UNIVERSITARIO

Bairro: MONTE ALEGRE CEP: 14.048-900
UF: SP Municipio: RIBEIRAO PRETO
Telefone: (16)3602-2228 Fax: (16)3633-1144 E-mail: cep@hcrp.usp.br
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Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagées:
O CEP tomou ciéncia e concorda com o parecer da instituicdo proponente.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

“O CEP do HC e da FMRP-USP concorda com o parecer ético emitido pelo CEP da Instituicdo Proponente,
que cumpre as Resolugdes Eticas Brasileiras, em especial a Resolugdo CNS 466/12. Diante disso, o
HCFMRP-USP, como instituicdo co-participante do referido projeto de pesquisa, esta ciente de suas co-
responsabilidades e de seu compromisso no resguardo da seguranca e bem-estar dos sujeitos desta
pesquisa, dispondo de infra-estrutura necessaria para a garantia de tal seguranga e bem-estar’.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacdo
Outros carta_resposta_ PARECER_COMITE_D | 15/04/2018 |Andréa Carolina Aceito
E _ETICA.pdf 16:58:34 | Benites
Outros Projeto_Doutorado_Comite_Corrigido_a| 15/04/2018 |Andréa Carolina Aceito
bril.pdf 16:56:36 [ Benites
Outros TERMO_DE_CONSENTIMENTO_LIVR | 15/04/2018 |Andréa Carolina Aceito
E_ESCLARECIDO_CORRIGIDO_ABRIY 16:53:45 | Benites
TCLE / Termos de | TERMO_DE_CONSENTIMENTO_LIVR | 15/04/2018 |Andréa Carolina Aceito

Assentimento / E_ESCLARECIDO_REFORMULADO_E 16:52:25 |Benites

Justificativa de M_JANEIRO_comite.pdf

Auséncia

Projeto Detalhado / |Projeto_Doutorado_comite_etica.pdf 28/01/2018 |Andréa Carolina Aceito
Brochura 12:21:40 [Benites

Investigador

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:
Nao

RIBEIRAO PRETO, 07 de Maio de 2018

Assinado por:
MARCIA GUIMARAES VILLANOVA

(Coordenador)
Enderego: CAMPUS UNIVERSITARIO
Bairro: MONTE ALEGRE CEP: 14.048-900
UF: SP Municipio: RIBEIRAO PRETO
Telefone: (16)3602-2228 Fax: (16)3633-1144 E-mail: cep@hcrp.usp.br
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ANEXO B - Parecer Consubstanciado do Comité de Etica: Hospital Amaral Carvalho

de Jau (Fundacado Dr. Amaral Carvalho)

HOSPITAL AMARAL
CARVALHO / FUNDAGAO DR. W“p
AMARAL CARVALHO

H e 5 P 1T A

Fandaghes AmaraiCarnaibe

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Elaborado pela Instituigdao Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa: A experiéncia vivida do cuidador familiar da pessoa com cancer avangado e os
significados da espiritualidade.
Pesquisador: Andréa Carolina Benites
Area Tematica:
Versao: 1
CAAE: 82845718.2.3002.5434
Instituicdo Proponente: FUNDACAO DOUTOR AMARAL CARVALHO
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 2.871.976

Apresentagao do Projeto:

Em decorréncia da grande incidéncia de cancer e o aumento desta doenga no decorrer dos ultimos anos, o
cancer é considerado hoje um problema de saude publica em todo mundo. Estudos tem evidenciado a
importancia da espiritualidade e da busca de sentido para a vida como componente essenciais para
pessoas que lidam com doengas graves. Porém, poucos estudos buscam investigar as vivéncias, as
necessidades espirituais e preferéncias dos familiares frente a morte iminente do ente querido e apés a
perda, podendo ser caracterizado como um processo complexo, desafiador e potencialmente estressante.
Considerando a necessidade de preencher essa lacuna da literatura, este estudo visa compreender a
experiéncia vivida do familiar que cuida do paciente com cancer em situagdo de final de vida e os
significados atribuidos a espiritualidade durante o processo de morrer no hospital e apés a perda do ente
querido. Trata-se de um estudo prospectivo e exploratério, de abordagem qualitativa, cujo delineamento se
sustenta no referencial teérico-metodolégico da Fenomenologia. Participardo do estudo 10 cuidadores
familiares que estdo acompanhando o paciente com cancer em situagao de final de vida e considerado fora
de possibilidades de cura durante a internagdo hospitalar (Etapa 1) e apds vivenciar a perda (Etapa 2- Por
questado ética, ndo sera dito ao cuidador familiar que esta etapa é especificamente apés a morte de seu
ente). O principal instrumento a ser utilizado para a coleta de dados é a entrevista fenomenolégica,
caracterizada por ser aberta, exploratéria e deflagrada por uma questdo norteadora.

Endereco: Rua das Palmeiras, 89

Bairro: VILA ASSIS CEP: 17.210-120
UF: SP Municipio: JAU
Telefone: (14)3602-1194 Fax: (14)3602-1207 E-mail: cep.aurea@amaralcarvalho.org.br
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HOSPITAL AMARAL
CARVALHO / FUNDACAO DR. W““‘
AMARAL CARVALHO

H e 5 P I T AL
Fandayhe Amaraitarnalbe

Continuacéo do Parecer: 2.871.976

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo primario: Compreender a experiéncia vivida do familiar que cuida do paciente com cancer em
situacdo de final de vida e os significados atribuidos a espiritualidade durante o processo de morrer no
hospital e apds a perda do ente querido.

Objetivos especificos:

. Conhecer as vivéncias do cuidador familiar em relagédo a trajetéria do adoecimento, ao ato de cuidar e a
situacdo de final de vida do paciente com cancer avangado;

. Identificar os sentidos atribuidos pelo cuidador familiar aos cuidados oferecidos pelos profissionais de
saude ao seu familiar adoecido, bem como detectar suas preferéncias e necessidades nessa etapa do
tratamento;

. Compreender o significado da espiritualidade para o cuidador familiar e como repercute na tomada de
decisbes sobre os cuidados dispensados no final da vida do membro acometido e, posteriormente, apds a
perda;

. Compreender como o cuidador familiar que acompanhou a situagéo de final de vida de seu ente querido
vivencia a perda.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

Como se trata apenas de entrevista individual e ndo sera realizada e testada nenhum tipo de intervengéo
direta com o paciente, ndo ha riscos contundentes previstos. Pode ocorrer que o fato de relatar sobre suas
vivéncias de perdas e sofrimento desencadeie no cuidador familiar algum tipo de mal-estar. Porém, os
participantes que solicitarem (ou aqueles nos quais se observar a necessidade de) receberdo apoio inicial
da pesquisadora, que é psicéloga com experiéncia de atuagdo profissional na area de psico-oncologia e
cuidados paliativos. Se necessario e caso eles desejem, serdo orientados sobre servigos publicos
disponiveis na comunidade para acompanhamento especializado.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

A despeito dos recentes avancos cientificos e tecnolégicos, o cancer ainda constitui uma ameaga e,
frequentemente, remete a possibilidade de morte e sofrimento, razéo pela qual o diagnéstico tende a ser
vivenciado com um evento vital impactante e disruptivo pelo paciente e por sua familia.O presente estudo
podera trazer subsidios para um atendimento diferenciado aos familiares e pacientes com cancer em
estagio avancado da doenca e cuidados paliativos, de tal forma que suas necessidades e recursos pessoais
sejam reconhecidos e estimulados.

Endereco: Rua das Palmeiras, 89

Bairro: VILA ASSIS CEP: 17.210-120
UF: SP Municipio: JAU
Telefone: (14)3602-1194 Fax: (14)3602-1207 E-mail: cep.aurea@amaralcarvalho.org.br
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HOSPITAL AMARAL
CARVALHO / FUNDAGAO DR. Wﬂp
AMARAL CARVALHO

H O 5 P I T AL

Fendagbe Amaral Carwaibe

Continuacéo do Parecer: 2.871.976

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

Os documentos apresentados estdo de acordo com as exigéncias do CEP locaL. O TCLE foi atualizado de
acordo com recomendagdes da CONEP (em termos de formatagéo e modo de assinatura). Além disso, com
relagédo ao acesso de prontuarios de pacientes (terceiros) e outras adequacgdes, o projeto foi modificado
para abarcar as mudancgas sugeridas pelo CEP proponente USP- Faculdade de Filosofia, Ciéncias e Letras
de Ribeirdo Preto.

Numero do parecer 2.631.809: "o prontuario do paciente (terceiro) ndo sera acessado pela pesquisadora.
Nesse sentido, serdo analisados os dados sociodemograficos, referente a observacdo de campo e os
relatos obtidos nas entrevistas audiogravadas".

Recomendacgoées:
Sem recomendacgdes

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:
Sem pendéncias

Consideragoes Finais a critério do CEP:
O colegiado acompanha o parecer do relator.

Informamos que nenhum dos pesquisadores envolvidos no estudo participou da votagéo.

Aproveito para recordar-lhe do compromisso de enviar Relatérios Semestrais referentes a evolugédo do
estudo e Relatério Final contendo os resultados da pesquisa.

Qualquer alteragdo/emenda o projeto devera passar novamente por apreciagdo deste Comité de Etica em

Pesquisa.

Nao autorizamos divulgagédo dos dados e/ou publicagdo sem antes passar para analise deste CEP o
Relatério Final de encerramento do estudo contendo os resultados da pesquisa.

Endereco: Rua das Palmeiras, 89

Bairro: VILA ASSIS CEP: 17.210-120
UF: SP Municipio: JAU
Telefone: (14)3602-1194 Fax: (14)3602-1207 E-mail: cep.aurea@amaralcarvalho.org.br
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H O 5 P I T A

HOSPITAL AMARAL

L

CARVALHO / FUNDAGAO DR.

AMARAL CARVALHO

Pandagbe AmarniCarvaibe

Continuacéo do Parecer: 2.871.976

Branl

ANTES DE INICIAR A PESQUISA E OBRIGATORIO QUE OS PESQUISADORES QUE ENTRARAO NO
HOSPITAL PARA COLETA DE DADOS ENTRE EM CONTATO COM O COMITE DE ETICA PELO
TELEFONE (14) 3602-1194 EM PESQUISA PARA PROVIDENCIAR A DOCUMENTACAO NECESSARIA E
CRACHA DE IDENTIFICACAO.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informagdes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 18/07/2018 Aceito
do Projeto ROJETO 1127145 .pdf 10:30:43
Qutros autorizacao_dracristina.pdf 18/07/2018 | GABRIEL ALMEIDA | Aceito
10:29:53 | FERRACINI

Qutros autorizacoes_chefeservico.pdf 18/07/2018 | GABRIEL ALMEIDA | Aceito
10:25:07 | FERRACINI

Outros termo_orientador.pdf 18/07/2018 | GABRIEL ALMEIDA | Aceito
10:24:48 |FERRACINI

Qutros termo_andrea.pdf 18/07/2018 | GABRIEL ALMEIDA | Aceito
10:24:25 |FERRACINI

TCLE / Termos de  |tcle.pdf 18/07/2018 | GABRIEL ALMEIDA | Aceito

Assentimento / 10:24:04 |FERRACINI

Justificativa de

Auséncia

Qutros relatorio_final.pdf 18/07/2018 | GABRIEL ALMEIDA | Aceito
10:23:49 | FERRACINI

Projeto Detalhado / |projeto.pdf 18/07/2018 | GABRIEL ALMEIDA | Aceito

Brochura 10:23:35 |FERRACINI

Investigador

Outros oficio_dds.pdf 18/07/2018 | GABRIEL ALMEIDA | Aceito
10:23:25 | FERRACINI

Qutros oficio_cep.pdf 18/07/2018 | GABRIEL ALMEIDA | Aceito
10:23:16 | FERRACINI

Qutros declaracao_onus.pdf 18/07/2018 | GABRIEL ALMEIDA | Aceito
10:23:01 | FERRACINI

QOutros cv_orientador.pdf 18/07/2018 | GABRIEL ALMEIDA | Aceito
10:22:40 | FERRACINI

Outros cv_andrea.pdf 18/07/2018 | GABRIEL ALMEIDA | Aceito
10:22:30 | FERRACINI

Folha de Rosto folhaderosto.pdf 18/07/2018 | GABRIEL ALMEIDA | Aceito
10:22:09 | FERRACINI

Qutros carta_resposta_ PARECER_COMITE_D | 15/04/2018 |Andréa Carolina Aceito

E ETICA.pdf 16:58:34 | Benites
Outros Projeto_Doutorado_Comite_Corrigido 15/04/2018 | Andréa Carolina Aceito
Endereco: Rua das Palmeiras, 89

Bairro: VILA ASSIS
UF: SP
Telefone:

CEP: 17.210-120

Municipio: JAU
(14)3602-1194

Fax: (14)3602-1207 E-mail:

cep.aurea@amaralcarvalho.org.br
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HOSPITAL AMARAL
.. . CARVALHO/FUNDAGAO DR. %"W“M "
AMARAL CARVALHO
Continuacéo do Parecer: 2.871.976
Qutros _abril.pdf 16:56:36 [ Benites Aceito
Outros TERMO_DE_CONSENTIMENTO_LIVR | 15/04/2018 |Andréa Carolina Aceito
E_ESCLARECIDO_CORRIGIDO_ABRIL  16:53:45 | Benites
TCLE / Termos de | TERMO_DE_CONSENTIMENTO_LIVR | 15/04/2018 |Andréa Carolina Aceito
Assentimento / E_ESCLARECIDO_REFORMULADO_E 16:52:25 |Benites
Justificativa de M_JANEIRO_comite.pdf
Auséncia
Projeto Detalhado / |Projeto_Doutorado_comite_etica.pdf 28/01/2018 | Andréa Carolina Aceito
Brochura 12:21:40 [Benites
Investigador

Situagao do Parecer:

Aprovado
Necessita Apreciagao da CONEP:
Nao
JAU, 04 de Setembro de 2018
Assinado por:
Osvaldo Contador Junior
(Coordenador)
Endereco: Rua das Palmeiras, 89
Bairro: VILA ASSIS CEP: 17.210-120
UF: SP Municipio: JAU
Telefone: (14)3602-1194 Fax: (14)3602-1207 E-mail: cep.aurea@amaralcarvalho.org.br
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ANEXO C - Critério de Classificagdo Econémica Brasil
(Associacdo Brasileira de Empresas de Pesquisa - ABEP) —2018/2019

Critério de Classificacdo Econdmica Brasil

Posse de itens de conforto doméstico Néo Possui Possuli Possui Possui
possui 1 item 2 itens 3 itens 4 ou
mais
itens
Banheiros 0 3 7 10 14
Empregados domésticos 0 3 7 10 13
Automoveis 0 3 5 8 11
Microcomputador 0 3 6 8 11
Lava louca 0 3 6 6 6
Geladeira 0 2 3 5 5
Freezer 0 2 4 6 6
Lava roupa 0 2 4 6 6
DVD 0 1 3 4 6
Microondas 0 2 4 4 4
Motocicleta 0 1 3 3 3
Secadora de roupa 0 2 2 2 2

Escolaridade da pessoa de referéncia (antigo “chefe de familia™)

Nomenclatura Antiga

Nomenclatura Atual

Analfabeto / Priméario incompleto

Analfabeto / Fundamental | incompleto

Primario completo / Ginasial incompleto

Fundamental | completo / Fundamental
Il incompleto

Ginasial completo / Colegial incompleto

Fundamental Il completo / Médio
incompleto

Colegial completo / Superior incompleto

Médio completo / Superior incompleto

Superior completo

Superior completo

Servigos publicos Sim Néo
Agua encanada 4 0
Rua pavimentada 2 0
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Pontos de corte

A 45-100
Bl 38-44
B2 29-37
C1 23 -28
C2 17-22
D-E 0-16




187



188

APENDICE A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

(Cuidadores Familiares)

| UNIVERSIDADE DE SAO PAULO
] FACULDADE DE FILOSOFIA, CIENCIAS E LETRAS DE RIBEIRAO PRETO ?

DEPARTAMENTO DE PSICOLOGIA
LEPPS - Laboratdrio de Ensino e Pesquisa em Psicologia da Saude Av.

Bandeirantes, 3900, Monte Alegre, 14040-901, Ribeirdo Preto-SP I_ EPPS
Fone (0xx16) 3315 3645 /98132 9896

FFCLRP-USP

Laboratdrio de Ensino e Pesquisa
em Psicologia da Saide

FFCLRP-USP

Eu, Andrea Carolina Benites, sou psicologa e aluna de Doutorado junto ao Programa de Pos-
Graduacdo em Psicologia da Faculdade de Filosofia, Ciéncias e Letras de Ribeirdo Preto, da
Universidade de So Paulo (FFCLRP-USP). Gostaria de convidar vocé a participar da pesquisa: A
experiéncia vivida do cuidador familiar da pessoa com cancer avangado e os significados da
espiritualidade. Sou a pesquisadora responsavel por este estudo, desenvolvido sob a orientacéo do Prof.
Dr. Manoel Antonio dos Santos da FFCLRP-USP.

O objetivo do estudo é compreender as vivéncias de familiares que acompanham e cuidam de

pacientes com céncer avancado durante sua hospitalizagdo e os significados da espiritualidade nesse
momento vivido. Essa pesquisa € importante para que possamos conhecer essa experiéncia, de modo
que as necessidades dos familiares sejam reconhecidas pelos servi¢os de salde e que os profissionais
possam ajuda-los a enfrentar esse momento critico pelo qual estdo passando. Os resultados deste estudo
poderdo ser utilizados para melhorar o atendimento no futuro de outros familiares que estiverem
enfrentando uma situacdo semelhante a que vocé esté vivenciando. Por isso, convido vocé a participar
deste estudo. Caso aceite participar, sera entrevistado por mim para falar sobre suas vivéncias neste
momento vivido.

Essa entrevista € voluntaria e sera realizada em dois encontros, em datas e locais agendados em
comum acordo com vocé, em local de sua escolha, assegurando sua privacidade. No primeiro momento
a entrevista sera realizada durante a hospitalizagdo de seu familiar, e 0 segundo encontro ocorreré alguns
meses depois do primeiro. Cada encontro tera a duracéo de aproximadamente 60 minutos.

Caso vocé concorde em participar, nossa conversa sera gravada em audio e posteriormente
transcrita. Ao dar seu consentimento, vocé também esta concordando que os dados obtidos possam ser
utilizados por mim, exclusivamente para fins de pesquisa, bem como poderdo ser apresentados e
publicados em eventos e periddicos cientificos, mantendo o anonimato e sigilo das identidades dos
participantes, preservando os valores éticos, de acordo com as diretrizes que regem a pesquisa com seres
humanos. Os dados de nosso encontro serdo mantidos por um periodo de até cinco anos na sala do
Laboratério de Ensino e Pesquisa em Psicologia da Salde — LEPPS, situado no Departamento de
Psicologia, da USP, Ribeirdo Preto.

Vocé podera solicitar todas as informacgdes que quiser e deixar de participar da pesquisa ou
retirar seu consentimento a qualquer momento, mesmo apos a assinatura deste termo, sem penalizagdo
alguma, qualquer prejuizo a sua pessoa ou constrangimento. Seu nome ou quaisquer dados que possam
identifica-lo(a) serdo mascarados ou retirados do material que vier a se tornar publico em publicactes
cientificas.

Considerando gue este pode ser um momento delicado e sensivel, vocé podera interromper a
entrevista a qualquer momento que desejar. No decorrer da entrevista pode ocorrer de vocé se emocionar
ao se lembrar de situacBes dolorosas, o que podera causar algum tipo de desconforto psicoldgico. Caso
isso ocorra, vocé podera conversar comigo, que sou psicéloga. Assim, poderei oferecer apoio inicial e
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orientad-lo(a) sobre os servicos publicos disponiveis na comunidade para acompanhamento
especializado, caso vocé desejar. Além disso, fica assegurada sua total liberdade de desistir de participar
do estudo a qualquer momento sem que isso implique qualquer prejuizo, penalidade ou constrangimento
a sua pessoa.

Necessito de sua colaboracéo, mas vocé precisa estar ciente de que sua participagdo é voluntaria
e ndo lhe oferecera riscos, bem como néo lhe trard nenhum tipo de beneficio direto, como remuneracéao
ou outra vantagem especial. Em caso de gastos com deslocamento em funcéo desta pesquisa, vocé sera
reembolsado (a).

E importante que vocé saiba que tem o direito de receber esclarecimentos antes, durante e apos
a realizacdo da pesquisa. Quaisquer duvidas que tenha quanto aos procedimentos deste estudo poderdo
ser esclarecidas. Basta entrar em contato comigo por meio do e-mail benites.acbh@gmail.com ou pelo
telefone (14) 98125-0380, das 8 as 17 horas, de segunda a sexta-feira. Meu endereco profissional é:
LEPPS, Departamento de Psicologia, Bloco 5, sala 34 da Faculdade de Filosofia, Ciéncias e Letras de
Ribeirdo Preto da Universidade de Sao Paulo, situada a Avenida Bandeirantes, 3900, Monte Alegre,
CEP 14.040-901 - Ribeirdo Preto-SP.

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP-FFCLRP), que tem como
missao proteger eticamente os participantes de pesquisas. Caso vocé tenha necessidade de obter algum
esclarecimento adicional sobre os aspectos éticos envolvidos neste estudo, podera entrar em contato
com esse Comité por meio do endereco: Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Filosofia,
Ciéncias e Letras de Ribeirdo Preto - USP, Avenida Bandeirantes, 3900, Bloco 1, Prédio da
Administracéo, Sala 7 - 14040-901 - Ribeir&o Preto — SP, Brasil. Fone: (16) 3315-4811 / Fax: (16) 3633-
2660 (segunda a sexta-feira, das 8h00 as 17h00). E-mail: coetp@listas.ffclrp.usp.br

Ribeirdo Preto, de de 201 .

Assinatura do(a) participante:

Assinatura da pesquisadora-responsavel:

Andrea Carolina Benites

Assinatura do professor orientador:

Manoel Antbénio dos Santos Professor Titular da FFCLRP-USP


mailto:benites.acb@gmail.com
mailto:coetp@listas.ffclrp.usp.br
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APENDICE B — Modelo da carta de condoléncias enviada aos cuidadores familiares

Cidade, dia, més e ano.

Querida(o) (nome do cuidador familiar) e familiares da Sra(0). (hnome do paciente).

Gostaria de dizer que sinto muito pela perda da Sra(o). (nome paciente) em suas vidas. Espero
que este momento de pesar e dor se amenize com 0 tempo trazendo paz e alivio ao seu
sofrimento.

Agradeco pela confianca em participar de minha pesquisa e pela generosidade em compartilhar
da intimidade de suas histérias em um momento tdo doloroso. Principalmente, gostaria de
parabeniza-la(o) pelo cuidado oferecido a seu/sua (tipo de vinculo com o paciente — pai, mae,
irma, cénjuge...) e sua dedicacdo em manter a dignidade, o carinho, o conforto e por garantir o
minimo sofrimento possivel em seus Gltimos dias de vida. Reconheco também a sua coragem,
dedicacéo e o esforco de todos os familiares nesta fase dificil de suas vidas.

Neste momento, por tudo que foi vivido por vocé e que podera vir a vivenciar a partir de agora,
reforco a minha inteira disponibilidade para auxilia-la(o) no que for necessario e que esteja em
meu alcance. Quero que saiba que estou a sua disposicao para escuta e acolhimento a qualquer
momento que necessitar.

Meus sinceros sentimentos.

Um abrago,

Andrea Carolina Benites

Doutoranda pelo Programa de Pos-Graduacdo em Psicologia
Membro do Laboratorio de Ensino e Pesquisa em Psicologia da Satude (LEPPS)

Faculdade de Filosofia, Ciéncias e Letras de Ribeirdo Preto (FFCLRP)
Departamento de Psicologia
Universidade de S&o Paulo (USP)

Telefone: +55 (14) 98125-0380

E-mail: benites.acb@gmail.com


mailto:benites.acb@gmail.com

191



192

APENDICE C - Caracterizacéo dos dados sociodemograficos dos participantes

Caracterizacao dos participantes

Participaram do estudo 16 cuidadores familiares que cuidavam e acompanhavam seu
ente querido em duas instituicdes hospitalares, sendo dez participantes captadas em um hospital
geral de nivel secundario de complexidade e seis participantes em um hospital do interior do
Estado de Sdo Paulo, referéncia em oncologia. Todos os participantes recebiam assisténcia de
uma equipe especializada em cuidados paliativos nas duas instituices participantes do estudo.
Os participantes potenciais foram selecionados ap6s discussdo de cada caso indicado pelos
profissionais de salde das instituicbes, bem como por meio do acompanhamento da
pesquisadora nas visitas multiprofissionais, que eram realizadas junto da equipe
multiprofissional de cuidados paliativos em cada leito em dias determinados.

Para preservar a identidade dos cuidadores familiares foram utilizados nomes ficticios,
os quais foram escolhidos por cada cuidador familiar. Os dados sociodemograficos e
econébmicos dos cuidadores familiares, e os dados clinicos dos pacientes que esses

acompanhavam séo apresentados em formato de tabelas.

Tabela 1 - Dados sociodemogréaficos dos cuidadores familiares

Cuidador Sexo Idade Estado Escolaridade Profissdo Religido/ Renda CCEB* Tipo de

familiar Civil praticas  familiar vinculo
religiosas/  (R$)
espirituais
Vitoria F 26 Solteira Meédio Balconista Catolica/  1.500,00 C2 Filha
incompleto néo
Pedro M 22 Solteiro Médio completo  Ator Ndo/ndo  3.000,00 B2 Filho
Henrique
Mariana F 32 Unido Médio completo  Vendedora Evangélica 3.000,00 C1 Filha
estavel / oracéo
Nina F 20 Solteira  Médio completo  Vendedora Evangélica 954,00 C2 Filha
/ oracéo,
frequéncia
religiosa
semanal
Ana F 77 Casada Fundamental 1 ~ Tecelagem/ Catélica/  2.200,00 C2 Conjuge

completo aposentada oracdo
por invalidez
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Sebastiana F 63 Casada Fundamental 1 Lavradora/  N&o/ 1.908,00 DI/E Conjuge
incompleto aposentada oragdo
Beatriz F 28 Casada Médio completo Recepcionista Evangélica 2.800,00 C2 Filha
/ cultos
Carlos M 61 Casado Fundamental 2 Vigilante / Catdlico/  2.470,00 C1 Conjuge
Incompleto aposentado oragéo
Isabele F 39 Casada Médio Completo Dona de casa  Catélica/  2.300,00 B2 Sobrinha
oragdo
Idalina F 53 Casada Médio completo  Vendedora Catdlica/  3.000,00 C1 Conjuge
artesanato nédo
Maria F 59 Casada Fundamental 1 ~ Auxiliar geral ~ Catélica/  3.000,00 C1 Conjuge
completo frequéncia
religiosa
semanal
Julio M 55 Casado Fundamental 1 ~ Auténomo Catélico/  1.200,00 C2 Conjuge
completo (pedreiro) oracao
Anjo de F 39 Casada Superior Assistente Espirita 3.500,00 B2 Filha
Luz completo social kardecista /
oragéo
Luisa F 50 Divorciada Fundamental 2 Manicure Catolica / 3.500,00 C1 Irma
Completo oracao
Fernanda F 31 Solteira Médio completo Vendedora Catolica / 1.500,00 C2 Filha
frequéncia
religiosa
semanal,
oragéo
Licia F 49 Casada Médio completo Comerciante  Catélica/  4.000,00 B1 Conjuge
oragéo

*Critério de Classificagdo Econdmica Brasil

A maioria dos cuidadores familiares s&do mulheres, sendo que a faixa etaria se mostrou dividida

entre adultos jovens na faixa etaria de 18 a 40 anos (oito) e cuidadores familiares na meia idade

e transicdo para a velhice (oito) na faixa etéaria de 49 a 77 anos. Além disso, o tipo de vinculo

com o paciente se mostrou evidente entre filhos e cdnjuges. Quanto a escolaridade, a maioria

deles tinha ao menos o ensino fundamental completo destacando-se apenas uma colaboradora
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com ensino superior completo. A maioria dos colaboradores exerciam uma profissdo, mas
estavam se dedicando exclusivamente aos cuidados a seu ente querido. Evidencia-se que a
maioria deles declararou-se catolica e dois colaboradores declararam ndo ter uma religiao.
Quanto ao perfil econémico, de acordo com o Critério de Classificagdo Econdmica Brasil
(CCEB), a maioria dos colaboradores deste estudo fazem parte do estrato C2 e C1, com a renda
familiar entre dois e trés salarios-minimos.

Quando questionados sobre o periodo desde quando estavam cuidando de seus
familiares, todos responderam que os cuidados se iniciaram a partir do diagndstico, ficando
mais intensivos conforme a progressao da doenca e a piora da funcionalidade dos pacientes se

agravavam.
Tabela 2 - Dados clinicos dos pacientes em cuidados paliativos
Paciente Diagndstico Tempo de Tratamento realizado  Entrevista Data do
diagndstico internacao oObito
Mae da Céancer de colode 3 anose meio Quimioterapia e cuidados  21/06/2018 28/06/2018
Vitoria Utero paliativos

Mae do Pedro  Céncerdemama  lanoemeio Quimioterapia, radioterapia 28/06/2018  04/07/2018

Henrique e cuidados paliativos
Pai da Cancer de 6 meses Quimioterapia e cuidados 05/07/2018 07/07/2018
Mariana estdmago paliativos
Mée da Nina Cancer hepaético 3 meses Quimioterapia, 02/08/2018 04/08/2018
radioterapia e cuidados
paliativos
Marido da Cancer de cabeca 3 anos e meio; 2 cirurgias, quimioterapia, 05/11/2018 24/11/2018
Ana € pescoco recidiva hd 1 radioterapia e cuidados

ano e 9 meses  paliativos

Marido da Cancer de 4 meses Cuidados paliativos 19/11/2018 23/11/2018
Sebastiana pancreas

Méae da Céncerdemama  3anose4 Mastectomia, 12/11/2018 25/01/2019
Beatriz meses quimioterapia,radioterapia

e cuidados paliativos

Esposa do Cancerdemama  3anose4 Mastectomia, 12/11/2018 25/01/2019
Carlos meses quimioterapia,

radioterapia e cuidados

paliativos

Tiada Isabele  Cancer de ovario 8 dias Cuidados paliativos 19/11/2018 24/11/2018



Marido da
Idalina

Marido da
Maria

Esposa do

Julio

Anjo de luz

Luisa

Fernanda

Lucia

Cancer de cabeca e
pescoco

Cancer de pulméo

Cancer de colo do
Utero

Cancer de

pancreas

Cancer de ovario

Cancer de pulméo

Cancer de bexiga

2 meses

3 meses

6 anos;
recidiva ha 2
anos e meio

4 meses

3 anos

2 anos

lanoe6
meses

Cuidados paliativos 26/11/2018

Quimioterapia e cuidados  12/12/2018
paliativos

Quimioterapia, 12/12/2018
radioterapia e cuidados

paliativos

Cuidados paliativos 23/01/2019

Cirurgia, quimio, cuidados 23/01/2019
paliativos

Quimioterapia e cuidados 01/02/2019
paliativos

Radioterapia e cuidados  13/02/2019
paliativos
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22/12/2018

12/12/2018

14/12/2018

23/01/2019

25/01/2019

01/02/2019

15/02/2019

Evidencia-se diversidade de tipos de cancer, destacando-se os canceres ginecoldgico

(quatro mulheres), de mama (trés mulheres), cancer de cabeca e pescoco (dois homens) e

pancreas (um homem e uma mulher). Quanto ao tempo em que os cuidadores familiares

estavam vivenciando o adoecimento desde o diagndstico, observou-se que parte dos pacientes

receberam o diagnostico ha mais de um ano (oito pacientes) e os demais receberam ha poucos

meses (seis pacientes receberam a noticia de dois a seis meses). Dentre esses, quatro deles (mée

da Anjo, tia da Isabele, marido da Idalina, marido da Sebastiana) ndo tiveram a possibilidade

de realizar o tratamento modificador da doenca apds o diagnéstico recebendo, assim,

exclusivamente cuidados de suporte e conforto. A maioria das entrevistas ocorreram nos

ultimos dias e semana de vida (12 pacientes) e, dentre esses, trés pacientes morreram no mesmo

dia da entrevista com seu cuidador familiar.
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APENDICE D - Exemplo de tabelas de temas das entrevistas individuais e sinteses

compreensivas apés analises dos dados no NVivo 12 software

1. Carlos

Marido, 61 anos, casado, catélico ndo praticante, porém, refere manter oracdo para Nossa
Senhora. Reside com a esposa. Acompanha o adoecimento da esposa por cancer de mama ha
aproximadamente trés anos e meio, tendo sido constatada a recidiva ha quase um ano. Reveza

0s cuidados com a esposa junto de sua filha.

Tabela 1.1 Temas emergentes, subtemas e temas principais de Carlos durante o cuidado de
final de vida

Temas emergentes Subtemas Temas principais
— Estar atento para intercorréncias; vivéncia de | Cuidado atento diante da | Dimensdes do cuidado de
imprevisibilidade, no qual cuidador permanece em | imprevisibilidade final de vida

estado de alerta (possibilidade da perda iminente a
qualquer momento)

“Eu gosto demais dela. Quero ajudar ela demais,
entdo eu faco tudo para ela. Em casa, eu cuido,
eu... dia inteiro so para ela “Quando cheguei ela
estava entortando a mao e repuxando. Se tivesse
dormido eu ndo ia ver”.

— Dedicacgdo para suprir as necessidades do ente | Estar presente Dimens6es do cuidado de
querido por meio da presenga constante final de vida

“Eu fago tudo para ela, tudo o que ela precisa, eu
faco tudo para ela e vou fazer até a Gltima hora.
Nao deixo ela um minuto”.

— Sentiu confianga no cuidado da equipe e | Esperanca e confianca no | Dimensdes do cuidado de
conseguir se afastar para se cuidar um pouco cuidado final de vida

“Pessoal muito atencioso, pessoal brincando com
ela. Ela tomou banho, bebeu agua, fez tudo o que
ela tinha que fazer ali. Entéo, isso dai, para gente,
é uma coisa que levanta a gente”.

— Cuidado com afeto Conexdo (afetiva) por meio | Dimensdes do cuidado de
“Depois que ela comegou a depender fiquei mais | do cuidado final de vida

apegado a ela. Porque até entdo ela fazia tudo
sozinha, entdo ndo tinha o porqué de eu ficar com
esse chamego demais. A relacdo da gente sempre
foi boa junto, mas depois que ela teve, eu tive mais
carinho por ela’.

— Estimular funcionalidade e autonomia Manter autonomia Dimensdes do cuidado de
“As vezes eu deixo alguma coisinha para ela fazer, final de vida

para ela movimentar, para ndo ficar totalmente
entregue. Porque sendo... porque ela ja ta... ela
tem dificuldade de... quando ela senta ou deita, eu
tenho que pegar no braco dela, levanta

devagarzinho”.
— Suporte e protecdo do sofrimento Suporte emocional Dimens6es do cuidado de
“E... ah, ajudar ela, esta sempre mais do lado dela final de vida

para dar forca para ela, né. Nao deixar ela...
magoar ela com nada”.
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— Paciente recuperou um pouco da funcionalidade,
o que reacendeu sua esperan¢a de melhora; “cura”?
apesar da compreensdo do prognostico — double
awareness? navega entre a constatagdo da finitude,
mas manéem esperanca focando em viver o
presente

“Agoniado. Agora ndo, aliviei. Estou chorando
assim de alegria, sabe. De ver que ela melhorou.
Pra mim, sarou. Eu sei o problema, sei o
problema, mas eu tenho fé em Deus que ela vai
ficar comigo”.

Constatar a finitude e manter
a esperanca

Aproximacoes e barreiras
na lida com a morte e o
morrer

— Oscila entre a expectativa de melhora (apesar de
compreender prognastico e possibilidade de morte
iminente) e da busca de uma boa morte

“Ah, fé em Deus, fé no pessoal que cuida dela... em
Deus... ele vai fazer tudo para ela, ele vai ajudar a
gente a vencer essa... essa batalha. Sei que esse
problema dela ta grave. Os médicos conversaram.
Eles ndo querem que ela sofra... Quando chegar a
hora dela... que ela v4 aliviada”.

Esperanca de uma boa morte
sem sofrimento

Aproximacoes e barreiras
na lida com a morte e o
morrer

— Constata a possibilidade da perda de forma mais
concreta; luto

“Chego em casa e fico vendo as coisas dela, ndo
aguento ver as coisas dela. Que eu vejo a roupa
dela, eu vejo a bolsa dela, essas coisas dela, entdo,
da impressdo de que ela ja foi”.

Luto antecipatério

Aproximag0es e barreiras
na lida com a morte e 0
morrer

— Esperanca de melhora remete & cura

“Uma sala cheia de gente pra la e pra ca. A gente
jé esta sofrendo de ver, ainda vé daquele jeito.
Agora, aqui ndo, aqui hoje... 4, ndo tenho nem
palavras... aqui foi... eu estou no paraiso. Para

mim, ela sarou, curou, para mim ela estd étima”.

Esperanca de cura

Aproximac0es e barreiras
na lida com a morte e o
morrer

— Perdas prévias; pai por cancer e cuidou da mée
presenciando sua morte

“Mas eu sinto também as dores das pessoas.
Minha mée e meu pai morreram assim comigo, na
minha méo (os dois tiveram cancer) ”.

Perdas significativas

Aproximag0es e barreiras
na lida com a morte e o
morrer

— Remete ao que ja perdeu e o que podera vivenciar
também com sua esposa

“Ai, com ela foi a mesma coisa. S6 que com ela eu
estava junto. Ent&o, a gente fica vendo, a gente fica
lembra... eu fico vendo a I.., eu fico lembrando,
sabe. Porque o dela... o cancer dela ja espalhou”.

Progressdo da doenca remete
a perdas prévias

Aproximac6es e barreiras
na lida com a morte e o
morrer

— Constatacdo e negac¢do da possibilidade da perda
iminente

“A gente entende que a qualquer momento pode
partir. A gente ndo quer pensar nisso, mas a mente
da gente ta naquilo, né. Porque sabe da situacao
que ta. Mas... deixo nas maos dos médicos, dos
homens e nas médos de Deus que vai alimentar a
gente”.

Oscilacdo (entre a preparagdo
para a perda e confianca em
Deus)

Aproximag0es e barreiras
na lida com a morte e o
morrer

— Tentativa de evitar ou postergar a morte
“Eu tenho um medo, sabe. Eu ndo quero acordar
e encontrar ela em outra situacdo. Aquele medo
dela morrer, eu fico apertando assim, fazendo
esse... para ver se ela ta junto comigo mesmo. Fico
a noite inteira, acordo ela a noite inteira’

Ansiedade
morte

relacionada a

Aproximac0es e barreiras
na lida com a morte e o
morrer

— Dificuldade em aceitar a perda; ndo querer perder
parece envolver ndo aceitar a partida

Constatacdo de possibilidade
de perda iminente

Aproximac0es e barreiras
na lida com a morte e o
morrer
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“Quero ela mais tempo comigo. Quero a cura
dela. Eu sinto comigo assim por dentro, eu sei que
ela ta, mas para mim ela ndo tem mais nada, sabe.
Eu sei que ela ta, eu sei que ela pode ir, mas eu
ndo acredito. Sabe aquela vontade de que a gente
ndo quer perder”.

— Descontrole sobre a morte e incertezas

“Eu sei que... ¢ o momento, dia, més, ndo sabe, né.
N&o sei a hora que... que chegar... que vai... que
eu vou sentir na hora”.

Imprevisibilidade da morte

Aproximagdes e barreiras
na lida com a morte e o
morrer

— Cogita possibilidade de perda, mas sente alivio
pelo cuidado recebido; manutencdo de sua
dignidade

“A hora que eu tiver... se eu tiver agora, amanhd
ou depois uma noticia (morte da esposa), eu vou
sentir, mas sabe quando ta4 aliviado. Eu t6
aliviado”.

Preparacgéo para a perda

Aproximagdes e barreiras
na lida com a morte e o
morrer

— Angustia que impactou alimentacdo; agonia;
“agoniado”

“Eu estou sem comer assim direito desde sexta-
feira. N&o conseguia... ia comer o estdbmago
virava, virava um bolo na garganta que nao
descia”.

Angustia

Dimensdes do sofrimento

— Desamparo e necessidade de expressar seus
sentimentos

“Tinha ninguém para conversar. Se bem que a
gente estava numa sala de urgéncia. Mas eu acho
que, sei la... deveria ter um apoio para a gente.
Essas horas que tem que ter alguem pra ajudar a
gente acalmar’.

Receber apoio emocional

Dimensdes do sofrimento

— Questionamento do que poderia ter feito;
arrependimento

“Fazer muita coisa que a gente deixou de fazer la
atras, eu quero hoje aproveitar mais... que a gente
fica pensando coisa que ndo fez. Quer dizer, ela
queria fazer e eu ndo fiz, e hoje eu fico pensando
por gue gue eu nao fiz (choro)...”.

Arrependimentos e culpa

Dimensdes do sofrimento

— N&o se posiciona porque tem medo de perder
(perda simbolica e concreta)

“Eu prefiro ficar quieto para ndo ofender eles, ndo
deixar eles ofendidos que eu tenho medo de eu
perder eles, sabe. Eu me entrego para eles”.

Inseguranca

Dimensdes do sofrimento

— Entrevista como um espago de escuta e alivio da
angustia
“Foi até bom que eu tirei, sabe. Aquilo que eu

’

tinha no peito, assim”’.

Expressar seus sentimentos

Dimensdes do sofrimento

— Fé em Deus traz forca para se acalmar e enfrentar
a situacéo

“A gente quer o bem de todo mundo, mas numa
situacéo dessa, a gente quer a familia da gente. A,
eu falei, ndo, vou acalmar. E eu acalmei. Pedi a
Deus para me acalmar. Ai, acalmei, vim para ca’’.

Fé em um Ser Superior
ameniza a ansiedade

Expressdes da
espiritualidade

— Crenca religiosa na Nossa Senhora o que traz | Crengas religiosas e | Expressdes da
apoio espirituais espiritualidade

“Muita fé em Nossa Senhora”.

— Cada um vivencia sua religiosidade com respeito | Respeito  a  diversidade | Expressdes da
as suas diferencas religiosa espiritualidade

“Eu tenho a minha fé. Tenho a Nossa Senhora
(imagem) em casa. Entdo, a gente nessa parte ai
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cada um tem a sua, entdo, ninguém fala um do
outro”’.

— Fé em Nossa Senhora na cura

“A fé que eu tenho de que ela vai curar a I, de ela
fazer tudo pela I. eu vou. Fui daqui 13, néo senti
nada’.

Fé com foco na esperanca de
cura

Expressoes
espiritualidade

da

— Fé em Nossa Senhora traz confianga e suporte em
momentos dificeis

“Tudo que vou fazer peco para ela me iluminar.
Entdo, a imagem dela para mim esta me ajudando.
Entdo, eu acredito nisso dai que vai me ajudar, vai
me dar forca também, é onde vai me da forca de
eu ter forga de estar ajudando e fazendo tudo para

”

ela”.

Fé em um Ser Superior traz
apoio e forca para cuidar

Expressdes
espiritualidade

da

— Fé propicia apoio, traz gratiddo e se da na relagdo
de cuidado oferecido pela equipe

“Hoje fui la em casa, agradeci ela (Nossa
Senhora) por tudo isso. E aonde eu tenho minha fé
em tudo isso ai. Eu td vendo que agora que eu td
mais precisando, parece que t& tudo me ajudando.
SO de eu vir pra c4, a atengdo que vocés deram pra
gente até agora”.

Gratiddo  pelo  cuidado
recebido pela equipe de
salde

Expressoes
espiritualidade

da

— Fé em Nossa Senhora também exerce influéncia
ao seu redor e traz significado para a experiéncia
“Sabe, entdo, eu fico pensando é ela que estda na
frente de tudo isso. Esta pondo essas pessoas boas
no meu caminho, esta ponto as pessoas boas no
meu caminho. E onde digo que é ela que esta me
ajudando’”.

Busca de sentido

sofrimento

no

Expressoes
espiritualidade

da

— Resgate do modo de ser em casal a priori
“Muito bom. Sempre pensei comigo, ela esta
doente, ela ndo t&4 morta, ela tem que ter, sentir...
vamos discutir, vamos ser 0 que a gente era
quando comegou, brigar, discutir... porque senao,
ai, tadinha, ndo fala isso ndo... Ela ndo esta
morta’”.

Resgatar o relacionamento
como casal

Ressignificagéo
construcdo de sentidos

— Esquecimento de si para se dedicar ao outro

“Eu preferia ficar brigado com ela dentro de casa
do que eu ir e largar ela, mesmo sem ela estar com
o problema. Eu preferia eu sofrer do que fazer ela
sofrer, porque ela é muito nervosa”.

Foco nas necessidades do
outro em detrimento de si
mesmo

Ressignificagéo
construcéo de sentidos

— Proximidade e maior conexao afetiva

“Mais amor um com outro. Ndo que a gente ndo
tinha, mas a gente aumenta mais, mais carinho.
N&o era muito de falar. Agora a gente comegou a
falar mais um com o outro. Parece que uniu mais
a gente, sabe”.

Aproximac&o afetiva

Ressignificagédo
construcéo de sentidos

— Importancia da experiéncia da vivéncia em
familia, cuidar um dos outros

“Eles sdo a minha vida. Porque o que ela ndo teve
tanto com a mae dela, o irméo dela... que é elae o
irmdo e a m&e ndo tiveram, entdo eu quero que 0s
meus filhos estejam junto comigo”.

Familia como fonte de

sentido

Ressignificacéo
construcdo de sentidos

— Relevar conflitos e importancia de estarem juntos
“Ela foi muito enérgica comigo. Eu acho que ela
percebeu tudo isso também... alguma coisa que ela
falava, me ofendia, eu sempre deixei. Nunca
relevei aquilo com maldade, sempre do lado dela.
Hoje a gente e assim. Quero estar sempre junto,

s

vou ficar junto...”.

Manejo de conflitos e estar
juntos como prioridade

Ressignificagédo
construcdo de sentidos
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— Aumento da unido e aproximacao afetiva entre o | Manter unido com | Ressignificacdo e
casal e a familia compaixao construcdo de sentidos

“Vou pagar com carinho. A vida, ela me ensinou
eu... ter carinho pelos outros, sabe. O que ela fez
ou deixou de fazer... hoje n6s temos unido, uniu
mais a gente ainda. Faco tudo para ela e vou fazer.

2

Ela é tudo para mim”.

Sintese compreensiva a partir dos temas emergentes, subtemas e temas principais de

Carlos durante o cuidado de final de vida de seu ente querido

A experiéncia de acompanhar o final de vida se mostrou como uma forma de Carlos se
sentir mais conectado e préximo afetivamente de sua esposa por meio do cuidado. Nesse
sentido, a prioridade para ele foi estar presente de maneira constate ao lado dela oferecendo
suporte emocional e sempre vigilante e atento as suas necessidades, mesmo que isso implicasse
0 comprometimento do cuidado de si mesmo. A progressdo da doenca se mostrou como um

evento disruptivo para ele e sua familia, o que trouxe aproximacdes e barreiras na lida com a

morte e 0o morrer. A cada melhora da funcionalidade da esposa, Carlos fomentava sua esperanga

por uma melhora ou possivel cura, apesar da compreensdo do prognostico e possibilidade de
morte iminente. Ao mesmo tempo que constatava a possibilidade de perdé-la manteve a
esperanca de uma melhora retomando a imagem da esposa antes da doenca como uma pessoa
ativa e cuidadosa com seu artesanato. Por outro lado, também procurou fomentar a esperanca
de uma boa morte no sentido de a esposa ter uma morte sem sofrimento. A vivéncia da

progressao da doenca remeteu a perdas significativas prévias em sua histdria de vida, como a

perda do pai e da méde também por cancer, sendo esta cuidada e acompanhada por ele até sua
morte. A experiéncia de perda dos pais por cancer trouxe reflexdes e aproximacgdes com a

vivéncia atual com a esposa ensejando uma preparacdo de como seria perdé-la e engajando o

luto antecipatorio. Observou-se que Carlos oscilava entre a preparacédo para a perda e confianga

em sua fé em um Ser Superior para uma melhora.

O processo de morte e morrer para Carlos mostrou-se como imprevisivel e gerador de
intensa ansiedade de modo que trazia uma necessidade de postergar sua chegada como uma
forma de impedir a partida da esposa, seja por meio do cuidado atento estando sempre presente
como também mantendo o toque e contato fisico com a esposa, para se certificar se ela ainda
estava viva. Esse processo trouxe sofrimento em forma de angustia, arrependimentos e culpa
pelo que néo foi vivido junto a esposa até entdo e inseguranca relacionada as suas relagdes com

a esposa e familiares. Observou-se que Carlos estava ciente de seu sofrimento emocional de
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modo que trouxe o desejo de expressar seus sentimentos e receber suporte emocional da equipe
de saude envolvida no cuidado. Para lidar com o sofrimento advindo da possibilidade da perda

iminente, Carlos buscou por sentido no seu sofrimento por meio de sua fé em um Ser Superior

que propiciou forcas e apoio para oferecer o cuidado necessario a sua esposa, bem como no
modo como recebeu o cuidado pela equipe de saude trazendo confianga no cuidado recebido,
podendo também ter momentos para conseguir cuidar de si. A experiéncia de lidar com o

processo de morte e 0 morrer da esposa trouxe ressignificacdo e construcdo de sentidos

importantes voltados para seu relacionamento com a esposa, buscando resgatar valores em
casal, a dedicacdo ao outro em momentos de crise e manejo de conflitos tendo como prioridade
a importancia de valores vivenciais como o de estarem juntos. Observou-se que Carlos sentiu
uma aproximacdo afetiva e unido com a esposa e familia por meio do cuidar durante o processo
de adoecimento tendo como foco a compaixao e o cuidado como sentido de sua existéncia nesse

momento.

Tabela 1.2 Temas emergentes, subtemas e temas principais de Carlos no luto

Temas emergentes Subtemas Temas principais

— Memoérias do momento da morte; choque, paralisado; | Choque Despedida em vida
“ndo tinha uma lagrima”; “Enfermeiro olhou pra mim e
ndo falou nada, chamou o médico”; dificuldade da
equipe em sinalizar a morte ativa

“Ele chamou o médico. Ai, o médico veio, mediu a
pressdo... ‘¢, infelizmente ela partiu”, ai na hora ali eu
nao... sabe, ndo chorei, nem nada. Nao tinha lagrima.
Liguei para eles, chorei, chorei, chorei. A noite eu
choro, dia inteiro”.

— Conexdo no cuidado; “sentia o que ela sentia” Conexdo por meio do | Despedida em vida
“Quer dizer ela via que... que eles estavam me tratando | cuidado
bem para mim... sabe... eu sentia tudo isso nela. Quando
conversava com ela, conversava, brincava com ela, eu
sentia tudo o que ela tava sentindo. Ela ndo falava, mas
50 de olhar eu ja sentia”.

— Deparar-se com a dor do paciente gera mais | Sintomas ndo controlados | Despedida em vida
sofrimento ao familiar; sintomas ndo controlados — dor; | geram mais sofrimento ao
“apavoramento”, pavor familiar

“Ai, eu ficava naquele apavoramento. Ai ela sentindo
aquela dor, ii ela gemendo, gemendo. Eu falava “o que
vocé tem. O que vocé tem” tadinha, ela ndo podia falar
e ela ndo estava nem escrevendo mais. Ai, passava. Al,
tinha dia que corria ao hospital .

— Dor nao controlada, “sofre com a dor”; ndo desejou | Recusa de  medidas | Despedida em vida
medidas invasivas na esposa invasivas
“So que a medicagdo forte que diminuia a dor, mas com
0 tempo a dor, o remédio ja ndo estava funcionando
mais, ndo estava mais acalmando a dor. Foi onde
comecou a tomar morfina, mas sofrer assim da gente ver
ela... quer dizer, ja sofre com a dor e entubar”.

— Presenca; cuidado; conexao; preferia cuidar do que | Presenca no cuidado Despedida em vida
estar sem ela; perda traz sofrimento
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“Ficava aquela preocupagdo, sabe, mas so de estar
junto com ela ja estava bom. Nao importava de ficar
noite e dia sem dormir nao, sé queria ficar com ela. Eu
preferia junto com ela do jeito que ela estava do que sem
ela hoje. Porque sem ela é dificil”.

— Via vultos, alteracdes emocionais do luto;
medicalizacdo do luto? perda de peso; sono afetado

“Ndo conseguia dormir. Ai, parece que eu via assim. Eu
estava deitado aqui e parecia que eu via assim uma
coisa passar para la e para ca assim. Meu irmao me
levou no médico, remédio tarja preta pra tomar. Peguei

os reéedios, estou melhor, mas emagreci muito”.

Perda de apetite e sono

Repercussbes sociais
emocionais do luto

— Evitagdo do quarto, memérias; ndo aceitacdo da perda
— “ndo acredito que ela foi”

“E ndo consigo dormir no meu quarto. Tem dia que vou
la no quarto, ligo a TV do quarto e deixo ligada 14 um
pouquinho e fico ali. Limpo pra l& e pra ca porque ela
gosta das coisas muito em ordem. Nao acredito que ela
foi. para mim ela ndo. Penso nela demais”.

Né&o aceitacao da perda

Repercussbes sociais
emocionais do luto

— Culpa; “fiquei devendo”; lugar insubstituivel

“Mas... eu ndo deixei ela um minuto e eu acho que eu
ainda fiquei devendo muito para ela ainda, porque... a
pessoa que ela foi para mim... eu ndo vou ter outra
pessoa igual ela ndo”’.

Lugar insubstituivel

Repercussbes sociais
emocionais do luto

— Vazio — “sinto perdido”; manter as lembrancas —
roupas, “coisas dela”, continuidade do vinculo

“Ela fazia de tudo para mim. Tudo o que eu precisava...
era ela que controlava as minhas coisas. Aqui em casa
ela comprava, pagava. Era tudo na mao dela. Ela que
fazia tudo, entdo hoje eu me sinto perdido. Nao quero
dispor de nada do que e dela .

Manter  pertences da
esposa para lidar com o
vazio

Repercussbes sociais
emocionais do luto

— Conflitos no relacionamento, busca
ressignificacdo do relacionamento

“Ela foi uma mulher pra mim... nervosa, brava. Eu ndo
tenho reclamacéo dela ndo. Tinha as brigas nossa,
discutia, brigava, eu saia, ficava nervoso, eu voltava,
mas daqui a pouquinho a gente estava conversando na

boa de novo”.

por

Significado do
relacionamento

Repercussbes sociais
emocionais do luto

— Auséncia, vazio da perda, presenga na auséncia por
meio das lembrangas

“Pegava na mdo dela. Agora ndo tem como pegar na
mao dela. Deitava ela, beijava ela. Agora ndo tem. Fica
dificil. Saio 14 fora e &ao vejo ela. Deito e ndo vejo ela

2

deitada ali. Nao escuro ela”.

Vazio

Repercussbes sociais
emocionais do luto

— Sofrimento com a perda; supressdo de sentimentos —
“nao choro perto dela e dos filhos”; filhos ndo permitem
compartilhamento do sofrimento — “para com isso”

“Se eu for falar, eu choro. Entdo, eu ndo gosto de
chorar perto dela nem perto dos meus filhos. Eu n&o
choro perto deles. Ali, se eu td meio aguniado, eu saio.
Mas s6 que eles percebem que eu estou chorando, ai
eles vém “pai, para com isso”’. Mas e dificil .

Supressdo de sentimentos

Repercussbes sociais
emocionais do luto

— Choro; mal-estar em expressar sentimentos para
familiares; nado fica confortavel

“Ai, e converso muito com a minha irmd, mas com a
minha irm& também, perto da minha irmé as vezes eu
ndo aguento e comeco a chorar, mas eu ndo gosto...
muito perto deles assim, meus parentes eu ndo gosto
muito ndo”.

Nao se sente confortavel
em expressar sentimentos
com familiares

Repercussbes sociais e
emocionais do luto
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— “Magoado” pela auséncia, vazio; chateado com a
esposa, por estar so

“Os meus filhos vém aqui, eu fico contente. Mas ela ndo
esta junto. Eu fico contente, mas magoado de ndo ver
ela junto. De ela nao estar junto comigo ali,
participando, conversando, brincando, sabe”.

Magoa da esposa por
estar sozinho

Repercussbes sociais €
emocionais do luto

— Presenca na auséncia; continuidade do vinculo;
conversa com a esposa como forma de manter ou sentir
sua presenca

“Como se eu estivesse ouvindo ela. Mas eu falo e ja saio
porgue se eu ficar muito posso comecar a chorar, e eles
(filhos) me ver. Saio, vejo que ela ndo esta, venho pra
cd, falo isso pra ela — levanta dali, 60 indo pra Ia, fecho
porta e vou embora. Da alivio”.

Conversar com o0 ente
querido para manter o
vinculo ap6s a morte

Repercussfes sociais e
emocionais do luto

- Lembran(;as; conversa com a esposa, manter contato
alivia sofrimento da perda; “abraco vestido dela”; forma
de materializar a presenga — na auséncia

“Tenho um vestido dela, td em cima da cama, foi o
altimo dia que ela usou o vestido. Ai, eu passo la e falo
para ela “vocé ndo vai levantar. Vocé ndo vai tomar
banho ndo. Vou l4 e abraco o vestido. Sei que ela ndo
esta ali, mas vai tirando aquilo engasgado”.

Manter  contato
quem  morreu
sofrimento da perda

com
alivia

Repercussbes sociais e
emocionais do luto

— Manter contato para lidar com a soliddo; vazio;
“converso sozinho” - sentir presenca da esposa

“Ai, eu vou lavar roupa, ai eu falo “vou lavar roupa
ja”. Ai, fica assim conversando. Tem hora que eu
converso sozinho, para mim... sei la. O modo de... para
mim nao ficar sem falar nada. Ja pensou ficar aqui. Eu
ndo ligo mais radio, ndo tenho mais vontade”.

Manter contato para lidar
com a soliddo

Repercussbes sociais e
emocionais do luto

— “N&o é a mesma coisa”; nunca vai ser o mesmo, perda
da coexisténcia; rotina;

“Ndo vou esquecer dela nunca ndo. Ndo vou ter jeito de
esquecer dela ndo. Eu vou até o fim da minha vida, eu
vou ficar do jeito que eu estou. Vai ser dificil. Eu passo
sim, vou para |4, vou para ca, saio. Mas e eu chegar

»

aqui dentro, ndo é a mesma coisa”.

Nunca vai ser a mesma
coisa

Repercussbes sociais e
emocionais do luto

— Soliddo na rotina; ativa lembrancas

“La fora eu ja fico sozinho, as vezes eu saio de casa
sozinho. Era para ela estar aqui comigo. Vou no
mercado sozinho. Nunca fui sozinho no mercado, agora
eu vou. Tem dia que vou la, pego o carrinho assim,
come¢o a andar, eu falo “eu vou largar tudo, ir
embora’.

Solidao na rotina

Repercussbes sociais e
emocionais do luto

— Manter as roupas; manter sua presenca, lembrangas
dela

“Que nem as roupas dela estdo ai, eu por enquanto
deixei ai. Agora, eu vou tirar as roupas dela e o guarda-
roupa vai ficar vazio. Eu vou olhar aquele guarda-
roupa sem nada. Eu vou lembrar mais ainda. Se eu tirar

>

0 que ela tem la dentro, vai ficar vazio”.

Manter roupas significa
manter a presenca

Repercussoes sociais e
emocionais do luto

— Saudade; se apega a objetos da esposa para lidar com
a tristeza

“Tem dia que eu deito em cima do vestido, eu abraco,
eu choro bastante, ai me alivia um pouco. Mas esta Ia,
deixa o vestidinho dela la. Eu gosto de ficar vendo ele.
Ele foi o vestido que ela colocou no ultimo dia”.

Manter pertences alivia a
tristeza da auséncia

Repercussfes sociais e
emocionais do luto

— Saudade; falta, presenca na auséncia
“Ah, muita saudade dela. Saudade demais, saudade
demais. Muita saudade. Nossa! Como que eu tenho

Saudade

Repercussfes sociais €
emocionais do luto
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saudade dela. Eu tenho saudade demais da conta, o que
éisso”.

— Supressdo de sentimentos; poupa os filhos de seu
sofrimento; ndo preocupar

“As vezes o D. liga — oh, pai, como vocé ta? Vocé ta
comendo? Vocé ta dormindo direito? Como é que vocé
ta? N&o, ndo, t6 bem, td bem. As vezes eu n&o estou bem
ndo, mas ndo falo para ndo deixar eles preocupados”.

Supressdo de sentimentos
aos familiares

Repercussbes sociais €
emocionais do luto

— Necessidade de receber suporte emocional; entrevista
como um espaco de escuta — “chora, passa aquela
angustia”

“Bastante, porque é duro a gente fica num lugar s, so
ali naquele lugar, sé ali, ndo ter ninguém para
conversar, ai nds conversamos, ai eu chorei bastante.
Quer dizer, nesse choro tira aquela anGustia que esta
dentro da gente”.

Necessidade de receber
suporte emocional

Repercussfes sociais e
emocionais do luto

— Legado do relacionamento; “sempre junto”; presenca,
parceria entre o casal

“Eu e ela. ela nunca me deixou sozinho. Onde eu estava,
que eu ia trabalhar, se ela pudesse ir, ela ia junto
comigo, trabalhava junto comigo ali. Ndo me deixava
sozinho mais nenhum minuto. Onde eu estava ela queria
estar junto comigo”.

Legado do
relacionamento

Espiritualidade no luto

— Fé foi afetada; esvaziamento de sentido; frustracdo
com Nossa Senhora; ndo manteve esposa viva

“Mas ja ndo é mais aquilo que a... aquela crenga assim,
sabe. Nao é que eu deixei de gostar, que eu deixei de
acreditar, mas... sem a l. parece gue as coisas ndo tém
aquele sentido que tinha antes. Quando ela tava aqui,
tudo para mim tinha sentido”.

Esvaziamento de sentido

Espiritualidade no luto

— Questiona a razdo da morte da esposa; dificuldade em
aceitar — imagina que ird aparecer algum momento;
sofrimento existencial

“Eu sinto falta dela junto comigo. A falta dela que me
deixa assim. E que nem eu falo, eu n&o acredito, eu ndo
acredito. N&o acredito que ela est4 14. Nao acredito
mesmo. Nao sei por que isso foi acontecer. Sabe quando
nao acredita naquilo”.

Questiona razdo da morte
e realidade

Espiritualidade no luto

— Chateado, revolta com Deus, Nossa Senhora; nao
atendeu seu pedido para “salvar”

“Antes, eu ia ld, eu fazia o nome do Pai, rezava ali, sabe.
Agora, ndo é que eu ndo fago isso, que eu nao quero.
Sabe quando a gente fala “ah, ta bom assim. Deixa”.
Fico até com do de falar, da impressao assim — ‘ah, ndo

ajudou a salvar’. O tanto que pedi...”.

Revolta com Deus

Espiritualidade no luto

— Manter o legado; em ordem; manter objetos pessoais
como forma de trazer sua presencga na auséncia; legado
da esposa — casa em ordem, significado dos objetos
“Que nem agora, mantendo as coisas dela do jeito que
ela sempre gostou, em ordem, isso eu quero largar
sempre do jeito que ela sempre gostou, os quarto tudo
limpinho. Entdo, é isso que eu fico pensando, nao deixar
nada abandonado para ela nao sentir’”.

Manter o legado

Espiritualidade no luto

— Preocupacédo com os filhos; importancia de continuar
vivendo para cuidar e oferecer suporte aos filhos

“Eu fico... ¢, eu fico pensando que tem que ficar ai,
torcendo para mim ndo ficar doente para mim poder
ficar do lado deles (filhos)

Continuar sendo suporte
dos filhos

Espiritualidade no luto
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— Legado da esposa; organizada, cuidadosa com os | Legado Espiritualidade no luto
outros

“Entdo, é onde que marca a gente. E uma pessoa que
nunca esbanjou nada, nunca deixou nada estragar,
sempre controlada com as coisas. Quer dizer, uma
pessoa que fez de tudo, fez de tudo certinho. Entdo, no
tem como esquecer”’.

Sintese compreensiva a partir dos temas emergentes, subtemas e temas principais de

Carlos apo6s a perda

O segundo encontro com Carlos se deu em sua residéncia apds quatro meses da morte
da esposa. Desde o contato telefénico para agendar a entrevista, Carlos foi colaborativo e
receptivo aceitando prontamente agendar o encontro. Antes de comegar a entrevista, ele fez
questdo de mostrar a pesquisadora a salinha de trabalho da esposa, pois ela trabalhava com
artesanato. Nessa sala foi possivel observar todos os itens de artesanato organizados como se
sua esposa ainda estivesse ali em atividade. Também pude conhecer o quarto onde sua esposa
dormia, onde visualizei o vestido esticado em cima da cama, assim como relatado por ele
durante a entrevista. Durante toda a entrevista, Carlos se mostrou emotivo mostrando que sentia
muitas saudades da esposa e com lembrancas recorrentes em seu cotidiano que Ihe traziam
muita angustia e vazio de sentido.

Nesse segundo momento, Carlos trouxe sua experiéncia relacionada a despedida em
vida, trazendo suas memdrias referentes as Ultimas horas de vida da esposa até sua morte.
Deparar-se com a morte da esposa significou experienciar choque que, apesar de estar ciente
da gravidade, ainda era muito dificil aceitar a realidade, bem como a equipe de satde no hospital
ndo chegou a sinalizar de forma concreta que sua esposa estava em processo de morte ativa.
Com isso, Carlos teve a confirmacdo da morte apos a constatacdo do obito pelo médico. O ato
de cuidar se mostrou como forma importante de conex&o com sua esposa, onde sua presenca se
mostrou cada vez mais constante e intensa, proxima aos momentos finais. Nesse momento, o
foco de cuidado passou o conforto em detrimento de medidas invasivas. Apesar de buscar o
conforto, Carlos se deparou com a dificuldade de controlar os sintomas, como a dor, trazendo
intenso sofrimento a ele, o que significou “pavor” ao testemunhar o sofrimento da esposa.

Deparar-se com a morte da esposa trouxe repercussdes sociais e emaocionais

relacionadas ao luto, no qual Carlos vivenciou perda do apetite e do sono que trouxe alteracfes

fisicas e psicologicas que preocuparam os familiares, fazendo com que ele fosse medicado
precocemente frente a sua reacdo ao luto. Durante a entrevista, Carlos trazia a oscilagéo entre a

ndo aceitagdo da perda e busca de adaptacdoa nova realidade. Sentia que o lugar da esposa seria
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insubstituivel, lidando com intensa saudade e falta de sua presenca na rotina, 0 que trazia
constante vazio, bem como magoa da esposa por deixa-lo sozinho no mundo. Como uma forma
de lidar com a perda, ele buscou manter os pertences da esposa € a rotina da casa como era
antes, procurando manter a presenca e memoria da esposa por meio de conversas como ela
estivesse ali, suas roupas e utensilios de artesanato que eram importantes para ela. Apesar de
ter momentos de choro perto de pessoas proximas, Carlos procurou suprimir seus sentimentos,
principalmente para familiares proximos como os filhos, no intuito de ndo gerar preocupacéo a
eles. Mesmo tendo essa dificuldade em expressar e compartilhar seus sentimentos, Carlos
trouxe a necessidade de receber suporte emocional pelos profissionais de saude, principalmente
durante os ultimos momentos de vida de seu ente querido.

Carlos expressou sua espiritualidade no luto por meio da busca pelo legado de seu

relacionamento com a esposa, com o proprio legado da esposa como alguém cuidadosa com a
casa e com a familia no qual ele estava buscando manter tais valores e seguir com 0S mesmos
cuidados como uma forma de se manter proximo a esposa e a sua memaria. O que no momento
trazia sentido para continuar a vida era continuar sendo o suporte dos filhos. Apesar da tentativa
de se conectar com a esposa e manter o vinculo apesar da morte, Carlos vivenciou esvaziamento
de sentido, pois sem a presenca da esposa em sua vida estava muito dificil encontrar um sentido
para viver, bem como um vazio e revolta voltada para Deus e Nossa Senhora por ndo terem
realizado seu pedido de manter a esposa viva. Nesse sentido, Carlos traz intensa frustracdo com
suas crencgas espirituais e distanciamento das praticas religiosas. Observou-se que expressar
essa frustracdo relacionada a suas crengas foi dificil para ele, no qual expressou certa hesitacao
ao compartilhar a experiéncia, como se sentisse culpado por expressar a frustracdo e revolta

com Deus e Nossa Senhora.

2. Luisa

Irma, 50 anos, divorciada, catolica, praticante (uma vez por semana), ora¢cdes em casa. Reside
com a paciente e outro irmdo. Acompanha o adoecimento da irma por cancer de ovario com
metastase no figado e pulm&o ha um ano. Manteve-se como cuidadora principal durante todo o

periodo da internacdo. Revezeva os cuidados em casa com irmaos e sobrinhos quando possivel.
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Tabela 2.1 Temas emergentes, subtemas e temas principais de Luisa durante o cuidado de final

de vida

Temas emergentes

Subtemas

Temas principais

— Impossibilidade de cura por agravamento da
doenca

“Dai, terminou a quimio, tudo, continuou o
tratamento, ela viveu bem por mais dois anos. De
repente, comecou a sentir dores de novo e dai
constatou que estava no figado, atacou tudo —
figado, pulmdo, sabe. Ja passou pra quimio
paliativa”.

Progressdo da doenca

Dimensoes do cuidado de
final de vida

— Iniciar sedacéo paliativa; percep¢do de apoio da
equipe

“Dai ja entrou com a seda¢do, domingo a noite
entrou com a sedacdo... mas me explicaram tudo,
como que era. Trouxe bastante apoio. Ela com
muita fé, forca e vontade de viver. A gente foi
dando esse apoio... foi tranquilo”.

Tomada de decisdo acerca
dos cuidados de fim de vida

Dimens0es do cuidado de
final de vida

— Busca pelo alivio do sofrimento; estar presente e
foco no suporte a irma

“Olha, eu acho... a minha preocupag¢do, assim, é
com ela mesmo, sabe. Com ela. De ndo querer que
sofra, sabe. E com ela. Porque do resto, eu acho

1l

que tudo aquilo que eu tinha...”.

Foco no conforto da paciente

Dimensdes do cuidado de
final de vida

— Importancia de estar sempre junto da irmd

“Eu falo que eu ndo quero ir embora, ndo vou
embora, ndo vou deixa-la, sabe. Eu posso ficar
aqui perto, mas ndo ir embora para a minha
cidade. Até... até quando Deus quiser”.

Estar presente até a morte

Dimensoes do cuidado de
final de vida

— Apesar do sofrimento em pensar em perdé-la
expressa aceitagdo da condicdo mantendo a
importancia do afeto que sente por ela e tudo o que
pode fazer; sem remorso

“E muito dificil, assim, mas existe muita e muita
aceitacdo, sabe. A gente aceita é... tanto do meu
lado quanto dela. Ela ndo estd me ouvindo mais,
ndo vou mais ouvir a voz dela, mas mesmo assim
estou tranquila, sabe. 4 gente tem muito amor”.

Aceitacdo da possibilidade
de perda iminente

Aproximac6es e barreiras
na lida com a morte o
morrer

- Progressdo da doenca e constatacdo da
impossibilidade de cura.

“Ai, cheguei segunda-feira, dai eu vi que ndo tinha
mais esperanca, sabe. Porque dai o médico ja
falou que tinha que... ndo tinha mais jeito de fazer
a quimio, porque ela ndo estava respondendo...
Depois percebi que era mais sério que
imaginava”.

Constatacdo da possibilidade
de perda iminente

Aproximag0es e barreiras
na lida com a morte, 0
morrer

— Incerteza quanto ao futuro; cogita como seré sua
reacdo e a vida apés a perda como uma forma de
se preparar para a morte no horizonte

“Vocé fala assim, mas depois que passar tudo,
vocé vai falar assim — e agora, né. Eu ndo sei como
vai ser depois, mas hoje eu falo assim... tem hora
que eu choro, mas choro por amor. Sei que ela vai
embora, pego realmente pra Deus levar, porque é
sofrimento”.

Preparagdo para a perda

Aproximag0es e barreiras
na lida com a morte o
morrer

— Luto antecipatorio; ressignifica a dor da
possibilidade de perda iminente valorizando
aspectos da relacdo com a irmd, momentos vividos

Ressignificagdo da dor da
possibilidade  de  perda
iminente

Aproximac0es e barreiras
na lida com a morte o
morrer
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“Eu falo é logico que vou sentir muita falta disso,
né, eu vou... eu sei que eu vou sofrer, eu sei disso.
Se for ver, teve mais coisa boa que ruim. Acho que
isso que vai me levantar, sabe. Vai ser um luto.
Vou ter que passar”.

— Preparacdo para a perda; ter que enfrentar o luto,
a dor da perda

“Entdo, eu sei que... ¢ logico, eu sei que eu vou
sofrer e eu sei que eu ndo posso pular esse tempo,
né. Esse tempo eu vou ter que enfrentar ele”.

Preocupagdo com o futuro
em enfrentar a perda

Aproximacoes e barreiras
na lida com a morte, o

morrer

— Crenca em Deus propicia confianca e se mostra
como um recurso de enfrentamento
“Deus. Em primeiro lugar Deus”.

Confianga em Deus

Expressoes
espiritualidade

da

— Apoio por meio da fé em Deus, terapia com
osteopata e suporte de amigos e familia

“Entdo, primeiro lugar é Deus e depois, sabe, a
osteopatia me ajudou bastante, a forca dos

’

amigos, da familia também”.

Conexdo com Deus e suporte
social

Expressdes
espiritualidade

da

— Fé em Deus propicia forca e apoio para lidar com
o luto antecipatério; ndo se sentir tdo sozinha;
confiangca em um Ser Superior que a acompanha e
ampara

“Se eu ndo tivesse Ele, eu ndo estava suportando,
sabe, porque tem horas que eu fico 14 deitadinha,
estou do lado dela olhando para ela, e falo comigo
meu Deus, ela ndo vai voltar. Eu estou aqui
esperando a morte dela e é isso”.

Deus propicia apoio na lida
com o luto antecipatério

Expressoes
espiritualidade

da

— Sente-se amparada por um Ser Superior; forca
por meio da Fé em Deus

“A gente sempre acreditou, ela acredita muito,
sabe. Entéo, eu acredito que s6 pode ser a for¢a de
Deus, né. Eu sinto. Nossa, a gente td sendo
carregada por Deus mesmo nesse momento”.

Fé em Deus proporciona
amparo diante da
possibilidade de  perda
iminente

Expressoes
espiritualidade

da

— Fé em um Ser Superior faz com que ndo se sinta
sozinha

“Eu acho que é um momento muito dificil, né,
muito delicado, entdo sozinha a gente ndo tem
for¢a, sabe”.

Fé em um Ser Superior
ameniza a soliddo

Expressoes
espiritualidade

da

- Confianca em um Ser Superior ameniza a
ansiedade; fé em Deus promove suporte emocional
“O que eu vou fazer. Entdo, assim, oh, é so pedir
para Deus ajudar. Ent&o, isso é o que eu falo, por
ele... porque dai eu fico calma. Porque se vocé ndo
tem Deus, se vocé ndo tem uma forca maior assim,
vocé fica desesperado nesses momentos”.

Confianga em um  Ser
Superior auxilia na regulacdo
das emocdes

Expressoes
espiritualidade

da

— Sente apoio por meio da fé em Deus e influéncia
no cuidado oferecido

“Mesmo da outra vez que ela ficou mal, eu ja
pensei isso mesmo. Ela ficou com medo, sabe, as
vezes, com muito medo... ai eu passava a mao na
cabeca dela e falava que eu estava ali e passava.
Ento, eu acredito que Deus dava forga para mim

2

e para ela’.

Apoio de uma forca Superior
ao cuidar

Expressdes
espiritualidade

da

— Fé em Deus propicia suporte e forca para cuidar
“Entdo, desde esse momento (diagnostico) eu senti
Deus cuidando em todos os momentos. Gracas a
Deus, em nenhum momento eu me desesperei, em
nenhum momento, sabe... eu estou tranquila’.

Confianga em um  Ser
Superior proporciona apoio
para o ato de cuidar

Expressoes
espiritualidade

da
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— Sentir a presenca de uma forca maior, que
conforta e proporciona apoio; apesar de ndo
realizar praticas religiosas, se sente conectada por
um Ser Superior

“Eu ndo conseguia ir a igreja, rezar, nada, porque
€ muita correria. Mas eu sentia, assim, que mesmo
eu ndo falando com Ele estava comigo, sabe.
Agora percebi que ele tem me acalmado... As vezes
a gente ndo percebe, mas Ele estava me dando essa

forca”.

Conexdo com um  Ser
Superior por meio do cuidar

Expressoes da
espiritualidade

— Fé em Deus propicia aceitacdo e apoio para lidar
com a possibilidade de perda iminente;
importancia de estar junto e despedir

“Fu acho que a crenca em Deus, eu acho que...
que... eu estou em paz, sabe. Isso que é importante.
Estou esperando a hora dela. Estou em paz”.

Fé em Deus traz apoio e
aceitacdo da perda

Expressoes da
espiritualidade

— Valorizacdo de coisas simples; mudancas na
forma de olhar para a vida e se relacionar com o
ente querido diante da possibilidade de perda
iminente

“A gente conversava sobre tudo. E... essas coisas
simples que eu te falei, ia assistir uma novelinha,
sabe. Essas coisas. Ou se sentava la no fundo e
ficava conversando sobre... esses dias que ela nao
estava bem mesmo. Entdo foi muito assim, esses
momentos bons”.

Busca de sentido na relacdo
significativa

Ressignificacio e
construcdo de sentidos

— Relembra momentos vividos juntas; unido
familiar; o que a familiar representa para ela e
levard junto com ela

“Falei, nossa, que delicia quando a gente... o jeito
que a gente reunia a familia inteira, sabe. Ela
adorava casa cheia, adorava fazer comida para
todo mundo, ela era uma mé&ezona assim, sabe.
Acredito que essas coisas boas vao permanecer,
sabe”.

Legado

Ressignificagéo e
construcéo de sentidos

— Mudanca na forma de olhar para vida

“Entdo, assim, eu quero muito isso, sabe, eu
espero que eu consiga, eu ja tinha um pouco disso,
mas eu acho que agora vai ser mais, sabe. Dar
valor a isso, a essas pequenas coisas, a minha
familia, quem a gente gosta, né”.

Atribuicdo de novos sentidos
para a vida

Ressignificagéo e
construcéo de sentidos

— Presenciar o sofrimento do familiar e demais
pacientes trouxe reflexdes sobre a prépria forma de
significar sua vida

“Eu acredito que eu vou ser uma pessoa diferente,
melhor, sabe, porque... ndo sé vendo ela... aqui eu
vi, meu Deus, tanto sofrimento, né. Porque as
vezes a gente tem uma dor no dedo do pé e ta
reclamando. Tudo a gente reclama. Aqui pude ver
1SSO .

Redimensionamento das

prioridades da vida

Ressignificacéo e
construcdo de sentidos

— Tornou-se mais “forte”; uma experiéncia
transformadora; estar presente a fortalece; cuidar
de alguém querido no fim da vida fortalece como
pessoa

“Eu acredito que eu fiquei mis forte. Saber que eu
estou aqui com ela, ela sempre... sempre quis que
eu estivesse perto. Entao, isso para mim esta me
fortalecendo bastante”.

Adoecimento como uma
experiéncia transformadora

Ressignificagédo e
construcéo de sentidos
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— Diante do vinculo seguro que a irma representa, | Desamparo DimensGes do sofrimento
Luisa sente desamparo e apresenta vivéncias de
luto antecipatorio

“Ela praticamente me criou. A nossa liga¢do e
muito forte. Eu falo assim que é irmd, mae, amiga,
tudo, sabe. Entdo, tinha aquela coisa assim... eu
falava nossa, e agora. Eu vou chegar em casa e
com quem que eu vou conversar, sabe”.

— Presenciar o sofrimento do ente querido também | Presenciar e sentir a dor do | Dimensdes do sofrimento
traz sofrimento para o familiar ente querido
“Eu ja sei que ela ndo vai... que ela ndo estd
sentindo mais dor. S6 que a dor agora é nossa, a
gente que esta sentindo a dor de vé-/a desse jeito ”.
— Desejo de aliviar o sofrimento do familiar; a dor | Impoténcia Dimens6es do sofrimento
do familiar e o preco do amor

“Eu falo que é a dor de quem esta sofrendo. Que
vontade de arrancar essa dor dela. Vontade de
fazer alguma coisa. Nao tem. N&o tem o que fazer.
Entédo, essa dor que eu falo, assim, é dor de amor
mesmo, sabe. E dor de amor, néo é outra coisa’.
— Preparacdo para a perda; antecipa que terd | Luto antecipatério Dimens6es do sofrimento
momentos de solidao; de viver o luto; aprender a
viver sem a irmd

“Depois que passar, eu sei que... ndo vai estar
todo mundo igual est4 agora. Entdo assim, sou eu
mesma. Eu que tenho que mudar, eu que tenho que
melhorar, eu ndo vou ter esse apoio de todo mundo
toda hora igual eu estou tendo agora, sabe. Eu vou
ficar sozinha”.

Sintese compreensiva a partir dos temas emergentes, subtemas e temas principais de

Luisa durante o cuidado de final de vida de seu ente querido

O encontro com Luisa se deu no momento da ultima hospitalizacdo de sua irmd, com a qual
demonstrou um vinculo significativo, representada como irma, mée e amiga. Ela acompanhava
0 adoecimento por cancer de sua irma ha trés anos e vivenciava a noticia da impossibilidade de
cura e interrupgdo de medidas terapéuticas curativas ha poucos dias com o declinio abrupto da

funcionalidade do familiar. A experiéncia de acompanhar a irma no final da vida foi marcada

pela progressdo da doenca e queda abrupta da funcionalidade e rebaixamento do nivel de
consciéncia, no qual Luisa se deparou com a necessidade de tomar decis@es dificeis acerca dos
cuidados de fim de vida, como iniciar a sedacao paliativa, termo esse novo para ela e com pouco
tempo para se apropriar de tais medidas e do que se tratavam os cuidados paliativos, haja vista
que teve contato com a equipe de cuidados paliativos hd poucos dias quando foi feita esta
entrevista. Apesar do pouco tempo disponivel para absorver tudo o que estava acontecendo,
Luisa pdde compreender que a irmd caminhava para o fim da vida e, desde entdo, seu foco foi

manter o conforto dela e estar presente até sua morte.
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Ela demonstrou uma atitude de aproximacédo na lida com a morte, 0 morrer, e poucas

barreiras nesse processo. Ao constatar a possibilidade da morte da irmd, Luisa demonstrou
aceitacdo da possibilidade da perda iminente buscando ressignificar a dor da perda que se
aproximava, mas ndo tinha controle. Com isso, ela procurou se preparar para a perda lan¢ando-
se para o futuro e cogitando como seria sua reacdo e sua vida diante da auséncia que iria
vivenciar com a morte da irma. Apesar de tal atitude, observou-se sofrimento importante no
qual Luisa vivenciou desamparo frente a perda de alguém tdo importante quanto a irméa e pela
base segura que ela representa, vivéncias de luto antecipatorio, e impoténcia pelo que nédo
poderia modificar, principalmente sofrimento por presenciar o sofrimento dela.

No meio da dor da possibilidade da perda iminente, Luisa procurou se apoiar em sua
espiritualidade expressa por meio de sua fé em Deus, de modo que, por meio da conexdo com
um Ser Superior, encontrou amparo para lidar com o luto antecipatdrio, amenizou sua soliddo
e regulou suas emogdes em momentos de crise durante o processo de morrer e encontrou forca
para realizar o ato de cuidar. Observou-se que, ao vivenciar o adoecimento e enfrentamento do
final de vida de sua irmd, sentiu-se mais conectada com um Ser Superior. Aliado a isso, também

passou por um processo de ressignificacdo e construcdo de sentidos frente a essa experiéncia

do limiar entre a vida e a morte. O adoecimento de sua irmé& se mostrou como uma experiéncia
transformadora para ela, onde pdde redimensionar as prioridades de sua vida, valorizando
“coisas simples”, da rotina e da relacdo com a irma que passava despercebido no modo de se
relacionar consigo e com o mundo —sempre correndo. Sua prioridade passou a viver 0 momento
presente e aproveitar o maximo possivel da presenca da irma enquanto ainda existia vida, o que

a auxiliou no fortalecimento do legado da irma e na preparagéo para a perda que se aproximava.

Tabela 2.2 Temas emergentes, subtemas e temas principais de Luisa no luto

Temas emergentes Subtemas Temas principais

— Angustia por presenciar o sofrimento; “pedir para | Morte como fim do | Despedida em vida
Deus” — para Deus levar, morte como fim do sofrimento | sofrimento
“Depois daquele dia acho que logo em seguida ela
faleceu. Ai, foi muito dificil, mas eu ja sabia, e era coisas
assim que a gente estava até pedindo para Deus. Porque
ela estava muito mal e ndo tinha mais o que fazer”.

— Negligenciou a si mesma durante cuidado de final de | Negligenciamento de si | Despedida em vida
vida; “ndo sentia nada”; foco no cuidado ao outro mesma no cuidado
“Eu acho assim. Ali (hospital) eu me entreguei tanto so
a ela, sabe. Entdo, assim, tudo ali para mim era ela, eu
falava assim que eu nem... acho que é isso, eu ndo sentia
dor, ndo sentia nada, sabe (risos). Entao assim... eu ndo
sentia. Tinha que ser forte”.
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— Ritual de despedida; se despedir como facilitagdo da
confrontacdo com a morte

“Fui falando ‘mas agora chegou a sua hora, vai em paz,
eu vou ficar bem’. Falei que eu e meu irmdo ia ficar
bem. Fui falando tudo isso e depois veio isso em mim...
eu falava Meu Deus, como serd que ela reagiu eu
falando pra ela ir embora. Isso veio depois”.

Ritual de despedida

Despedida em vida

— Lacunas na comunicagdoo da equipe no momento da
sedacdo; perda da comunicacdo com ente querido —
“nunca mais vou falar, ouvir a voz dela?”; queria se
preparar melhor

“Porque assim, mesmo eu sabendo que iam sedar ela,
mas assim... eu achei que eles deviam ter falado para
mim, sabe, ‘olha, a gente vai sedar ela agora...’, eu acho
que eu ia me preparar melhor, sabe. Nao. Quando

»

falaram, ja tinham sedado, sabe. Foi isso”.

N&o poder se preparar
para a sedacdo

Despedida em vida

— Apoio da equipe na mediacéo do ritual de despedida;
continuidade do legado — cuidado das plantas; algo novo
incorporado no luto

“Fui me acalmando naquele dia porque eles falaram
pra conversar com ela sobre tudo, tudo o que tem em
casa. E eu ndo gostava de planta, ndo gostava de cuidar
e eu falei para ela que eu ia cuidar. Engracado que eu
peguei esse amor pelas plantas, sabe”.

Necessidade de apoio na
mediacdo do ritual de
despedida

Despedida em vida

— Compreensdo de cuidado paliativo; como suporte,
cuidado, acolhimento

“Entdo, quando falavam de paliativo, eu falava assim
Ia s6... ndo tem mais, ndo tem mais o que fazer. Entendi
que ndo € isso. Nao tem o que fazer assim... é... mas para
a dor tem. Entdo, eu entendi isso”.

Cuidado paliativo como
cuidado humanizado

Despedida em vida

— Presenca na auséncia; lidar com as lembrangas; muda
0 quarto, mas lembrancas se mantém

“Eu tirei o guarda-roupa, passei para o outro quarto e
por enquanto a cama estava do mesmo jeito. Mas ai eu
levantava a noite e olhava a cama parecia que eu estava
olhando ela na cama, sabe. Entdo, dai depois de uns
dias eu mudei o quarto, mudei tudo”.

Presenca na auséncia

Aspectos  sociais
emocionais do luto

e

— Dores no corpo; sentir a dor da perda ap6s o impacto
inicial da morte; a dor da perda ressoa no corpo

“Agora que faz uns trés meses, faz uns quinze dias e
parece que eu dei uma caida... parece que agora que
comecei a sentir mais, monte de coisa que ndo estava
sentindo, até dores estou sentindo no meu corpo esses
dias. Acho que éestresse mesmo, tanta coisa’.

Dor da perda ressoa no
corpo

Aspectos  sociais
emocionais do luto

e

— Sentir a dor da perda no corpo; “preencher” a dor,
saudade com a rotina e resolucao de pendéncias
(inventarios etc.); “bateu a saudade”; aproximagdo com
a perda e sua irreversibilidade

“Comeceu a sentir muitas dores, no pescoco, cabega,
coisas que nao estava sentindo. Falo assim que agora
que bate a saudade. No comeco estava envolvida com
um monte de coisa, vai preenchendo. Depois de trés
meses vem essa saudade, saber g nunca mais vai ver a
Pe”.

Aproximagéo
perda

com a

Aspectos  sociais
emocionais do luto

e

— Apoio familiar; unido; familia se aproximou mais e se
manteve unida

“Assim, entdo, a gente é unido. Todo mundo esta junto.
A gente continua reunindo familia, sabe”.

Apoio familiar

Aspectos  sociais
emocionais do luto

e
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— Vazio; nao ter a irmd por perto pra compatilhar
momentos; "até tem, mas ndo é ela"; lugar insubstituivel
“Eu e minha irmd a gente conversava sobre tudo, entdo
agora tem esse vazio que ficou de... essas coisas pra
mim que estdo sendo muito dificeis, de ndo ter com quem
falar, quem mostrar. Até tem, mas ndo é ela, sabe”.

Vazio insubstituivel

Aspectos  sociais
emocionais do luto

— Questionamentos, sentimentos de culpa — o que
poderiam ter sido feitoa ou ndo; julgamento de si
“Porque assim... depois que passa tudo, vem tanta coisa
na sua cabeca, o que eu fiz ou 0 que eu nao fiz. Até vem
coisas assim ‘ai, meu Deus, por que eu falei tal coisa’,
por qué”.

Culpa

Aspectos  sociais
emocionais do luto

— Sentimento de culpa pelo ritual de despedida e pela
sedacdo; reflexdes que vieram apds a perda

“Nossa, eu falava para ela vai em paz, vai em paz e
ficava falando isso e por bem dela, porque a gente sabia
que ndo tinha mais jeito e fiquei um pouco mal de
assim... me sentindo um pouco culpada de falar essas
coisas. Até mesmo de sedar. Serd que foi certo?”.

Culpa pela despedida

Aspectos  sociais
emocionais do luto

— Tranquilidade; estar em paz, apesar da dor da perda;
aceitacdo

“E isso que eu falo, tenho certeza que ela estd em paz
por causa disso — a gente ficou em paz, a gente esta em
paz, sabe”.

Aceitacdo da perda

Aspectos  sociais
emocionais do luto

— Compartilhamento da saudade com demais familiares;
apoio familiar; "falar abertamente” sobre a perda;
presenca

“Todo mundo ‘ai, Meu Deus, parece que ela esta aqui
com a gente’. Entdo todo mundo fala sobre isso
abertamente, assim. Igual agora na viagem, gente, eu
estou sentindo que a gente vai estar la falando ‘nossa,

PEEY)

imagina se ela estivesse aqui

Compartilhar lembrancas
com demais familiares

Aspectos  sociais
emocionais do luto

— Amor e perda; sofreu devido ao amor que sente, apego,
vinculo significativo

“Eu acho que tinha que crescer mesmo. Eu acho que a
gente sofreu muito ali, sofreu muito por amor. E o que
eu falava para ela ‘a gente estd sofrendo por amor’. A
gente falava isso, porque a gente amava muito. Eu
falava que queria sair do hospital melhor... ”.

Sofrimento  relacionado
ao amor que sente

Aspectos  sociais
emocionais do luto

— Suporte emocional no final de vida; acolhimento;
suporte da equipe no hospital foi importante no luto
“Até mesmo vocé, as outras meninas, que vinham ali
conversar comigo. L4 deram apoio, todo mundo ali
conversava. SO de olhar eles vinham e olhavam, falavam
para a gente estou com vocé”.

Suporte da equipe de
saude no final da vida
auxilia no luto

Aspectos  sociais
emocionais do luto

— Solidao; vazio diante da auséncia da irma

“Ah, hoje eu posso falar assim que eu voltei a trabalhar,
voltei... tem a familia que é maravilhosa, sabe. S6 que
agora, agora eu estou sentindo um pouco sozinha, sabe,
eu estou sentindo isso. Ontem mesmo a tarde ja nédo

’

estava suportando ficar sozinha .

Solidao

Aspectos  sociais
emocionais do luto

— Oscilacéo do luto; dias em que esta normal e que ndo;
sentir a dor da perda, o luto

“Porque tem dia que parece que esta tudo ‘ah, td
tranquilo, estd normal”, sabe, ai, tem dia ndo... sabe
umas coisas assim. E o luto é o luto. Acredito que a
gente tem que viver ele. ndo adianta pular ele. Tem que
passar por ele”.

Necessidade de sentir a
dor da perda

Aspectos  sociais
emocionais do luto
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— Afastamento das pessoas ap0dss alguns meses da perda;
esquecimento; soliddo e isolamento; sente falta das
pessoas perto

Nno comego, logo assim que morre, ai todo mundo vem,
todo mundo te procura, todo mundo liga. Agora ja néo
vem mais. A gente acaba sentindo isso também, sabe,

s

sentindo falta disso...”".

Afastamento das pessoas
apos a perda

Aspectos  sociais
emocionais do luto

- Falta, vazio, saudade da irmé
“E ela que estd fazendo a falta que eu tenho a saudade,
que eu queria falar com ela, sabe”.

Falta diante da saudade

Aspectos  sociais
emocionais do luto

— Julgamento das pessoas; ter que ficar sempre triste e
chorando; enfrentar o luto significa tentar se levantar;
retomar a vida

“Eu estou sofrendo sim, mas eu estou fazendo de tudo
para ficar bem. Eu ndo vou ficar ali chorando. As
pessoas enxergam de uma maneira diferente. Enxergam
que vocé tem que estar mal, que vocé tem que estar
sofrendo e eu ndo vejo iss0. Tem que se levantar”.

Julgamento dos outros na
retomada da vida

Aspectos  sociais
emocionais do luto

— Continuar legado da irm&; vivenciar momentos em
familia, manter familia unida

“Porque eu tenho certeza que a minha irmd ela ia ficar
muito feliz se ela tivesse aqui, se ela pudesse ir. Mas
mesmo se ela ndo pudesse, ela ia ficar feliz por todo
mundo, porque ela ficava feliz todo mundo sair,
passear. A gente tem que continuar essas coisa’.

Continuar o legado

Espiritualidade no luto

— Vinculo significativo; mée morreu quando ela era
pequena; irma representou cuidado materno; relagéo
afetiva

“Porque ela mesma falava “vocé é a filha que eu ndo
tive’. Entdo, ela sempre falava isso e realmente era
mesmo. A minha mée ja morreu, é... quando eu nasci.
Ela disse que eu chamava ela de mde quando eu era
pequenininha, sabe. Sempre foi muito afeto, carinio”.

Busca de sentido na
relacdo afetiva

Espiritualidade no luto

— Manter “boas” memorias; fora da hospitalizagao;
ressignificacdo do relacionamento com a irméa

“Ai um dia eu parei e falei ndo, tem muito mais coisa
boa para eu lembrar. Falar de tudo o que eu fiz, de tudo
0 que a gente estava juntas, de todas as nossas
conversas, sabe. As vezes a gente sentava a tarde 14 no
fundo e ai ficava la conversando tudo”.

Ressignificacéo da
relagdo significativa

Espiritualidade no luto

— Continuidade do legado da irm&; no cuidado com as
plantas — “peguei amor pelas plantas”

“Entdo, eu falo, agora, eu estou cuidando. Eu peguei
esse amor pelas plantas, sabe. Entéo eu falei, olha como
as coisas mudam. Até nisso, umas coisas simples. Eu
falei, nossa agora eu estou apaixonada pelas plantas. E
engragado”.

Legado

Espiritualidade no luto

— Continuidade do vinculo; ao continuar cuidar do que
era importante, forma de conexdo com a irma apos a
morte

“Eu sinto a minha irmd muito viva, sabe assim, dentro
de casa, dentro de mim, meus irméos também falam
isso... entdo assim, a gente cuidando das coisas delas...
eu acho que a gente sente esse carinho, essa forca dela,
sabe”.

Continuidade da conexao
com o familiar ap6s a
morte

Espiritualidade no luto

— Presencga na auséncia; continuidade do vinculo com
familiar que morreu; sentir a presenca; conexdo com
quem morreu

Sentir a presenga apods a
morte

Espiritualidade no luto
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“Acho que depois que eu mudei o quarto, ja mudou um
pouquinho. Eu ndo sinto tanto isso, sabe. Mas eu sinto,
sinto a presenga dela, eu sinto como se ela tivesse junto
com a gente, sabe. E uma presenca... ¢ um sentimento

”

bom”.

—Legado — “lutava”, “guerreira”; sua irma como alguém
que valorizava a vida e suas nuances apesar das
limitacBes

“Eu falo assim, porque ela era muito... a gente sabia
que ela ndo estava bem agora por ultimo, mas ela
lutava. Ela lutou muito, ela foi muito guerreira, sabe”.

Legado de luta

Espiritualidade no luto

— Deparar-se com o sofrimento da irma e dos outros;
morte de pacientes ho mesmo quarto; reflexdo sobre a
morte; valorizar a vida em seus detalhes; redimensiona
valores

Entdo, eu dei tanto valor a isso, a fazer as coisas
simples, porque vocé ndo precisa de muito. S&o coisas
simples do dia a dia. Entdo, eu valorizei muito. No
hospital pensei muito nisso. Sofri ndo s6 por causa dela,
mas por tanta gente que vi ali morrer”.

Redimensionamentos dos
valores e da vida

Espiritualidade no luto

— Fé em Deus como conforto, forca e confianga para
enfrentar o processo de morrer e a perda; recurso de
enfrentamento

“Deus! Acho que Deus ajuda muito. Ajuda muito. Foi
Deus e continua sendo, porque acho que sem, vocé nao
consegue, sabe. E muito dificil .

Fé em Deus como suporte

Espiritualidade no luto

— Crenca em Deus trouxe tranquilidade, amenizou
sofrimento — “anestesiada”; Deus como suporte no final
da vida da irmé& e no luto

“Eu falei assim, imagina se ndo tivesse Deus nesse
momento. Vocé ndo aguenta. Saber que a pessoa vai
morrer a qualquer momento. Entéo eu falo assim, Deus
estava ali, foi meu suporte, mas eu fiquei meia que
anestesiada. E agora Ele continua me ajudando”.

Crenca em Deus trouxe
suporte

Espiritualidade no luto

— Afastamento de praticas religiosas antes da morte;
retomou praticas apés a perda e maior conexdo com
Deus; foco voltou-se para o cuidado na hospitalizacéo
“Eu sabia que eu tinha Deus, mas assim, eu ndo
conseguia rezar muito, eu nao conseguia pedir muito ali
naquele momento, sabe. As vezes eu ia na capela, mas
parecia que eu ndo conseguia fazé uma oracéo. Hoje eu
ja consigo mais, ir mais na igreja, rezar melhor”.

Aproximagéo das praticas
religiosas ap6s a perda

Espiritualidade no luto

— Busca por outras formas de conexdo com Deus;
mausica religiosa no final da vida

“Rezava, mas ndo era assim... eu lembro que uma das
coisas que me ajudou muito foi musica, sabe. Eu
colocava muita madsica para minha irmé& ouvir. Mdsica
assim, religiosa. Entdo, eu colocava... eu deixava ela
ouvir. Isso me ajudou muito”.

Conexdo com Deus por
meio da masica religiosa

Espiritualidade no luto

— Continuidade do legado; forma de conexdo com Deus;
atribuicGes da igreja

“Continuei fazendo o que ela fazia. Eu acho que isso é
fazer as coisas para Deus. A gente esta fazendo para
Deus e... uma retribuicéo de tudo o que Ele fez e assim,
e ela fazia com o maior carinho do mundo. E eu quero
continuar fazendo essas coisas também”.

Continuidade do legado
por meio de préaticas
religiosas

Espiritualidade no luto

— Apoio da comunidade religiosa no luto; escuta e
acolhimento no velério e também em sua casa; trouxe
suporte

Apoio da comunidade
religiosa no suporte ao
luto

Espiritualidade no luto
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“Tanto é que no dia que ela morreu, nossa, todo mundo
foi la no veldrio, sabe. E ent&o eu achei assim, foi muito
bom isso, saber que tem essa... esse pessoal vieram aqui
em casa conversar comigo, sabe, entdo é muito
importante”.

— Ressignificacdo da relacgdo significativa; conexdo por
meio do amor; afeto no cuidado

“O significado foi amor mesmo, sabe. Eu acho assim...
eu pude ver assim o tanto que eu amei a minha irmé, o
tanto que ela me amou, sabe... entdo, eu acho que é o
amor, eu acho que é isso, sabe. Tudo o que a gente
passou junto”.

Conexdo por meio do
amor

Espiritualidade no luto

— Sofrimento espiritual da irma; “ndo conseguindo falar
com Deus”; sentir abandonada por Deus

“Porque agora no final ela... as vezes ela falava ‘ai, eu
acho que Deus...” é... ‘ah, eu ndo estou conseguindo
muito falar com Deus’, ela falava isso, sabe. Mas eu
acho que ela estava sofrendo tanto que ela ndo percebia
isso”.

Lidar com o sofrimento
espiritual do ente querido

Espiritualidade no luto

— Maior conexdo com Deus; ressignifica o sofrimento e
sua postura frente a ele

empre mais junto de Deus. Muito mais, passar essas
coisas... passar essas coisas boas que a gente tem para
as pessoas, passar... porque eu acho assim que tudo o
que a gente passou I4, foi um momento muito dificil, mas
eu ndo quero ficar sofrendo com ele”.

Maior conexdo com Deus

Espiritualidade no luto

— Busca por perdao; apesar da boa convivéncia; busca
por reparacdo e encerramento de ciclo; mudangas
“Entdo eu... mesmo depois que ela morreu, teve dias de
eu sentar, eu pedir perddo paraela, sabe. Foi coisas que
eu fiz antes, mas eu sentia necessidade de fazer, agora
eu fiz, pedi perd&o...entdo consegui me perdoar
também. Isso e muito importante”.

Busca por perddo do ente
querido e de si mesmo

Espiritualidade no luto

— Redimensionamento da vida e do sofrimento; “vida é
um sopro”; “transitoriedade da vida”; preparagdo para a
morte facilitou processo de reflexdo sobre a vida e o luto
— ter tempo de pedir perddo

“E o que te falei, a gente sofie por bobeira. E a vida é
um sopro. Amanha a gente ndo sabe se a gente esta aqui
ou ndo. E a gente... e a minha irma, a gente sabia que
ia morrer. Entdo, a gente teve tempo de pedir perdao.

Deus deu a chance dela ficar um ano”.

Ter tempo de pedir
perddo auxiliou 0
processo de luto

Espiritualidade no luto

— Constatacdo da finitude; importancia do ritual de
despedida; dizer que ama, perddo; trouxe
redimensionamento da vida

“A gente pediu peao, falava que amava. De repente, vai
amanha, vai... porque a vida é um sopro, hoje vocé esta
aqui, amanha... reflito muito isso hoje. Viver melhor,
tentar viver melhor”.

Confrontagdo com a
morte engajou 0
redimensionamento  da
vida

Espiritualidade no luto

Sintese compreensiva a partir dos temas emergentes, subtemas e temas principais de

Luisa apds a perda

O segundo encontro com Luisa se deu em sua residéncia, onde residia com sua irma.

Desde o primeiro contato para agendamento da segunda entrevista, Luisa se mostrou
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colaborativa e receptiva. Antes de iniciar a entrevista Luisa me mostrou a casa que estava
repleta de plantas na entrada e principalmente no quintal, com plantas e flores de diferentes
cores, assim como sua irma gostava. A entrevista foi feita na sala contando apenas com a
presenca da pesquisadora e da participante. Luisa trouxe sua experiéncia ao vivenciar a

despedida em vida durante as ultimos dias e horas de vida de sua irmd. Em sua experiéncia, a

morte da irmd se mostrou como o fim de seu sofrimento, no qual o ritual de despedida se
mostrou muito importante a ela, porém, também se mostrou primordial a necessidade de apoio
da equipe de saude na mediacdo do processo de despedida. Para ela, o cuidado paliativo se
mostrou como uma forma de cuidado humanizado que nao se limitava apenas “quando ndo se
tem nada a fazer”.

A experiéncia do luto envolveu aspectos sociais e emocionais que emergiram durante a

entrevista, referentes a questdes sociais envolvidas, o apoio familiar principalmente, visando o
suporte emocional e compartilhamento das lembrancas do ente querido se mostrou essencial
para a lida do luto. Porém, Luisa tmostrou que sentiu soliddo e isolamento importante ap6s 0s
trés primeiros meses da perda diante do afastamento das pessoas proximas apos a perda, pois
as pessoas comecaram a nao procura-la para checar se estava bem e retomaram suas vidas
normalmente, enquanto ela sentiu certa paralizacdo, ou até mesmo o julgamento das pessoas
com a expectativa de que ela estivesse sempre chorando ou triste, como se ndo tivesse a
permissao para retomar sua vida e ter momentos de alegria e bem-estar. Um fator interessante
foi a importancia do suporte da equipe de salde durante o cuidado de final de vida e seus
impactos no luto, pois trouxe a ela memorias de acolhimento e valorizacdo do cuidado realizado
junto a irma em seu momento de partida. Vivenciar a perda também envolveu impactos fisicos
e emocionais, nos quais Luisa trouxe a sensacdo de dor no corpo nos tltimos dias, como se toda
a carga emocional barrada durante o cuidado viesse a tona apds meses da perda. O que se
manteve em seu relato foi a presenca na auséncia, sendo que o lugar da irma se mostrou
insubstituivel, de modo que se mostrou importante a ela sentir a dor da perda diante do
significado da irma em sua vida e sua auséncia.

Observou-se que havia expressao da espiritualidade no luto, considerando aspectos

espirituais e existenciais de sua experiéncia. A continuidade do legado da irmé se mostrou
importante para Luisa, refletindo sobre os aspectos do seu legado voltado para sua luta em viver
e pelas préticas religiosas, as quais Luisa decidiu manter como uma forma de continuar o
vinculo com a irma e estreitar sua propria conexdo com si mesma. Observou-se a continuidade

de conexdo com o ente querido ap6s a morte por meio da sensacdo da presenca no cotidiano,
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em espacos significativos da casa e de atividades que eram importantes para a irmd, como o
cuidado das plantas, por exemplo. A fé em Deus propiciou conforto, suporte e confianca na lida
com os desafios dos ultimos dias de vida, bem como para a lida do luto. Luisa procurou se
conectar com Deus por meio de musicas religiosas quando a irmé vivenciava o final da vida, e
apos a perda disse que sentiu maior conexao com Deus, conseguindo retomar préaticas religiosas
como ida a igreja e oracdes. Segunda ela, durante o final da vida exercer as préaticas religiosas
estava um pouco dificil devido a intensidade dos cuidados necessarios a irma, apesar de manter
a conexdo com Deus de uma forma mais intimista, sentindo sua presenca e conforto nos
momentos dificeis vividos durante a hospitalizacdo. A oportunidade de se despedir da irmd em
seus ultimos dias e de pedir perddo auxiliou o processo de luto. Além disso, a confrontacdo com
a morte e engajamento no processo de morrer trouxe redimensionamento de seus valores e de
sua proépria vida, no qual Luisa evidenciou a importancia de valorizar aspectos simples do viver

e de encarar o proprio sofrimento.

3. Lucia

Esposa, 49 anos, casada, catolica ndo praticante, porém, relatou oracdes em casa. Reside com
o marido e as duas filhas. Acompanha o adoecimento do marido por cancer de bexiga ha quase
um ano e meio, com progressdo da doenca ha, aproximadamente, seis meses. Durante a
internacdo procura revezar o acompanhamento do paciente durante a noite trocando a
permanéncia com a enteada. Porém, ela que permanece com o paciente na maior parte do tempo

e dos dias.

Tabela 3.1 Temas emergentes, subtemas e temas principais de Lucia durante o cuidado de final
de vida

Temas emergentes Subtemas Temas principais
— Progressdo da doenca; opgdes de tratamento limitadas Impossibilidade de | Dimens6es do cuidado
“Ai foi tudo complicado, porque ele ndo péde fazer quimio, | cura de final de vida

ele ndo pode fazer a cirurgia, porque... ele sd pdde fazer as
trinta e trés radios que ndo resolveu de nada e isso vem vindo
desde quando descobriu a hepatite”.

— Significa o cuidado paliativo como auséncia de | Cuidado paliativo | Dimensdes do cuidado
possibilidade de cura; cuidado paliativo como um | como auséncia de | de final de vida
diagnéstico/progndstico? cura
“E cuidado paliativo, ndo tem o que fazer. Infelizmente. O
quadro dele é tdo assim complicado que ja foi jogado em
pauta, ja foi jogado na mesa, como a doutora falou assim —
eu vou colocar em pauta’.
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— Piora da funcionalidade, ndo tomava mais banho sozinho,
preocupacdo com conforto; importancia da alimentacdo —
“fazer tudo que ele comer, nunca negou nada”

“Ai, dessa vez que ficou mais debilitado, eu aluguei uma
cama hospitalar, comprei um aparelho de inalacdo, a gente
deu o conforto... tudo o que ele queria comer, a gente fazia,
a gente ndo negou nada para ele, porque vai negar alguma
colsa .

Propiciar conforto
no fim da vida

Dimensdes do cuidado
de final de vida

— Desejo do paciente em resolver pendéncia, se casar apos
longo relacionamento de 29 anos e filhos, oficializar unido
“Ele falou assim para mim o ano passado... a gente casou ele
tava de sonda. Ele falou assim — vamos casar. Eu quero casar
para vocé ter meu nome. Sabe essas coisas. Vou deixar vocé
também amparada, pagando pensdo, tudo essas coisas”.

Desejo do paciente
de resolver
pendéncias e se
casar

Dimensdes do cuidado
de final de vida

— Ressignifica vida a dois, oscilagdo no relacionamento,
conflitos

“Mas ai, foi uma vida boa, ndo posso reclamar. Teve os altos
e baixos. Tem uma hist6ria longa por tras, mas acho que ndo
vem ao caso’”.

Conflitos no
relacionamento
conjugal

Dimensdes do cuidado
de final de vida

— Ato de cuidar, cuidou de outros familiares

“Tinha a mde doente que eu cuidei. Eu cuidei da mde dele,
cuidei do padrasto, o filho veio morar comigo. E nossa vida
foi assim. Teve o0s trancos e barrancos, mas tirando, foi 70%
bom”

Experiéncia prévia
de cuidado

Dimensdes do cuidado
de final de vida

— Aprendizado com outras perdas, dar carinho em vida,
importancia de estar presente em vida

“Tem um irmdo meu que brigou com ela (mée) 15 dias antes
dela internar. Quem chorou mais e sofreu foi ele. Falou o que
ndo devia, A gente tem que dar carinho antes, depois chorar
no caixdo nao adianta”.

Demonstrar  afeto

em vida

Dimensdes do cuidado
de final de vida

— Progressdo da doenga e declinio da funcionalidade

“Cada més, cada més, cada més ele ia decaindo. Ai, até que
chegou nesse ultimo agora, esse Ultimo estagio que foi esse
do... que é o que eles falam — um ano, um ano e meio”’.

Piora da
funcionalidade

Dimensdes do cuidado
de final de vida

— Sente-se cuidada pela equipe, cuidam por intermédio de
Deus; acolhimento
“Gragas a Deus que aqui no hospital € uma bencéo todo
mundo, essas criaturinhas. Essas criaturinhas sdo uma
benc¢do de Deus”.

Ser cuidada pela
equipe

Dimensdes do cuidado
de final de vida

— Nao permitir acesso ao prognostico; tentativa de preservar
0 paciente

“Porque ele sempre soube de tudo. Ele s6 ndo soube agora,
esses Ultimos tempos que eu ndo permiti que ele soubesse que
era grave, gravissimo, que era terminal, essas coisas assim”.

Falar da morte e do
morrer e interdito

Aproximacoes e
barreiras na lida com a
morte e 0 morrer

— Impacto emocional “ficou sem chao”; fechamento de
possibilidades de compartilhamento, despedidas e
prognoéstico

“Dificil. A gente ficou sem chdo e escondendo dele. Entdo,
quer dizer, ficou eu, as minhas filhas, a minha enteada e as
familias mais proximas, 0s amigos mais queridos, assim”.

Esconder 0
prognostico do
paciente

Aproximagoes e
barreiras na lida com a
morte e o morrer

— Paciente presenciou morte de outros (amigos) por cancer; a
morte do outro remete a prépria morte; tentativa de preservar
sofrimento do paciente

“Quando foi ver, ele (amigo paciente) estava com &ancer no
pancreas. Durou seis meses e faleceu. Ele ficou muito triste,
muito, muito, ele falou — eu também n&o vou escapar. ii, um
outro amigo faleceu e ai ele foi ficando assim cada vez mais
debilitado”.

Mortes de pessoas
préximas remete ao
paciente a propria
morte

Aproximagoes e
barreiras na lida com a
morte e 0 morrer
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— Preocupacao das filhas presenciarem a morte do paciente; | Poupar os outros da | Aproximacdes e
poupar filhas da morte morte barreiras na lida com a
— Paradoxo: “a gente de adapta” com as perdas, mas desejo morte e 0 morrer

de poupar os outros dela; afastar a morte

“O meu receio era de acontecer em casa com ele e minhas

filhas estar perto. Porque eu sou forte, enfrento, eu vi minha

mae, meu pai, meu sogro. Ndo € que a gente acostuma, a

gente se adapta e depois com a idade que a gente tem, ndo é

mais crian¢a’.

— Preocupagdo da morte acontecer em casa e ser uma | Morrer em casa | Aproximacoes e
experiéncia traumatica seria uma | barreiras na lida com a
“Do falecimento, de chegar a... em casa, de ir embora e estar | experiéncia morte e 0 morrer

na minha casa e depois aquilo ld nunca mais sai da cabega”. | traumatica

— Aproximacdo com a possibilidade da perda; progressdo da | Constatacdo da | Aproximacdes e
doenca possibilidade da | barreiras na lida com a
“Ela falou para mim que, dessa vez, vai ser complicado ele | perda iminente morte e 0 morrer

sair desse quadro. Agora acho que chegou a hora dele, vamos

s6 aguardar. E a doutora que cuida dele aqui no paliativo,

também, falou a mesma coisa agora’.

— Piora dos sintomas; sedacdo paliativa; progressao da doenca | Aceitacdo da | AproximacGes e
e aproximagdo do fim da vida; aceitagdo “a gente fez o que | aproximacgdo do fim | barreiras na lida com a
pode” da vida morte e 0 morrer

“E ai agora hd pouco ela chegou ai, porque passou a noite

inteira gritando e a doutora viu, chegou aqui e ele estava

muito agitado. Ela falou ‘vou sedar ele, porque ndao tem mais

o0 que fazer’. Entdo, é isso. A gente fez o que pode”.

— Entregar para Deus Aceitacdo da | Aproximacdes e
“E assim a gente esta até agora. Ajudando ele fazendo o que | possibilidade de | barreiras na lida com a
da. Nao tem o que fazer mais, eu ja entreguei ele para Deus. | perda por meio da | morte e 0 morrer

Para Deus descansar ele”. confianca em Deus

— Preocupacdo com sofrimento das filhas; ela estd | Viver outras perdas | Aproximagdes e
acostumada com a dor, filhas ndo, perdas pregressas vividas | prepara para lidar | barreiras na lida com a
“O mais dificil para mim é minhas filhas, porque elas sdo | com a dor da perda | morte e o morrer

muito apegadas a ele. Eu j& perdi a minha mae, ja perdi o | atual

meu pai, entdo eu estou acostumada a lidar com essa dor,

mas elas ndo, sdo muito grudadas com ele. Ele era paizao,

trabalhador, honesto”.

— Presenciar a morte de pessoas significativas, “estar | Estar acostumada | Aproximacdes e
acostumada” com a morte — traz a morte para o cotidiano para | com a morte barreiras na lida com a
encara-la de “frente”? morte e o morrer

“Meu pai, no hospital, tava comigo na hora que ele se foi. A

minha mae tava na UTI, né, entdo, ficou sete dias na UTI. O

meu sogro teve infarto na minha frente, fulminante. Estou

acostumada com essa hora da perda. Mas minhas filhas néo.

Vai ser dificil .

— Perdas significativas prévias, auséncia Lidar com a | Aproximac0es e
“Da minha mde foi a mais dificil. Da minha mde eu demorei | auséncia de perdas | barreiras na lida com a
uns trés meses para mim... ndo é aceitar, é acostumar ficar | prévias morte e 0 morrer

sem ela. N&o que eu acostumei hoje, eu lembro dela quase

todo dia”.

— “Esconder” prognéstico para preservar o paciente; do | Esconder para | Aproximacdes e
sofrimento, dificuldade do proprio familiar lidar com o | proteger e poupar o | barreiras na lida com a
sofrimento do ente querido, sua reagdo emocional diante da | sofrimento morte e 0 morrer

terminalidade

“Eu escondia o maximo |[...] ela foi embora ele me chamou
viu, a minha vida acabou? Eu n&o tenho mais jeito? Eu vou
morrer?Comecou a chorar. Eu ndo quero ele sofra. S6 isso
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que ndo quero. Mas ele ndo é bobo, sempre inteligente. Ele
ndo é bobo”.

— Esconder prognostico cria barreiras na comunicacdo entre a
diade e compartilhamento de sentimentos

“Entdo, ele sabia e fingia que ndo sabia. Se vocé chegasse
perto dele, ele olhava para vocé e fazia assim [empurrava]
sua méo, tipo assim — sai de perto que ndo quero que vOCcés
vejam eu sofrendo. Porque ele sabe que a gente sofre
entendeu. Empurra eu, filha’.

Distanciamento
afetivo diante do
circulo do siléncio

Aproximacoes

barreiras na lida com a

morte e 0 morrer

— Presenciar a morte de outros pacientes, remete as proprias
perdas; perdas que ndo se supera, mas se convive — “se adapta,
nunca acostuma”

“Ai, eu olhei assim para ele, eu fiz pra ela assim — ele ndo
esta respirando, ii ela olhou e falou assim — e ndo t4 mesmo.
Também descansou. A gente se adapta, nunca acostuma, a

1

gente se adapta...”.

Presenciar morte de
outros remete as
préprias perdas

Aproximagdes

barreiras na lida com a

morte e 0 morrer

— Possibilidade de perda; incerteza da manutencdo dos
vinculos (filhas)

“Perde um que nem agora, prestes a perder ele. Eu ndo sei
como vai ser depois. Eu ndo sei. E uma incognita assim
muito... eu fico pensando - ai, como que vai ser. Seré que elas
vao ser préximas de mim, continuar sendo. Elas sdo mais
amorosas com ele”.

Incertezas diante da
possibilidade de
perda iminente

Aproximagoes

barreiras na lida com a

morte e o morrer

— Antecipacéo do luto, ser forte, incertezas, saber que eu vai
enfrentar uma luta af

“Vai ser dificil os proximos trés meses. Eu falo além da
partida dele, vai ser bem complicado. Eu ndo sei nem como
vai ser. Talvez eu me engane, as vezes ela séo tao forte e eu
estou achando que sou forte. Ndo sei”.

Ser forte para
enfrentar a perda

Aproximacoes

barreiras na lida com a

morte e 0 morrer

— Frustracédo, casamento ndo foi como idealizado, casamento | Frustracéo pelo | Dimensdes do
retoma seu sofrimento e seus conflitos casamento distante | sofrimento

“A gente almogou e foi para casa. Foi o dia mais triste da | do que era

minha vida. Porque quando a gente casa, a gente pensa, né, | idealizado

casar, uma lua de mel, uma coisa bonita, né. N&o € assim que

toda noiva pensa. Toda mulher pensa. Eu ndo tive isso, sé

sofrimento”.

—Na&o aceitacdo da possibilidade da perda iminente pela filha; | Sofrimento da filha | Dimensdes do
sofrimento na lida com a morte na lida com a perda | sofrimento

“S6 a minha filha mais nova que ndo estd aceitando, porque | iminente

ela... ela fala que o pai dela... que ela ndo pode ficar sem

pai’”.

— Distanciamento  conjugal, vinculo como irmdos, | Impactos do | Dimens6es do
sexualidade afetada, manter relagdo pela familia adoecimento na | sofrimento

“E uma das causas dele foi o cigarro, a médica disse. E ai a | sexualidade

gente n&o tinha mais relagdo de marido e mulher, era s6 de

amizade. Eu ndo larguei por causa das minhas filhas.

Continuei, aguentei, permaneci pelo carinho que a gente

adquiriu nesses anos todos”.

— Ameniza importancia da sexualidade, apesar de reconhecer | Insatisfacdo DimensGes do
o0 impacto emocional de sua insatisfacdo conjugal conjugal sofrimento

“Porque eu vou estragar tudo so por causa de uma coisa

boba. Boba assim, importante seria, mas ndo era para ser,

ndo era. Mas me machucou bastante no comeco, mas depois

me adaptei, ndo foi assim o fundamental. O fundamental para

mim é minhas filhas bem”.

— Sofrimento, presenciar dor do ente querido Preocupacdo com o | Dimensdes do
“E de ver ele sofrer. Ver ele sofier, ele gritar como ele estava | sofrimento do ente | sofrimento

gritando ontem, comecou a delirar, ai vocé olha, vocé vé
aguelas maos que trabalhou bastante, vocé vé aquelas

querido
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m&os... €... até a chatice dele vocé lembra na hora, algumas
manias, sabe”.

— Vivéncias de luto; se prepara para a perda Luto antecipatério DimensGes do
“Que nem a gente foi dormir em casa, cadé ele. Sabe assim. sofrimento

Vocé olha numa roupa, vocé olha no chinelo, num armario,

no espelho, é essa hora... a hora do desapego acho que vai

ser a mais dificil, de saber que a gente ndo tem mais ele ali”.

— Impossibilidade de cura, impoténcia por ndo poder reverter | Impoténcia Dimensdes do
incurabilidade e terminalidade sofrimento

“Entdo, uma das coisas que me deixava muito triste é isso.

Tudo eu quero fazer, tudo eu quero resolver, tudo eu resolvo,

eu fago, mas essa situagdo ndo pude fazer nada. Eu fiz o que

estava no meu alcance, mas curar ele...”.

— Escolha por estarem juntos; valores; honestidade Legado do ente | Ressignificacdo e
“Ndo foi perfeito, viu. Porque, ninguém é perfeito, teve os | querido construgéo de sentidos
defeitos dele, mas a gente s6 lembra das qualidades. Ele

sempre foi honesto... porque ele é dezoito anos mais velho

que eu. Escolhi ele e ele me escolheu. Foi uma escolia”.

— Ressignifica vida a dois, oscilagdo no relacionamento, | OscilagGes no | Ressignificacdo e
conflitos relacionamento construgéo de sentidos
“Mas ai, foi uma vida boa, ndo posso reclamar. Teve os altos | conjugal

e baixos. Tem uma hist6ria longa por tras, mas acho que nao

vem ao caso’”.

— Historia prévia de cuidado de pessoas significativas, ato de | Cuidado como | Ressignificacdo e
cuidar como missao de vida missdo construgdo de sentidos

“Cuidava da minha made, cuidava do meu pai, da minha
sogra, do meu padrasto, do meu marido, do meu enteado, é a
minha missdo aqui’.

— Valoriza luta do paciente, “guerreiro”, luta pela vida,

Luta do paciente

Ressignificacdo e

impossibilidade de cura como legado construgéo de sentidos
“Ele é guerreiro, viu, ele lutou bastante. Ele lutou bastante,

menina, muito. E ele t& lutando ainda, mas infelizmente nao

vai ter... s0 o milagre de Deus... 50 isso .

— Perdas e aprendizado; constatacdo da possibilidade de perda | Perdas  trouxeram | Ressignificagdso e

iminente

“Olha, ndo foi a situagdo. E a minha... a experiéncia de vida
vem trazendo para vocé. Muitas perdas, essas coisas... A
propria vida da gente faz com que a gente mude o0s
pensamentos, o jeito de ser”.

aprendizado

construgdo de sentidos

— Ser forte; continuar cuidando das filhas; mas também sofre
— quem acolhe seu sofrimento?
“As minhas filhas. E... eu tenho que ficar forte para ajudar

’

elas. Eu sofro, eu sofro...”.

Ser forte para cuidar
das filhas

Ressignificacéo e
construcdo de sentidos

— Luta, enfrentamento, encarar os problemas
“Eu sempre fui assim. Quando eu tenho um problema, eu ndo
sou de me abater, pelo contrario”.

Luta como recurso
de enfrentamento

Ressignificacdo e
construgdo de sentidos

— Vivéncia de adoecimento do marido trouxe aprendizado; ter
mais paciéncia

“E é cansativo ir no hospital, é cansativo vocé vir aqui e
pegar senha e espera... eu aprendi a ter um pouco de calma
aqui. Minha paciéncia foi desenvolvida aqui. Saber
conversar mais com as pessoas... Aprende muita coisa aqui”’.,

Aprendizado para a
vida

Ressignificacdo e
construgdo de sentidos

— Ser forte, estar no mundo de passagem, crenga na
continuidade da vida ap6s a morte, crencas espirituais a
fortalecem

“Eu ndo sei como vai ser, porque a gente sempre foi os
quatro. Eu sou o pilar deles, eu sei que eu sou forte, sabe,
porgue eu entendo que a gente esta de passagem aqui. Eu sei

Crenca na
continuidade da
vida apds a morte

Expressoes de
espiritualidade
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disso. Dependendo da religido de qualquer pessoa, esse é
meu pensamento”.

— Valores, 0 que oferece ao outro recebe de volta, compaixao.
“E o peso também que um dia o que vocé faz, vocé pode
receber. Se a pessoa der magoa, der desprezo, der
arrogéncia, ela vai receber tudo de volta. E a lei da
gravidade, a bola bate e volta para vocé”.

Demonstrar
compaixao

Expressoes
espiritualidade

de

— Crenga em Deus propicia for¢a para enfrentar o momento
“E Deus”.

Fé em Deus propicia
forca

Expressoes
espiritualidade

de

— Poder ser si mesma, planejamento quanto ao futuro; busca
da autenticidade

“Deus, e vocé ser quem vocé é. Eu espero ainda assim... ndo
que eu va... ndo que eu va arrumar outra vida, que eu va
arrumar outro marido. Jamais vou arrumar outro marido,
porque lugar dele é dele, sabe. Mas eu quero passear, eu
quero viajar. Vai fazer bem”.

Busca de
autenticidade

uma

Expressoes
espiritualidade

de

— Confianga em uma sincronia do universo, Ser Superior que
rege as coisas; tudo acontece por uma razao; impermanéncia
das coisas: “nada ¢ pra sempre”, vida e movimento

“Eu ndo sou catélica enfiada em uma igreja, ndo sou, mas eu
sou assim... tenho muita fé. Tenho muita fé assim que tudo
acontece, porque tem que acontecer. Nada é para sempre.
Sua dor, sua dor de cabeca, na perna... nossa velhice taméem
ndo ¢ pra sempre”.

Constatacdo da
impermanéncia

Expressdes
espiritualidade

de

— Néo vé sentido nas praticas religiosas, sente-se préxima de
Deus fora da igreja

“Fiz crisma, primeira comunhao. SO que é uma coisa assim
eu e Deus, ndo o padre. Ndo gosto de padre. Sabia que eu
ndo... eu acho engracado falar... eu ndo vou na igreja por
causa do padre, eu converso com Deus assim como se fosse
vocé. Converso com Deus”.

Conexdo com Deus
por si mesma

Expressoes
espiritualidade

de

— Entregar para Deus; resignacéo, confianca em Deus?

“Ah, eu jogo na mdo Dele, porque é Ele que faz o resto.
[risos] Ele sabe o que fazer, ndo precisa nem ficar falando.
Por que eu vou conversar com o padre. Sé para ele saber. O
padre ndo tem que saber, Deus jd sabe”.

Resignacdo

Expressoes
espiritualidade

de

— Incongruéncias da religido, descontentamento, religido traz
inautenticidade

“Religido foi o homem que inventou. Eu tenho uma irmd que
é testemunha de Jeova, ela deixa a desejar muito. Minha irma

2

¢ evangelica, deixa a desejar muito”.

Descontentamento
com a religido

Expressoes
espiritualidade

de

— Cuidar com afeto, solidariedade com outras pessoas

“Carinho. Se vocé tem Deus no coragdo, tudo vocé faz com
carinho, ndo é. Eu acho. Outro dia tinha uma senhora
sentada aqui, eu estava passando, ela estava chorando muito.
Abracei, ela chorou, chorou. Ajudo muito as pessoas que

posso...” .

Demonstrar
solidariedade
afeto

com

Expressdes
espiritualidade

de

— Ajudar outras pessoas
“Eu prefiro ajudar uma pessoa que esta ali, que vocé sabe

”

que esta precisando, do que uma entidade, por exemplo”.

Solidariedade

Expressoes
espiritualidade

de

— Respeitar as diferentes religides, diversidade

“Quer dizer, fez uma orag¢do para o meu marido e deu as
costas para o outro. Achei errado. Ele deveria ter ficado de
frente e feito a oracéo para os dois. Independente de religido.
Entdo, esse padre que vem ai é um chulezento”.

Respeitar a
diversidade
religiosa

Expressdes
espiritualidade

de

— Acolher, demonstrar afeto ao oferecer cuidado espiritual

Acolhimento e afeto
ao cuidar

Expressoes
espiritualidade

de
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“Devia ser mais acolhedor. Que nem as mulheres que vém
fazer visitas voluntarias, elas sdo... elas abracam. Sabe
aquele abraco que muitos estéo precisando aqui”.

Sintese compreensiva a partir dos temas emergentes, subtemas e temas principais de
Lucia durante o cuidado de final de vida de seu ente querido

O encontro com Lucia se deu nos ultimos dias de vida de seu marido, o qual morreu
dois dias ap6s a entrevista. Na ocasido, acompanhei a visita muldisciplinar e a orientacdo da
equipe quanto a importancia de se iniciar a sedacdo paliativa naquele momento, diante do
quadro clinico do paciente. Observei que Lucia se mostrava colaborativa com a equipe e com
compreensdo da gravidade e aproximacao do fim de vida do marido. A experiéncia de Lucia ao

vivenciar o cuidado de final de vida do seu marido se mostrou pautado pela importancia do

afeto e conforto ao ente querido até seus ultimos dias, bem como traz sobre a importancia de o
cuidador familiar também ser cuidado pela equipe, como se Deus cuidasse dela por
intermediacdo dos profissionais de saude envolvidos no cuidado. O cuidador familiar também
vivencia sofrimento envolvendo a impoténcia pela impossibilidade de cura e inevitabilidade do
processo de morrer em curso e sofrimento do proprio paciente, vivencia o luto antecipatério ao
se deparar com a possibilidade de morte iminente. Além disso, se depara com aspectos afetivo-
conjugais que, muitas vezes, acaba sendo pouco explorado pelas equipes de satde, como
impactos do adoecimento na sexualidade o que traz insatisfacdo conjugal afetando a diade

(paciente e familiar) no decorrer do processo do adoecimento e de morrer.

No decorrer do processo de morrer do marido, Lucia demonstra um movimento de

aproximacdes e barreiras na lida com a morte e 0 morrer. Ela se aproxima da morte e do

processo de morrer ao constatar a possibilidade da perda iminente e lidar com incertezas em
decorréncia disso, demonstrando aceitacdo da aproximagdo do fim da vida do marido, e ao
entrar em contato com vivéncias de perdas prévias, presenciar a morte de outros no mesmo
contexto (hospital) e a consequente auséncia dessas pessoas significativas em sua vida. Por
outro lado, e possivel observar barreiras na lida com a morte e 0 morrer ao esconder o
prognostico do paciente no intuito de proteger o ente querido e poupar o sofrimento, bem como
dos demais familiares. Porém, observa-se que tal atitude promove distanciamento afetivo entre
0 paciente e os familiares, como se falar da morte e do processo de morrer fosse interdito, e
com isso a diade vivencia seu sofrimento isoladamente e sem possibilidades de despedida e
resolugdo de pendéncias. Um dos temas que chamou a atencdo foi o relato de estar

“acostumada” com a morte, o que trouxe questionamento sobre o que quer dizer acostumar-se
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com a morte — seria uma forma banalizada de lidar com a morte? A morte como parte do
cotidiano, vivenciando de forma distante diante das perdas ja vividas? Ou seria um lidar com a
morte considerando como parte do ciclo natural da vida? Mas se for isso, por que entéo
“interditar” ou “esconder” o processo de morrer do paciente e desejar poupar o sofrimento das

filhas diante do inevitavel?

Apesar do sofrimento vivido, Lucia busca por uma ressignificacdo e construcdo de

sentidos diante de sua experiéncia ao lidar com o fim de vida do marido. Apesar das oscilagdes
no relacionamento com o marido e impactos na sexualidade do casal, Lucia procura manter o
legado do marido embasado em sua honestidade, luta pela vida como um “guerreiro”, e a
escolha pela convivéncia por tantos anos. Ela tinha o cuidado como uma missédo em sua vida,
haja vista a histdria prévia de cuidado com outros familiares (mae, pai, sogra, padrasto, enteado
e marido) e por presenciar o fim da vida de alguns deles. Diante das perdas que vivenciou no
decorrer da vida e agora vivenciando o fim de vida do marido, LUcia representa-as como um
aprendizado em sua vida, como, por exemplo, aprender a ter mais paciéncia e mudancas em seu

modo de ser e olhar para a vida.

Ldcia demonstra a expressao de sua espiritualidade ndo restrita a aspectos da religido,

mais voltados para seus valores pessoais, como a importéancia de ser forte e das escolhas que
faz na vida, de ser solidaria e ter compaixao com o outro. Busca uma conexao com Deus ou
uma Forca Superior por si mesma, por meio de uma busca da autenticidade e do cuidar, trazendo
certo descontentamento com a religido em si. Em aspectos de crencas e valores, Lucia traz a
crenga na continuidade da vida apds a morte e que sua fé em Deus propicia forca para lidar com
0 processo de morrer do marido e a dor da possibilidade da perda iminente. Como cuidado dos
aspectos espirituais, tanto dos pacientes como dos familiares, Lucia sugere que os profissionais
de saude deveriam respeitar a diversidade religiosa das pessoas e voltar sua atencdo ao

acolhimento genuino e afetuoso ao cuidar dos pacientes e familias.

Tabela 3.2 Temas emergentes, subtemas e temas principais de Lucia no luto

Temas emergentes Subtemas Temas principais

— Sobrecarga emocional no fim da vida; se distancia quando | N&o presenciar a morte | Despedida em vida
a morte se aproxima; preocupacgdo com as filhas

“No sabado a gente sentiu que ele ia, a médica tinha falado.
Naquela noite ndo dormi, ndo estava aguentando mais.
Queria estar com ele, s6 que quando senti que ele ia mesmo,
dao quis ficar com ele. Eu quis ficar com minhas filhas”.
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— Prolongamento da morte; estar esperando perdao ou “dar
perdao”; conflitos ndo resolvidos

“Porque os médicos também ndo entendeu po que que ele
estava tdo resistente de ndo ir, ndo ir, ndo ir. Tava ali firme.
Ai, a gente chegou a conclusdo que ele estava esperando
alguma coisa. N&o sei se vocé acredita, mas eu acredito. Se
perdoar, dar perddo”.

Conflitos
resolvidos

nao

Despedida em vida

— Historia de cuidado ao outro; marido, sogra, sogro, filho
— negligenciou a si mesma.

“Ai, a mde dele na cdeira de rodas... ai, sabe quando vocé
vai pegando pena, do, vai querendo cuidar, eu fui cuidar da
vida dele, da mae, do sogro, do filho, eu fui cuidar. E eu
esqueci... e eu deixei a minha vida de lado”.

Negligenciou a  si
mesma

Despedida em vida

— Frustracdo; celebracdo do casamento ndo foi como
esperado; conflitos conjugais anteriores ao adoecimento

“Eu casei e meu casamento quando eu tinha... quando eu
era jovem, eu queria um casamento de véu, grinalda... eu
nao tive nada disso, porque eu fui morar com ele. E eu casei
em maio do ano passado. Aquele dia foi muito triste pra

2

mim

Frustracdo diante do
casamento

Despedida em vida

— Sexualidade; conflitos conjugais, distanciamento afetivo
anterior ao adoecimento

“Fazia oito anos que eu e o A. nao tinhamos mais relacéo
intima. S6 que o problema dele era no pénis, mas no brago,
no beijo, no abraco ndo era. Ele ndo encostava em mim, ele
ndo chegava perto de mim. Eu chorei noites e noites
sentindo essa falta”.

Impactos na
sexualidade

Despedida em vida

— Impactos na sexualidade; dificuldade de erecdo; sem
abordagem dos profissionais de salde

“Ndo que ele ndo queria, ele ndo conseguia ter ereg¢do
mais. ‘Vai no médico’, ‘ndo, eu ndo vou’, ele ja tinha o

s

problema. Se tivesse ido, mas ele ndo foi”.

Lacunas na abordagem
da sexualidade

Despedida em vida

— Impoténcia; ndo conseguir reverter o quadro da doenca
“Nao desejo pra ninguém. Ndo poder fazer nada. Porque
eu sou daquela pessoa que resolvo as coisas. Eu vou,
executo, eu faco. Entdo, eu fazia tudo até onde eu
conseguia, aonde eu ndo conseguia ‘Deus, cuida que eu ndo
consigo mais’. Eu ndo conseguia fazer”.

Impoténcia

Despedida em vida

— Circulo do siléncio; poupar paciente do sofrimento;
dificuldade de lidar com sofrimento do paciente, da morte

“Porque eu ndo deixei a médica contar para ele que ele
estava terminal. Tanto que ele ouviu... acho que comentei
com vocé... que ele ouviu e ele comecou a chorar. Falei que
—nao, vocé entendeu errado. Procurei a médica, ela voltou.

>

Mas ele ndo era bobo”.

Nao contar para poupar
sofrimento do paciente

Despedida em vida

— Alivio; morte trouxe alivio diante do sofrimento vivido
pelo paciente

“E quando o A. foi, eu ndo sinto, porque eu senti um alivio,
porque ele estava descansando, porque ele estava no
sofrimento. E eu ficava com ele o dia todo, entéo eu via o
sofrimento dele”.

Morte como alivio do
sofrimento

Despedida em vida

— Mudanga na identidade; “outra Lucia” apds a perda

“Aquela era uma Liicia, agora é outra. E outra Liicia
agora. Nao tanto, mas é. Porque a LUcia la estava sofrida,
estava angustiada, estava assim no limite, assim, sabe, a
ponto de ndo aguentar mais. E agora... depois passou, mas

’

de tudo o que aconteceu”.

Mudanga na identidade

Aspectos  sociais
emocionais do luto




227

— Preocupacdo com reacdo da filha ao saber da morte;
sofrimento por presenciar a dor da perda da filha; “segurar
tudo” foi dolorido

“Ela gritava, ela se jogava, ela soava, ela tremia, ela se
jogava na cama assim e ela tem 23 anos, sabe. E uma moca,
é formada, tem faculdade, tem tudo, mas ali ela virou um
bebezinho que ela chorava, chorava. Que ela ndo queria
aceitar a ida dele”.

Suportar e acolher a dor
da filha

Aspectos sociais e
emocionais do luto

— Solidao; ressentimentos; “vitiva de marido vivo”;
conflitos conjugais que traziam soliddo antes da perda

“Eu ia estar sozinha com elas. Sozinha assim, infeliz,
porque ele ndo foi um pai presente. Ele nao foi um marido
presente. Ele foi um 6timo pai para elas, marido ele nédo

foi”.

Solidao

Aspectos sociais e
emocionais do luto

— Conflitos no casamento; “pena”; sem desejo

“Entdo, foi um casamento de pena, ndo foi de amor, nao foi
de paixdo, ndo foi de desejo, foi porque eu conheci através
de um ex-namorado. Conheci, ai vocé vai conversando... fui
tendo pena’’.

Casamento sem desejo

Aspectos  sociais e
emocionais do luto

— Desejo de recomecar a vida; insatisfagdo conjugal
“Entdo, agora é a minha vez de cuidar da minha vida.
Tenho pouco tempo. Eu tenho. Mas ainda d& tempo de
alguma coisa. Tem mais uns dez anos ainda. Tem mais uns
dez anos...”.

Desejo de recomegar a
vida

Aspectos sociais e
emocionais do luto

— Retomar relacionamento afetivo apds a perda; sentir-se
“mulher de novo”; resgate de sua sexualidade

“Nesses oito anos que ndo tinha nada, foi a melhor coisa
que aconteceu comigo. Eu me senti mulher de novo, me

’

senti pessoa, gente de novo”.

Resgate da sexualidade
apos a perda

Aspectos sociais e
emocionais do luto

— Perda do marido como um alivio; conflitos conjugais e
impactos na sexualidade em longo prazo

“Alivio. Até... ndo é... como que fala. Ndo é... ndo acho a
palavra certa. Essa coisa assim dele ter ido embora, ter
falecido, eu senti um alivio. Tinha carinho por ele, mas
estou falando de homem e mulher, ndo estou falando de
pessoa. Ele era pessoa boa”.

Sentir alivio pela perda

Aspectos sociais e
emocionais do luto

— Retomada da sexualidade; relacionamento afetivo;
melhora da autoestima; sem remorso

“De eu ter conhecido essa pessoa mesmo ele estando
doente. Eu ndo sinto remorso, porque essa pessoa tdo
apaixonada, entre aspas, me fez bem. Eu ndo sinto um pingo
de remorso, porque na minha cabeca néo trai, porque a
gente era amigo dentro de casa’’.

Busca por um
relacionamento afetivo

Aspectos sociais e
emocionais do luto

— Tempo que ndo volta mais; frustracdo pelos anos
perdidos; pelo que ndo foi vivido

“Ontem a noite fui dagcar, cantei, chorei la. Eu lembrava
que eu era jovem. Aquelas musicas de flashback. Ali,
comecei a sentir e chorar, porque nédo vai voltar mais, ndo
vai voltar. Ndo tem como modificar”.

Perda pelo que ndo foi
vivido

Aspectos sociais e
emocionais do luto

— Lidar com a soliddo; se sentir bem sozinha; significa estar
livre de cobrangas das filhas; aspectos positivos da solidao
“Eu fiquei sozinha e me senti bem. Me senti bem, aliviada,
é... senti... falei assim... ndo tem ninguém para me falar
nada, ndo tem ninguém para me cobrar nada, t6 tranquila”.

Lida com a soliddo

Aspectos sociais e
emocionais do luto

— Julgamento e expectativa dos familiares; retomar a vida;
se envolver em novo relacionamento

“Entdo, agora eu sou uma pessoa sozinha. Por que eu vou
ficar em casa chorando. Por que vou ficar 14 em casa.
Porque a L. ndo quer que eu fale de namorado. Ah, vou

Julgamentos dos
familiares na lida com o
luto

Aspectos sociais e
emocionais do luto
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chorar. Vou nada. Ah, vai, 6. A hora que acontecer, eu vejo
0 que eu faco. Se valer a pena”.

— Perda significou liberdade; ressentimentos da relacdo
conjugal

“Liberdade. E... é que nem eu falo, eu tinha pena dele, eu
tinha dé dele, mas ele ndo tinha d6 de mim, pena de mim.
Ele tinha ciumes. Ele achava que ter ciimes era... era
suficiente”.

Perda
liberdade

significou

Aspectos sociais e
emocionais do luto

— Sente falta da presenca; lembrancas boas mantém-se
apesar dos ressentimentos da relagéo

“Mas quando eu lembro, que eu estou ld em casa assim, as
vezes eu encho o olho de lagrima. Estou vendo uma foto
assim, eu nédo lembro das coisas ruins, eu lembro assim
das... dele ndo estar ali, da falta dele. Entendeu. E
estranho”.

Falta da presenca

Aspectos sociais e
emocionais do luto

— Sentir a presenga na auséncia; falta na rotina, cotidiano
em casa

“Sabe quando vocé ta assim de pé e tem uma pessoa do seu
lado aqui que vocé ndo esta vendo, mas vocé sente”.

Sentir a presenca na
auséncia

Aspectos  sociais e
emocionais do luto

— Cuidado como missdo; “sina”; construcdo de significado
para sua experiéncia; foco no cuidado

“Sim, o cuidar. Eu acho que a minha sina dessa vida foi
essa de cuidar dos outros”.

Cuidado como missdo
de vida

Espiritualidade  no
luto

— Sentido com foco nas relages significativas, cuidado das
filhas, de si, e um companheiro

“As minhas filhas em primeiro lugar. E cuidar de mim. ter
uma pessoa, um companheiro para viajar comigo, para ir
comer uma pizza, para ir comer um lanche, para ir no
shopping comigo. Alguém que cuida de mim, que se
preocupa comigo nessa parte, entendeu”.

Busca de sentido nas
relagdes afetivas

Espiritualidade  no
luto

— Confronta-ser com a morte do outro trouxe reflexdes
sobre a transitoriedade da vida; vida e movimento
impermanéncia, ndo se tem controle

“Eu querer viver. Aquele hospital me ensinou muita coisa
ali — que a vida da gente é muito curtinha. Vocé ndoo sabe
daqui um minuto, dez minuto. Falei para vocé que eu ainda
tenho dez anos, eu ndo sei se tenho. Voée sabe. Nio sabe”.

Constatacdo da
transitoriedade da vida

Espiritualidade  no
luto

— Gratiddo; morte como fim do sofrimento; pedir a Deus 0
fim do sofrimento

“Eu agrade¢co a Deus por ter levado ele, porque o
sofrimento dele era muito grande, a gente pediu para Deus
levar ele naquele momento. ‘Deus, se for para ele ficar, que

’

ele fique bem, andando, comendo’, ele ndo estava vivendo”.

Pedir para Deus levar
(morte)

Espiritualidade  no
luto

— Abertura para outras religies; praticas religiosas;
valorizacdoo do perddo

“Eu ndo sou aquela catolica de ficar enfiada na igreja, mas
eu gosto da evangélica que eu vou as vezes com 0 meu
irmao. ‘Ai, vamos, Lu’ ‘vamos!’. E o mesmo Deus”.

Abertura para outras
religibes e praticas
religiosas

Espiritualidade  no
luto

— Foco no autocuidado; busca de felicidade e autonomia
“Eu ser feliz e cuidar de mim. Eu ser feliz independente da
pessoa e de quem quer que seja. Independente das minhas
filhas, independente de eu ter uma pessoa ou hdo,
independente da minha irm&. Fu com ruga na cara”.

Busca de sua felicidade

Espiritualidade  no
luto

— Redimensiona prioridade para si mesma; cuidava dos
outros e esqueceu de si mesma; redimensiona o cuidado
para si e sua propria vida

“De tudo o que eu passei, que eu me dediquei com as
pessoas 100 por cento, é hora de... € minha hora, porque o
que eu vi naquele hospital. Eu vi umas pessoas falecer”.

Redimensionamento da
vida e prioridades

Espiritualidade  no
luto
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— Sonhos; sentir que ele estava bem ap6s a morte; | Conexdo por meio de | Espiritualidade  no
continuidade do contato, vinculo por sonho sonho luto

“Sonhei com ele. Ele pegou assim na minha mao, olhando
assim para mim 6. Ele fez assim para mim... eu fiz assim
para ele ‘A., como que vocé estd’ eu surpresa ‘A., como que
vocé ta’, ele fez assim ‘agora eu estou bem, so estou com
saudades das meninas”.

Sintese compreensiva a partir dos temas emergentes, subtemas e temas principais de

Lucia apds a perda

O segundo encontro com LUcia se deu apds cinco meses da perda, em uma praca publica
préxima a um shopping da cidade, de acordo com a escolha e pedido da propria participante.
Ldcia se mostrou colaborativa e receptiva desde o contato para agendamento da segunda

entrevista e durante seu percurso. A experiéncia de Lucia envolveu a despedida em vida, de

modo que nas ultimas horas de vida do marido, sentiu que ndo conseguiria estar proxima como
gostaria e decidiu se afastar do hospital e ficar préxima das filhas para oferecer suporte a elas.
Por outro lado, observou-se necessidade de poupar as filhas do sofrimento, de se deparar com
0 processo de morrer do pai de maneira mais concreta. Lcia retomou aspectos de seu
casamento que trazia frustracdo e conflitos ndo resolvidos em sua relagdo conjugal,
principalmente envolvendo impactos na sexualidade.

A vivéncia do luto envolveu aspectos sociais e emocionais, trazendo mudancas em sua

identidade. Concebia que se tratava agora de “outra Lucia”, a qual buscava um resgate de sua
prépria vida e autoestima. LUcia também vivenciou soliddo em aspectos que trouxe desamparo,
porém, também em liberdade nos momentos em que as filhas se afastavam, o que significava
ficar sem as cobrancas e vigilancia de sua vida amorosa apds a perda do marido. Vivenciar a
perda significou alivio e liberdade diante do que Lucia poderia ser a partir de agora frente 0s
conflitos e impactos na sexualidade que eram vivenciados em sua relagdo conjugal, diante de
um casamento sem desejo. Nesse sentido, Lucia faz um movimento de resgate de sua propria
sexualidade e autoestima, buscando por um relacionamento afetivo significativo que possa
nutri-la existencialmente. Lucia se enlutou por aquilo que nédo foi vivido diante dos conflitos
conjugais vivenciados, e do que gostaria de resgater e vivenciar apds essa perda. Apesar do
alivio diante da auséncia do marido, Lcia mostrou sentir a presenca na auséncia, como se, de
certa forma, o marido estivesse presente na rotina da casa, o que trouxe a ressignificagéo de seu
relacionamento com o marido qu apesar dos impasses conjugais, Se mostrou como um

companheiro de vida, ela tinha afeto e respeito a seu legado.
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A experiéncia de Lucia envolveu também aspectos da espiritualidade em sua
experiéncia de luto. Para ela, o cuidado se mostrou como uma missdo de vida diante de sua
trajetdria de cuidadora por outros membros da familia e preocupacao genuina com o bem-estar
daqueles a quem cuidou. Presenciar o sofrimento do marido em seu processo de morrer engajou
em pedidos para “Deus levar”, significando a morte como um fim para o sofrimento de ambos.
Por outro lado, a confrontacdo com a morte do marido engajou Lucia em reflexdes sobre a
transitoriedade da vida e a impermanéncia das coisas. Nesse sentido, buscou sentidos em suas
relacdes afetivas, com as filhas e a procura por um relacionamento afetivo, bem como a busca
de sua felicidade. Vivenciar todo esse processo favoreceu a abertura para outras religides e
praticas religiosas fora de sua religido principal. Apesar dos conflitos com o marido, LUcia
expressou carinho e companheirismo frente aos anos vividos e preocupa¢do com o marido no
p6s-morte. Lucia mostrou sentir forte conexdo com o marido por meio de um sonho, no qual
pode receber um retorno sobre seu bem-estar, conversar com ele e saber que agora ele estava

bem, sem dor e em contato com sua mée (tambem falecida).
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APENDICE E — Tabelas de temas e respectivos relatos apos analise longitudinal de

todos os participantes entrevistados ap0s a morte do ente querido

1. Connectedness Pre-loss Post-loss
with spiritual beliefs
and the deceased

1.1. Connection with “Entdo, a imagem dela para mim Foi o que eu... e muito pelo contrario,

spiritual beliefs esta me ajudando. Entdo, eu que antes de tudo isso, eu achava que a
acredito nisso dai que vai me minha fé era pouca, sabe assim [...] e

- Faith in God ajudar, vai me dar forga também, é | eu vi a mde morrendo aos poucos, cada

increased onde vai me dé forca de eu ter forca | dia mais. Entdo, a fé, Gragas a Deus, a
de estar ajudando e fazendo tudo fé me ajudou muito (Anjo, filha)

para ela” (Carlos, marido).

Mudou, mudou mais. Mudou mais. A
“Entdo... entdo, mesmo da outra Vez | & aumentou. As vezes as pessoas

que ela ficou mal, eu ja pensei iss0 | falam assim “como que a fé aumentou
mesmo. Ela ficou com medo, sabe, | se vocé teve a perda?”, mas s6 que eu
as vezes, com muito medo... ai eu falo assim que Deus ele tirou algo de
passava a mao na cabeca dela e mim, mas ele colocou mais. Ele me deu
falava que eu estava ali e passava. | majs forcas para continuar, ento eu
Entao, eu acredito que Deus dava ndo poderia abandonar ele. Ele me
forga para mim e para ela” (Luisa, | mostrou a cada dia que nao ¢ s6 eu que
irma&) passo. Todo mundo passa por uma
perda, por uma dor (Fernanda, filha)

Vocé ndo aguenta. Saber que a pessoa
vai morrer a qualquer momento. Entéo
eu falo assim, Deus estava ali, foi meu
suporte, mas eu fiquei meia que
anestesiada, eu acho, sabe. E agora Ele
continua, continua me ajudando em
tudo, sabe. Sé assim por ter passado
esses trés meses, eu passei bem (Luisa,
irm@)

mesmo muito cético naquela ultima
conversa que a gente teve, eu fiquei
bem menos cético. E eu sinto a forca,
uma forca, alguma coisa além é... que
eu ndo sentia [...] eu sinto que eu estou
mais otimista com a vida ap0s a morte,
por exemplo (Pedro, filho)
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Olha, parece que aumentou mais,
porque agora eu so tenho que contar
mesmo com Deus, que antes eu sabia
que eu tinha um apoio... alguém para
me proteger do meu lado, eu me sentia
segura ao lado dele, mas agora a minha
fé agora parece que aumentou mais [...]
eu sinto que Ele esta cuidando de mim
(Sebastiana, esposa)

- Connection with a
High Power brought
support and security

minha fé, essa ndo perco (Ana,
esposa)

Entdo, a imagem dela para mim ta
me ajudando. Entdo, eu acredito
nisso dai que vai me ajudar, vai me
dar forca também, é onde vai me da
forca de eu ter forca de estar
ajudando e fazendo tudo para ela
(Carlos, marido).

A, Deus em primeiro lugar. Porque
por mais que tenha dor, ele d4 um
conforto, né? Ele vai anestesiando o
coracdo (Fernanda, filha)

porgue num momento dificil desse
vendo a mulher indo embora, ndo
poder fazer nada, se ndo tiver a
compaixao de Deus, buscar uma
igreja, reza, como que vocé vai
conseguir suportar tudo isso? Vocé
ndo suporta, né? Eu acho que néo,
porque se ndo tiver Deus no
coracao, ter fé em Deus mesmo pra
conseguir ficar do lado da pessoa,
porque voce ta vendo que t& indo
embora, se ndo for Deus pra aparar
vocé, pra dar forca pra vocé, eu
acho que vocé ndo consegue (Julio,
marido)

Deus (Lucia, esposa)

Ele me deu mais for¢as para continuar,
entdo eu ndo poderia abandonar ele.
Ele me mostrou a cada dia que nédo é s6
eu que passo (Fernanda, filha).

porque 14 eu acho que la a minha dor
era tanta naquele momento... parece
que eu senti meio anestesiada, sabe, eu
sentia assim: Deus esta comigo, Deus
esta cuidando de mim. E eu acho que é
mesmo. Eu acho que ele cuida com
tanto carinho para vocé ndo sentir tanto
ali (Luisa, irma).

eu nao sei explicar, eu estou muito
mais espirituoso, muito mais é... ligado
a uma energia, que eu ja tinha de
alguma forma uma energia com a
natureza, com... com 0 mundo, com as
pessoas que também sdo da natureza
(Pedro, filho).
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Entdo, eu acredito que sé pode ser a
forga de Deus. Eu sinto. Nossa, a
gente esta sendo carregada por
Deus mesmo nesse momento, sabe
(Luisa, irma)

Ele me ajuda e muito, me acalma.
As vezes até uma coisa que estava
dificil de acontecer, de repente tudo
se abria, tudo se resolvia
(Sebastiana, esposa)

- Changes in religious
practices

ah, eu j& ligo o rédio, ligo a
televisdo nas oracgdes la, pode ser
qualquer um, porque como costuma
falar: Deus é um sé. (Ana, esposa)

me ajuda, me acalma, converso
com ele, faco a minha oracéo que
eu leio a biblia também...
(Sebastiana, esposa)

Nos primeiros dias. Eu larguei tudo.
Depois, pensando bem, falei tem nada
uma coisa com a outra. Ai, eu falei
deixa eu comecar assistir tudo o que eu
estava assistindo que acho que vai me
aliviar mais. Ai, eu comecei a assistir.
Eu assisto a missa, assisto a reza (Ana,
esposa).

eu ndo sou aquela catélica de ficar
enfiada na igreja, mas eu gosto da
evangélica que eu vou as vezes com 0
meu irmdo. “Ai, vamos, Lu?” “vamos!
E 0 mesmo Deus” (Lucia, esposa).

Eu sabia que eu tinha Deus, mas assim,
eu ndo conseguia rezar muito, eu ndo
conseguia pedir muito ali naquele
momento, sabe. As vezes eu ia na
capela, mas parecia que eu ndo
conseguia fazer uma oracao, sabe. Eu
ndo conseguia muito isso la. E depois
que eu vim, também ficou uns dias
assim. Mas hoje ndo. Hoje eu ja
consigo mais, eu consigo mais ir mais
na igreja, ja consigo rezar melhor, sabe,
eu consigo ir... antes 14 eu ndo
conseguia nem isso, ndo estava
conseguindo. Entéo, hoje ja consigo
fazer isso (Luisa, irmd).

N4o sei se chamo de Deus ou se chamo
de Deusa, ndo sei 0 que que €, mas é...
é uma coisa que eu ja tinha, s6 que
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agora estou muito mais aberto a escutar
as pessoas religiosas (Pedro, filho).

Eu passo ali. Antes, eu ia I3, eu fazia o
nome do Pai, rezava ali, sabe. Agora,

ndo é que eu ndo fago isso, que eu ndo
quero. Sabe quando a gente fala “ah, ta
bom assim. Deixa...” (Carlos, marido).

1.2. Connection with
the deceased

- sense of presence of
the deceased

Eu queria que ela aparecesse e falasse
alguma coisa, se a partida dela foi
igualzinho eu descrevi para ela, sabe.
Eu queria muito que ela aparecesse no
meu sonho e falasse alguma coisa. Mas
s6 para eles, para mim no. (Risos). E...
ndo é facil ndo (Anjo, filha).

Eu tenho um vestido dela, ta 1a em
cima da cama o vestido, foi o Gltima
dia que ela usou o vestido. O vestido
esta la aberto em cima da cama. Al, eu
passo 14 e falo para ela “vocé nao vai
levantar? VVocé ndo vai tomar banho
ndo? Ai, eu vou |4 e abraco o vestido
dela (Carlos, marido).

Eu fiquei aliviada de saber que ele
estava bem, sem dor. Sabe assim, néo
estava mais sofrendo. Ele falou “agora
eu to bem. Agora eu to melhor”, né, ele
fez “agora eu to bem” e ele apertava a
minha mao, “agora eu t6 bem” e com 0
semblante aliviado (Lucia, esposa).

toda noite, eu ia dormir, eu deitava na
cama dela, nossa, eu sentia como se ela
estivesse ali mesmo, era uma sensacdo
tdo forte [..]JMas eu sinto, sinto a
presenca dela, eu sinto como se ela
tivesse junto com a gente, sabe. E uma
presenca... € um sentimento bom (Luisa,
irma).
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a primeira apresentacdo depois da
partida da minha mée, foi muito bom,
porque... nossa, foi incrivel, porque eu
estava ali pensado na minha méae “ah
la, mae, vocé queria assistir, assiste”, e
era a céu aberto, espetaculo de rua.
“Assiste, mae”, sabe? Ela estava ali,
junto. Eu tocando, eu cantando,
atuando (Pedro, filho).

Representa que ele esta ao lado de mim
na cama. Eu sinto o cheiro dele ainda
aqui dentro da casa (Sebastiana,
esposa).

- Search for
forgiveness after the
loss

0 mais importante eu consegui, nao é?
Ela ter me perdoado, ter deixado eu
ficar do ladinho dela até o ultimo dia
da vidinha dela, cuidado dela ali para
ver ela vir a 6bito do meu lado, sabe?
Ver ela fechando o olhinho. Eu me
senti assim, sabe? Realizado. Ter
conseguido ver ela falecer e estar do
lado dela, era o que eu podia, 0 minimo
que eu podia fazer (Julio, marido).

mesmo depois que ela morreu, teve
dias de eu sentar, eu pedir perddo para
ela, sabe. Foi coisas que eu fiz antes,
mas eu sentia necessidade de fazer,
agora eu fiz, pedi perdao... eu me
perdoei, porque as vezes... aquilo que
te falei, que eu fiquei “ai, por que eu
falei? Por que eu fiz?”, entdo eu
consegui me perdoar também (Luisa,
irm@).

conversei com ele, pedi perddo, que a
gente sempre... &s vezes acontece, nem
tudo sdo flores na vida de um casal 46
anos casado. E perdoei ele também. A,
naquela hora eu percebi que ele me
ouviu (Sebastiana, esposa).
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2. Re-signifying
relationships, life,
and loss

Pre-loss

Post-loss

2.1. Changes in
personal relationships

- family conflicts and

A familia se une mais. Se une mais
(Fernanda, filha).

Ah, eu acho que eu fiquei mais madura.
Eu sinto. Um pouco mais familia
também (Fernanda, filha).

rapprochement E ai, 0 que eu espero é que ele

supere isso, que ele ndo tenha esse | Ah, eu era presente com ela, eu era, 0

problema, que ele exponha seus que eu fiz, acho que eu. O que eu fiz de

sentimentos. Meu irmao n&o expor | errado ela sofrer muito, eu remediei um

sentimento me doi, af eu penso que | pouco sabe ficar do ladinho dela,

quando acontecer de ele expor vai cuidando dela sabe, ali no hospital. No

ser muito pesado (Pedro, filho). momento mais dificil que ela passou,
estava junto dela (Julio, marido).

Mas foi um barulhdo dela... ela

brigou no HC, menina. Jogando a Fiquei mais proximo do meu pai, estou

culpa para cima de mim, sabe? E ajudando o meu pai. Ele esta

ela falava “nio falei, nio falei, melhorando. Eu estou aprendendo

mie? A senhora ndo cuidou do pai, | Muito com meu pai, ele tem muito o

mae” aquilo todo mundo escutando, | 9Ue Me ensinar e quero que isso

meu menino saiu de perto. Ai, ela | aconteca com meu irméo... (Pedro,

gritava, ela gritava e jogava a culpa | filho).

em mim, ai eu sai, ai ela ficou 14, e

ela falava aquele monte de

bobagem, Meu Deus do Céu! Eeu | Mas gragas a Deus eu fiz as pazes com

até nao gosto nem de ouvir a minha filha, ela fez as pazes comigo,

(Sebastiana, esposa). estamos tudo de boa. Esta tudo em paz
agora. Esta tudo em harmonia de novo
(Sebastiana, esposa).

agora ela falar pra mim que té aqui

por piedade, ndo to por pena. Se

fosse por pena eu largava ela aqui

jogada aqui dentro e ia embora pra

casa[...] A gente estd fazendo de

tudo, e tudo que esté sendo feito

esta sendo feito com amor, com

carinho. Fica nervosa achando que

€ um problema, ninguém ta falando

isso, d& vontade de largar tudo e ir

embora na hora que ela falou isso

(Jalio, marido).

- re-signifying A gente nunca brigou, brigou, Eu e ela. ela hunca me deixou sozinho.

relationship with the
loved one

assim, sabe? ... tadinho, mas ele é
bonzinho, sabe? Ele sempre foi,
assim, ele gosta muito de radio
(Ana, esposa).

Onde eu estava, que eu ia trabalhar, se
ela pudesse ir, ela ia junto comigo,
trabalhava junto comigo ali. Ndo me
deixava sozinho mas nem um minuto.
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N&o era muito de falar. Agora a
gente comecgou a... a falar mais um
com o outro. Ela comigo, eu com
ela (Carlos, marido).

Fez eu ficar mais proxima da minha
mée (Fernanda, filha).

Mas ai, foi uma vida boa, ndo posso
reclamar. Teve os altos e baixos.
Tem uma histéria longa por trés,
mas acho que ndo vem ao caso
(Lucia, esposa).

A gente conversava sobre tudo. e...
e... essas coisas simples que eu te
falei, ia assistir uma novelinha, sabe.
Essas coisas. Ou sentava la no fundo
e ficava conversando sobre... esses
dias que ela ndo estava bem mesmo
“ah, vamos sentar 14 fora?”, a gente
sentava no fundo, ficava
conversando. Entdo foi muito assim,
esses momentos bons (Luisa, irma).

Onde eu estava ela queria estar junto
comigo (Carlos, marido).

ter uma pessoa, um companheiro para
viajar comigo, para ir comer uma
pizza, para ir comer um lanche, para ir
no shopping comigo. O A. nunca foi no
shopping comigo (Lucia, esposa).

Al, tem dias que eu comego a ver as
fotos, ai comeco a ver as fotos, comego
a ver aquele sorriséo dela, sabe. Eu falo
olha quanta coisa boa. Entéo, eu
acredito que ainda seja as fases, mas
assim, quero lembrar disso, das coisas
boas que a gente fazia, que a gente
estava sempre junto (Luisa, irmd).

2.2. Re-signifying life

- Change in values and
priorities in life

sempre traz para a gente ver que a
gente ndo é nada. As pessoas se
preocupam tanto em ter, em ter, é
isso, aquilo. Af vocé cai num lugar
desse, com pessoas que Vocé ndo
conhece ninguém, vocé tem que ser
solidéria, ai tem que aceitar ajuda,
ndo tem jeito (Anjo, filha).

Entdo, vocé acaba dando valor nas
coisas bem mais simples como
tomar um sorvete ou sentar la fora,
ficar conversando, vocé quer
aproveitar a vida com a pesso
(Fernanda, filha).

E isso que eu estava pensando esses
dias... quero muito levar isso. Eu

depois que a gente passa por uma
situacdo dessa, a gente vé a vida
diferente, sabe. Porque vocé vé que a
gente ndo é nada, ndo é nada. Agora a
gente esta aqui conversando, amanha
eu posso descobrir que eu tenho uma
doenca e que ndo vai adiantar nem eu
querer um tratamento, porque eu vou
morrer de qualquer maneira (Anjo,
filha).

é que nem eu falei, eu fui... eu aprendi
a ser mais forte, e que eu ndo era mais
aquela criancinha que a minha mée iria
segurar na minha mao. Ai, vocé acaba
assim... vocé vé o mundo de outra
maneira. V& o mundo diferente
(Fernanda, filha).
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vou assim... eu acredito que eu vou
ser uma pessoa diferente, melhor,
sabe [...] esses dias ela falou para
mim “como eu queria ir na igreja de
novo”, ndo deu, ndo conseguiu mais
ir. Entdo, assim, eu quero muito
isso, sabe, eu espero que eu
consiga, eu ja tinha um pouco disso,
mas eu acho que agora vai ser mais,
sabe. Dar valor a isso, a essas
pequenas coisas, a minha familia,
guem a gente gosta (Luisa, irma).

Eu estava pensando nisso ontem,
que tudo o0 que eu passei com a
minha mae, que eu estou passando,
n&do é nada... ndo se compara a um
problema de dia a dia, a um
problema financeiro, que as
pessoas, por conta de dinheiro
brigam, por conta de burocracia
brigam (Pedro, filho).

De tudo 0 que eu passei, que eu me
dediquei com as pessoas 100 por cento,
é hora de... é hora minha. E minha
hora. (Risos). E a minha hora, porque o
que eu vi naquele hospital... (Lucia,
esposa).

Eu acho que eu mudei muito nesse
sentido e eu acredito que ainda eu vou
mudar ainda, porque eu falei ainda
estou em fase. Entdo assim, mas hoje
eu enxergo diferente essas coisas, dar
valor as coisas, porque as vezes eu
falo... as vezes vocé sofre, porque vocé
estd com uma dor no dedo do pé, é uma
dor sua, s que eu acho que assim...
tem jeitos de vocé lidar com isso, sabe.
Entdo, acho que isso me fez mudar
muito, a enxergar diferente as coisas, a
valorizar outras coisas, sabe (Luisa,
irma).

Né&o carregava um otimismo quando eu
sabia que aquilo iria dar errado. Nao
carregava um otimismo que depois vai
se concertar. Talvez. Algumas vezes
sim. Mas agora... eu... com a perda da
minha méae. Passei 0 que passei com
ela e agora nada me abala. Nada, nada
me abala [...]”. Isso me ajudou a... me
fortaleceu, sabe, isso me fortaleceu
muito. A comecar a pensar sobre a
morte e encarar tudo isso (Pedro,
filho).

- Search for meaning
in life, suffering and
loss

Foi uma pessoa tdo boa, no caso da
minha mae, sabe, ndo merecia estar
passando por isso. Légico, mas que
nada é por acaso, se ela esta
passando ou se eu estou passando
com ela ndo é por acaso (Anjo,
filha).

eu fico pensando é ela (Nossa
Senhora) que esta na frente de tudo
isso. Estd pondo essas pessoas boas

Ah, que cada um tem a sua missdo, que
ai chega 0 momento... que por mais
que a gente de fora ndo queira, mas
ninguém vai antes do momento certo...
que o que ela tinha que resgatar, ela
que ia resgatar, ndo somos nds. Mas ao
mesmo tempo se eu estava ali com ela
era porque eu também tinha parte nisso
(Anjo, filha).
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no meu caminho, esta ponto as
pessoas boas no meu caminho
(Carlos, marido).

A minha paciéncia foi desenvolvida
aqui. Saber conversar mais com as
pessoas, €... as vezes ter mais
paciéncia com os enfermeiros.
Entdo, vocé... aprende. Aprende
muita coisa aqui (Lucia, esposa).

Meus olhos est&o assim 6. E. T6
dormindo na cadeira, entdo doi
tudo. Doi corpo, déi tudo. S que
eu acho, assim, eu acredito que
estou mais forte. E isso que estou te
falando, eu ndo sei como que vai
ser depois, mas até agora eu
acredito que tenha mudado isso
sim. Sabe? Saber que eu t6 aqui
com ela, ela sempre... sempre quis
que eu estivesse perto. Entdo, isso
para mim esta me fortalecendo
bastante (Luisa, irma).

Viver isso me fez pensar muito e
pensar muito me fez transformar,
desconstruir muitas coisas, muitos
paradigmas. Conversar com muita
gente, que eu gosto muito de
escutar a visdo do outro sobre as
coisas (Pedro, filho).

E... tem os filhos, a gente tem que
continuar. N&o pode parar (ldalina,
esposa).

Ah, para mim foi bom, sabe? Para mim
foi uma satisfagdo muito grande, de ter
voltado para a casa, cuidado dela,
ficado do ladinho dela igual eu fiquei
sempre. Para mim foi muito bom [...]
uma coisa boa, sabe? De ver ela indo
embora, falecendo ali do meu ladinho e
eu pegadinho na mdo dela, recordagéo
boa, sabe? Para mim é bom, para mim
acho que foi bom sim. Foi uma
experiéncia boa para mim. Ou eu
achava que ndo iria superar tudo isso e
eu consegui superar, sabe? (Julio,
marido).

... eU pude ver assim o tanto que eu
amei a minha irmé, o tanto que ela me
amou, sabe... entdo, eu acho que é o
amor, eu acho que é isso, sabe. Tudo o
que a gente passou junto (Luisa, irma).

Eu estou vivendo um novo ciclo, ela se
foi, mas j& tinha amadurecido... senti
que eu amadureci na doenca dela, mas
depois que ela se foi eu vi que eu
amadureci muito mais [...] a pessoa
esta morrendo, mas vocé ndo vai
morrer agora. O que vocé vai fazer
sobre a vida? Vida e morte. Esta junto.
(Pedro, filho).

é, eu fico pensando que tem que ficar
ai, torcendo para mim néo ficar doente
para mim poder ficar do lado deles
[filhos] (Carlos, marido).

A minha filha... Ela é a motivacao dos
dias (Fernanda, filha).
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2.3. Reframing
finiteness and loss

- Legacy

Ela sempre foi muito serena. Eu
ndo tenho a serenidade da minha
mée. E ela sempre foi muito
tranquila e agora ela continua
sendo, sabe (Anjo, filha).

Ela era uma avo assim espetacular.
Para 0s netos, igual ela, nunca vi,
nunca vi. Abragava os netos,
brincava com os netos... Eles
dormiam tudo com ela (Fernanda,
filha).

Ele viveu, eu falo, assim, ele viveu
do jeito que ele queria, ndo teve
restricdo, o que ele queria fazer a
gente deixava, se ele queria beber
ele ia beber. Entdo, nessa parte eu
ndo me sinto culpada, ndo me sinto
magoada (ldalina, esposa).

Porque, ninguém é perfeito, teve os
defeitos dele, mas a gente s6 lembra
das qualidades. Ele sempre foi
honesto... (Lucia, esposa).

Falei, nossa, que delicia quando a
gente... 0 jeito que a gente reunia a
familia inteira, sabe. Ela adorava
casa cheia, adorava fazer comida
para todo mundo, ela era uma
méaezona assim, sabe. E... adorava
isso, entdo assim, acredito que essas
coisas boas vdo permanecer, sabe
(Luisa, irmd).

Ai tudo isso que eu te falei, de a
gente lidar com essa questdo e de
eu ter uma visdo mais aberta para
toda essa condicdo da minha mae, e
a quebra desses paradigmas da
morte, da situacdo dela, vai muito
pela forca, que essa forga... € uma

ela era muito apegada a nds, sabe. Se
ela estivesse aqui, ela ia estar 14 junto
com a gente hoje. A gente... eu
reclamava de uma dor de barriga de
manhd, a tarde ela estava aqui (Anjo,
filha).

Eu me sinto assim... que nem agora,
mantendo as coisas dela do jeito que
ela sempre gostou, tudo em ordem, isso
eu quero largar sempre do jeitinho que
ela sempre gostou, sempre ela... 0s
quartos tudo limpinho. Entdo, é isso
que eu fico pensando: ndo deixar nada
abandonado para ela ndo sentir (Carlos,
marido).

Entdo, todo mundo, os vizinhos, todo
mundo sentiu assim, porque todo
mundo gostava dele. Ele era bom. Ele
ndo era uma ma pessoa ndo. Ele
ajudava todo mundo (Idalina, esposa).

Entdo, eu falo, agora, eu estou
cuidando. Eu peguei esse amor pelas
plantas, sabe. Ent&o eu falei, olha como
as coisas mudam. Até nisso, umas
coisas simples. Eu falei, nossa agora eu
estou apaixonada pelas plantas. E
engracado [...] tem uma pastoral aqui
que a gente pega alimento, sabe, nas
casas e depois vai para a igreja para
eles doarem para as pessoas. Entdo, ela
fazia isso e eu continuei fazendo
(Luisa, irm@).

Eu acho que eu... como se eu tivesse
pegado o legado, sabe? Peguei o
bastdo. O bastéo do cuidado. O bastdo
da pessoa que... que precisa esta ali
para apaziguar, para deixar as pessoas
focadas... para remediar o que tem que
ser remediado (Pedro, filho).
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forca que vem dela, porque a gente
sempre foi um time... (Pedro, filho).

Bom de coracéo, bom para 0s
filhos... os filhos precisassem o que
precisasse, precisasse de alguma
coisa e ele ndo tivesse com o que,
ele arrumava um jeito de ajudar.
Era desse jeito (Sebastiana, esposa).

- Acceptance of loss

Me doi, né, de saber que logo ndo
vou mais ver. Mas ver assim
sofrendo, seria muito ruim querer
que minha mée ficasse assim nesse
estado (Anjo, filha).

Quando chega a hora dela... (choro)
que ela... sem sentir dor... aliviada.
Quando vencer o tempo dela, que ela
va aliviada (Carlos, marido).

Dificil, dificil. Sé que eu ndo posso
ser egoista também de ver ela
sofrendo desse jeito. Por mais que
doi, eu tenho que aceitar. Mas néo é
facil, ainda mais quando é a mée
(Fernanda, filha).

A gente vé que ela esta sofrendo
muito. Mas se Deus levasse ela logo
era até bom, porque ela fica sofrendo
também (Julio, marido).

E assim a gente estd até agora.
Ajudando ele fazendo o que da. Nao
tem o que fazer mais, eu ja entreguei
ele para Deus. Para Deus descansar
ele (Lucia, esposa).

tem hora que eu fico assim oh, meu
Deus, eu ndo vou mais conversar
com ela. Ela ndo esta me ouvindo
mais, eu ndo vou mais ouvir a voz
dela, mas mesmo assim, sabe, eu
estou tranquila. Porque eu sei que a
gente fez tudo tanto os médicos,
hospital, é... em casa, tudo o que a
gente tinha... a gente tentou fazer
tudo, sabe (Luisa, irma).

Ai, a minha nora veio. Ela pegou as
que estavam nova, tudo novinha e
levou para o irmdo dela. Ai, sabe o que
eu fazia? Cada dia eu punha um
pouquinho no saco. Cada dia eu
colocava um pouquinho e fechava a
porta. Ainda tem coisa dele. N&o dei
tudo ndo. Tem aquele abrigo que ele ia
no hospital, tem uma blusa de 13, o
terno preto, o terno... ndo dei (Ana,
esposa).

é que ela dormia naquele quarto ali que
esta todo baguncado, das criangas. Ai,
a cama dela nés demos embora, n6s
mudamos o quarto todinho. O Unico
cdmodo que eu mudei tudo (Anjo,
filha).

quando eu morava na mesma rua, que
eu voltava do servico, que ela estava
sentada... agora ndo fica mais sentada.
Al as vezes, quando eu vou na minha
irma, que eu passo 14, ai eu falo “ah, a
minha mae ficava sentada aqui”. Eu
estou nessa... ah, essas lembrancas
boas... tem dela (Fernanda, filha).

Como se diz, a gente sabe que néo vai
voltar mais, que néo vai ter volta, que
n&o vai... que acabou o sofrimento
também, entdo a gente percebe. Pensa
em tudo (ldalina, esposa).
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. Eu quero ver ele partindo. Eu sei
que eu vou sofrer um pouco, mas
depois... eu j& me acostumei, eu ja
entreguei ele para Deus, que Deus
vai nos ajudar, que leva ele em paz
(Sebastiana, esposa).

Quando a gente tem a certeza de que
vai morrer é diferente porque a gente
tem certeza que vai perder, ai a perda
doi. Enfim... (Pedro, filho).

Depois de trés meses, tudo acalmou,
entdo agora parece que vem assim essa
saudade mesmo, sabe, saber que nunca
mais vocé vai ver a pessoa aqui (Luisa,
filha).

E quando o A. foi, eu ndo sinto, porque
eu senti um alivio, porque ele estava
descansando, porque ele estava no
sofrimento. E eu ficava com ele o dia
todo, entdo eu via o sofrimento dele
(Lucia, esposa).

Depois que ela morreu, eu estava leve,
porque tinha a leveza de que eu fiz
tudo o que eu pude para cuidar dela, eu

fiz tudo que eu pude para estar com ela.

Fiz tudo o que eu pude. Entdo, j& me
deu essa leveza. Me deu a leveza
também de que isso tinha acabado, que
eu ndo ia mais me desgastar com todo
esse problema dela, me deu essa leveza
(Pedro, filho).

3. Suffering and
family caregiver’s
needs

Pre-loss

Post-loss

3.1. Spiritual and
existential suffering

- guilt and regret

Eu so fiquei assim mais chateada de
nao ter tempo de cuidar mais. As
minhas obrigagdes, né? Preciso
trabalhar, preciso fazer as minhas
coisas (Anjo, filha).

que a gente fica pensando coisa que
nédo fez. Quer dizer, ela queria fazer
e eu ndo fiz, e hoje eu fico pensando:
por que que eu ndo fiz? [choro]...
(Carlos, marido).

Ter que ir embora... Ai, doi, mas eu
VOu com a sensagdo de que o que eu
pude fazer eu fiz, o que eu pude
cuidar, eu cuidei, até o ultimo
suspirinho dela (Fernanda, filha).

Ai esse Natal eu ndo tinha ela. Ai, eu
pensava assim “nossa, se eu tivesse a
minha mae, eu estaria 1a”. No ano novo
a mesma coisa, porgue eu optei de... de
ir em um lugar e ndo ficar com ela.
Mas eu achava que ndo ia... a gente
acha que nunca vai morrer, né?
(Fernanda, filha).

Devia ter parado para pensar, revisar,
pensar no problema da Cl.. E eu ndo
pensei. Eu sai de casa, ndo dei
satisfacdo para ninguém, sai de casa.
Ai que foi 0 meu erro, eu acho, ndo é?
(Jalio, marido).

nossa, eu falava para ela vai em paz,
vai em paz e ficava falando isso e por
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bem dela, porque a gente sabia que ndo
tinha mais jeito e... e... fiquei um pouco
mal de assim... me sentindo um pouco
culpada de falar essas coisas, sabe
(Luisa, irmd).

A minha vontade era de abracar ela
(filha), sabe. Queria pedir até desculpa,
mas eu esperei a reacdo dela, tinha
medo dela me agredir de novo [...]
depois de muito tempo eu entendi a
questdo dela (Sebastiana, esposa).

- loneliness

as vezes ndo quero fazer as coisas
que ele gostava, eu gosto de fazer, ai
eu pego o prato e vou comer la na
sala (Ana, esposa).

Eu acho que eu indo embora, hora
que ligar, eu ja estou em casa, minha
familia estd |14 perto, vai ser doido
vai, mas agora que eu estou
sozinha... 0 desespero eu acho que é
maior. (Fernanda, filha).

E agora nao, agora estou sem
seguran¢a nenhuma. Eu ficar
sozinha ali eu vou pensar ‘nossa,
ndo tem ninguém aqui para me dar
seguranca. Como gue vou viver
sozinha aqui?’ (Sebastiana, esposa).

Agora? Fiquei com medo de sair para a
rua. Eu néo fui na cidade nenhuma vez,
porgue os outros fica falando de ladréo,
que esta roubando, eu tenho medo
agora. N&o vou em lugar nenhum (Ana,
esposa).

Assim, eu até me levanto, mas se tem
algo... ndo sei 0 que falar. N&o sei.
Porque... ah, eu me sinto muito
sozinha. De uns tempos para ca eu me
sinto muito s6 (Anjo, filha).

L4 fora eu ja fico sozinho, as vezes eu
saio de casa sozinho. Nossa Senhora! A
I. era para estar aqui comigo. Vou no
mercado sozinho. Nunca fui sozinho no
mercado, agora eu vou. Tem dia que
vou I4, pego o carrinho assim, comeco
a andar, eu falo “eu vou largar tudo e
eu vou embora”, comprar nada, eu nao
compro (Carlos, marido).

Ento, acaba sentindo falta. Porque ele
dava opinido, eu falava. Tudo a gente...
Estava junto. Agora a gente tem que
parar e pensar sozinha (ldalina,
esposa).

Eu estou bem, estou bem assim agora,
porgue agora eu encontrei as criangas.
Porque igual eu falei para vocé, eu
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andava mal para caramba, s6 tinha o C.
que vinha aqui em casa, 0 J. C. ndo
vinha, a T. ndo vinha, entendeu? Eu me
sentia um pouco mal... (Julio, marido).

eu ia estar sozinha com elas. Sozinha
assim, infeliz, porque ele nao foi um
pai presente. Ele ndo foi um marido
presente. Ele foi um 6timo pai para
elas, marido ele ndo foi, acho que falei
isso para vocé (Lucia, esposa).

Sabe assim quando chega... ontem
mesmo, chegou a tarde e eu ja ndo
estava suportando ficar sozinha, eu ja
queria fazer alguma coisa, sabe.
Entdo... eu estou sentindo um pouco
isso (Luisa, irmd).

Para mim... é... eu ndo tenho mais ela
para... para chegar em casa e falar
“made, assim, assim, assim”. Também
nao estou tendo 0 meu irméo, 0 meu
pai ele esta sendo um estranho para
mim, eu ndo vivi a vida inteira com ele
(Pedro, filho).

Mais sozinha. Sinto mais sozinha. Pois
é. Aqui eu me sinto muito sozinha.
Porque os filhos cada um tem o seu
trabalho, seus empregos também, as
suas familias, ndo pode também todos
os dias estar saindo (Sebastiana,
esposa).

- lack of meaning

Depois que ele foi? Olha, bem, vou
falar para vocé que eu ndo sei. Acho
que ndo estou sentindo mais nada. Nao
sei se fiquei endurecida, se meu
coragdo parou. SO sei que as vezes eu
penso assim, né: para que tudo isso?
(Ana, esposa).

Ndo € que eu esqueci da Nossa Senhora
e da minha fé, eu tenho fé na Nossa
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Senhora, sei 14, eu tenho. Mas ja ndo é
mais aquilo que a... aquela crenca
assim, sabe. N&o € que eu deixei de
gostar, que eu deixei de acreditar,
mas... sem a . parece que as coisas nao
tém aquele sentido que tinha antes
(Carlos, marido).

Sei que para mim, a minha vida parou,
sabe, nada mais me importa. Eu ndo
tenho mais vontade de fazer as coisas
que eu fazia. Eu gostava de fazer péo,
eu gostava de fazer muita coisa. Eu ndo
sinto mais vontade de fazer nada disso
(Sebastiana, esposa).

- revolt against God

Era uma revolta de ndo poder fazer
nada. Entendeu? VVocé vai para um lado,
vocé vai para o outro e ndo tem nada.
Vocé ndo vé nada no fim da linha, vocé
anda, anda, no fim esta a mesma coisa.
Vocé ndo acha nada [...] Deus me
perdoe. Vou falar uma coisa para vocé
Viu... (Ana, esposa).

Entdo, tem hora que eu fico ali, fico:
gente do Céu, o tanto que eu pedi, 0
tanto que eu... ndo que eu ndo acredito,
eu acredito em Deus, mas assim...
tenho fé em Deus. Poxa vida, mas o
tanto que eu pedi ndo... (Carlos,
marido).

- difficulties with
emotion expression

quando eu tomava conta do meu pai
e da minha mée eu falava assim: "Se
noés amolecer, nos vai ter chamar o0s
outros pra vir cuidar. Entdo, nds tém
que bancar a durona e nés que tém
que fazer (Ana, esposa).

Perto dela eu ndo choro, tento ser
forte (risos), mas longe eu choro
(Anjo, filha).

as vezes eu prefiro ouvir dela e dos
meus filhos alguma palavra que eu

Nervosa e eu ndo consigo... como eu te
falei, eu ndo consigo conversar com as
pessoas sobre. N&o consigo. Nem com
meu filho, com ninguém. Eu fico
quietinha e sé. E ele percebe (Ana,
esposa).

é assim eu ndo deixo ninguém
perceber. (se emociona). Nao toco no
nome dela, ndo falo dela. Foto que
tinha no meu celular eu coloquei tudo
Ia na nuvem, sabe, ndo gosto de ver [...]
ai, tem aquela parte que ndo tem com
guem conversar, que nem todos véo te
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ndo gostei e eu prefiro ficar quieto
para ndo ofender eles, ndo deixar
eles ofendidos que eu tenho medo de
eu perder eles, sabe? Eu me entrego
para eles (Carlos, marido).

a gente fica mais chateada, mais
triste, mas ndo pode demonstrar isso
para ele também, porque se ficar
demonstrando também, acho que ele
fica mais chateado ainda (ldalina,
esposa).

Eu chorei aqui, eu chorei porque eu
t6 longe dela, mas perto dela eu néo
choro. Eu acho que ndo é bom, sabe?
Eu acho que deixa a pessoa mais
fraca eu acho, sei 14, sabe? Eu acho
que ela pensa que t4& com dé dela
acho. Acho que ndo traz coisa boa
guando vocé chora perto da pessoa
assim, sabe? (Julio, marido).

E, ela ja falou comigo: “vocé é
muito frio”, “mae, eu ndo sou frio.
Eu sei que € assim e ndo tem que
ficar chorando, entdo tem que ser
assim”. Isso ndo ¢é frieza, isso ¢, sei

I, alguma coisa (Pedro, filho).

compreender ou ninguém vai te
compreender (Anjo, filha).

Ja a pequenininha ja vem correndo e ja
pula em cima. "A vové morreu, né?”,
eu saio para ca e deixo ela conversando
com a minha filha, porque eu ndo tenho
coragem de falar nada para ela. Se eu
for falar, eu choro. Entdo, eu ndo gosto
de chorar perto dela nem perto dos
meus filhos. Eu ndo choro perto deles.
Ali, se eu estou meio agoniado, eu saio.
Mas s6 que eles percebem que eu estou
chorando, ai eles vém “pai, para com
isso”. Mas sem ela esta dificil (Carlos,
marido).

Muita coisa eu evito. MUsica que ela
ouvia. Esses dias meu irmdo mandou e
eu nem abro o audio, sabe? Muitas
coisas, porque eu acho que déi mais.
Do6i bem mais (Fernanda, filha).

As vezes é dificil para falar... mas a
gente tenta ndo falar. ... Ah, eu ndo sei,
eu me sinto pior ficar falando do que ...
Eu me distraio com outras coisas.
Procuro estar sempre fazendo outras
coisas. Ndo sei (Idalina, esposa).

eu ndo sei 0 que acontece comigo. Eu
ndo lidei da forma convencional com a
morte. A minha prima até ficou
espantada “ué, meu primo ndo ta
sofrendo com a morte da méae?” (Pedro,
filho).

E uma judiag&o, néo é? Passou por
tanta coisa e ainda eu fiz aquilo com
ela, sabe? Parece que as coisas ainda,
esta assim sabe, ainda meio
desencontrado assim na minha cabeca,
sabe? Eu ndo falo, ndo converso com a
C. sobre isso também eu nem gosto de
conversar, ndo é? Eu vou conversar
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com isso com a C.? N&o tem nem como
eu falar, também, ndo é? Ela vai pensar
que eu ndo esqueci a Cl., ndo é? Que eu
vivo pensando na CI. é chato essa
conversa (Julio, marido).

- distancing and
avoidance from people
after the loss

no comego, logo assim que morre, ai
todo mundo vem, todo mundo te
procura, todo mundo liga. Ai, passa um
tempo, as pessoas ja nao [...] agora ja
ndo vem mais. Entdo, a gente acaba
sentindo isso também, sabe. Vocé
comeca sentindo falta disso, porque...
no comego todo mundo esté ali, ndo
s0... familia ndo, assim... pessoal
(Luisa, irm@).

Meu irméo. Ele... a vontade dele de
estar perto, vontade de ajudar ele,
porque ele precisa de ajuda. Tentar
fazer algo por ele, mas ele ndo abre
espaco para isso acontecer (Pedro,
irmao).

E 0 que mudou é que todo domingo
estava todo mundo junto, e agora nao,
tem domingo que ndo vem ninguém.
Al é isso que acontece, nossa familia
mudou. Pois €... entdo, antes vinham
todos aqui (Sebastiana, esposa).

- people judgement

Quem ia no hospital foi no velério, ai
um monte de gente ligando, mandando
mensagem “que horas que ia ser
enterrado no outro dia”. Ai... falei
“ndo”. S6 a gente sabe o que a gente
passou. Eu ndo ia aguentar passar mais
uma noite no veldrio mais nao. Para
ficar com ele ali acordado, eu fiquei
(Idalina, esposa).

Entdo, agora eu sou uma pessoa
sozinha. Por que eu vou ficar em casa
chorando? Por que vou ficar Ia em
casa? Porque a L. (filha) ndo quer que
eu fale de namorado. Ah, vou chorar?
Vou nada (Lucia, esposa).
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Eu estou sofrendo sim, mas eu estou
fazendo de tudo para ficar bem, eu ndo
vou ficar ali chorando. Entéo, eu acho
que é isso, as pessoas enxergam de
uma maneira diferente. Enxergam que
vocé tem que estar mal, que vocé tem
que estar sofrendo e eu ndo vejo isso.
Eu Vejo que a gente tem que... € um
momento de luto? E, mas a gente tem
que se levantar (Luisa, irmé).

- dealing with the
absence

ver ele assim. VVocé vé ele nesse
estado assim 6, fico de coracéo
apertado. Ai fico sozinha também
(Ana, esposa).

eu acho que... Quando ela for
embora, vai ficar um vazio muito
grande em casa. Vai demorar muito
pra preencher esse vazio, sabe?
(Julio, marido).

A gente fala daquele esquecimento.
Eu nunca vou apagar a minha mée e
n&do é porque eu ndo vou apagar que
eu vou sofrer. N&o, ela vai
continuar em mim porque eu
carrego muito do que ela tem como
pessoa (Pedro, filho).

Mudou porque sempre vai ficar
faltando ele dentro de casa... entdo,
sei l&. N&o compensa a pessoa ficar
com briga, com desavenca dentro
de casa, porque todo mundo um dia
pode passar por isso e é muito ruim.
Entdo... olha, ndo é facil ndo. Agora
é hora de se apoiar um no outro
(Sebastiana, esposa).

Que eu vejo a roupa dela, eu vejo a
bolsa dela, essas coisas dela, entéo,
da impressdo que ela ja foi, ai eu...
(Carlos, marido).

para mim assim o que mais pega
mesmo é essa saudade quando eu
lembro, quando... as brincadeiras.
Quando precisa de alguma coisa assim,
sabe, “nossa! Vou pedir para quem?”
ndo tem. Esse suporte que eu tinha, eu
n&o tenho mais. Sou eu e meu marido e
meu filho. Entéo, esse suporte além eu
ndo vou mais ter (Anjo, filha).

Agora, eu vou tirar as roupas dela e o
guarda-roupa vai ficar vazio. Eu vou
olhar aquele guarda-roupa sem nada?
Eu vou lembrar mais ainda. Eu acho...
no meu modo de pensar, se eu tirar 0
que ela tem la dentro, vai ficar vazio.
Ali, quando eu abrir, que eu olhar, ai
para mim acabou tudo, ai acabou tudo
mesmo. E eu ndo quero isso, deixa la
[Carlos se emociona] (Carlos, marido).

Eu ndo tenho aquela preocupacéo de
ter que cuidar mais dele. Porque igual...
eu estava aqui, toda hora eu tinha que
subir 14 em casa para olhar ele, ver se
ele precisava de alguma coisa. E agora
ndo. Estava aquele ritmo, tinha aquele
costume ja de estar sempre juntos
(Idalina, esposa).

Eu acho que ninguém vai repor o que a
outra pessoa deixou para tras, vai
carregar aquilo para resto de sua vida,
entendeu? Cada lembranga boa que
vocé teve, sabe? Um casamento bom,
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Dificil, dificil. S6 que eu ndo posso
ser egoista também de ver ela
sofrendo desse jeito. Por mais que
déi, eu tenho que aceitar. Mas ndo é
facil, ainda mais quando é a mae
(Fernanda, filha).

momento bom com seus filhos.
Ninguém vai restaurar aquilo I3, fala
que a outra pessoa & melhor, ndo vai,
ndo adianta. A pessoa pode se enganar,
achar que esta tudo bem, mas ndo esta,
sabe? Ela vai levando, empurrando
assim, sabe? Tentando viver, ndo é?
Mas o primeiro casamento, e 0
primeiro casamento, ndo tem outro
igual, ndo tem outra mulher que vai
preencher tudo aquilo, ndo vai, ndo
adianta (Julio, marido).

Mas quando eu lembro, que eu estou la
em casa assim, as vezes eu encho o
olho de lagrima. Estou vendo uma foto
assim, eu ndo lembro das coisas ruins,
eu lembro assim das... dele ndo estar
ali, da falta dele (Lucia, esposa).

a falta dela é muito dificil, mas assim
eu procurei lidar de uma maneira
assim: ela morreu numa sexta-feira de
madrugada, foi enterrada a tarde. Ai
quando foi no outro dia eu peguei e ja
tirei todas as coisas dela, j& deixei tudo
em cima da cama e falei para as minhas
irmds “pode vir, quem quiser leva”,
entdo todo mundo veio, cada uma
levou alguma coisa e 0 que sobrou eu
ja peguei e doei tudo. O quarto dela eu
mudei o quarto... isso no outro dia ja,
sabe (Luisa, irma).

E minha mae ali morta. A primeira
coisa que eu pensei depois desse
abraco foi... foi deitar no colo dela, no
peito dela. E... falar com ela. Eu falei
com ela. Expliquei tudo que aconteceu,
tudo o que eu estava sentindo naquela
hora e que estava tudo bem e que ela
estava indo, mas ela néo estava... ela
estava indo so fisicamente... (Pedro,
filho).
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o mais dificil lembrar é que chegando
em casa ndo tem... saber que ele ndo
existe mais, isso € dificil. E dificil.
Saber que... lembrar da feicéo, do jeito
dele... o jeito dele falar... entdo... 0
mais dificil é isso (Sebastiana, esposa).

3.2. Supportive care
needs in their journey

- emotional support
needs by the
healthcare team,
family members and
community

Eu gosto muito de ficar conversando
com os amigos, de ficar... sabe, que
parece que ¢ melhor para mim, eu
ndo me sinto tdo s6 (Anjo, filha).

deveria ter um apoio para a gente,
né? Alguém vir e dar uma atencéo.
N&o tem. Eu acho que essas horas é
as horas que tem que ter alguém para
ajudar a gente a acalmar, que a
gente... 0 nervoso da gente é demais
da conta, né? (Carlos).

A minha irm que fica me ligando e
passando forga. A minha amiga que
também toda hora liga, conversa e
um amigo que eu conheci s pelo
celular, mas ndo conheco ele
pessoalmente. Ele € minha fortaleza,
ele liga, ele faz eu rir, ele conversa,
ele manda mensagem, entdo, ele esta
sendo meu alicerce [...] a familia é
importante. E eles te ddo uma for¢a
também. Nao te deixa desamparado.
(Fernanda, filha).

O pai dela veio aqui, falo: "Cuida
bem da minha filha. Fica do lado
dela”. E gostoso ouvir isso e eu estou
lado do dela, eu ndo saio do lado
para nada. Fico dia e noite aqui
(Julio, marido).

Gracgas a Deus que aqui no hospital
€ uma bencdo todo mundo, essas
criaturinhas. Essas criaturinhas séo
uma bencdo de Deus [...] devia ser
mais acolhedor. Que nem as
mulheres que vem fazer visitas
voluntérias, elas séo... elas abragam.
Sabe aquele abraco que muitos estéo
precisando aqui? E importante as
voluntarias (Lucia, esposa).

Sé&o profissionais que se preocupam
com a pessoa que esta doente de uma
maneira linda e carinhosa, e com o
acompanhante, que muita gente
pega e olha: “ah, s6 o
acompanhante”, mas ndo, ¢

entdo eles estdo sempre fazendo
palhagada, brincando ou entdo... é 0
que eu gosto. Final de semana eles vem
tudo fica aqui. Minha casa cheia de
adolescente e eu... ai, eu me sinto bem
(Anjo, filha).

porque é duro a gente fica num lugar
s0, so ali naquele lugar, s6 ali, ndo ter
ninguém para conversar, ai n6s
conversamos, ai eu chorei bastante.
Quer dizer, nesse choro tira aquela
angustia que esta dentro da gente
(Carlos, marido).

Eu precisava de alguém. Acho que um
irmdo que estivesse junto (Fernanda,
filha).

aqui na vizinhanca a gente era um pelo
outro, sabe [...] ficar conversando. Se
eu ndo estou aqui ou se estou em casa,
sempre tem alguém para conversar.
Dificil estar... ficar sozinha (ldalina,
esposa).

Entdo, I eles deram esse apoio, todo
mundo ali conversava... s6 assim... sé
de olhar, eles vinham e olhavam,
falavam para a gente “olha, tem
pessoas aqui que esta junto com a gente
sabe”. O carinho dos enfermeiros com
a minha irma, entdo isso foi muito
importante (Luisa, irma).

Agradeco muito a vocé e aos outros la
que me apoiaram naquele dia. Nossa,
muito grandioso, viu [...] naquele
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importante! [...] ndo ser deixado de
lado. Porque se essa pessoa que esta
com a pessoa doente estd bem, a
pessoa doente fica bem. (Pedro,
filho).

Conversando, foi dando para
relevar um pouco, porque sendo eu
acho que eu ndo estava aguentando
ndo. Ai sempre conversando com
elas (cunhadas) e elas me
aconselhando, me falando as coisas,
porque sozinha ndo da para segurar
ndo (Sebastiana, esposa).

momento eu queria sentir um abrago.
Sabe? Uma pessoa que me consolasse
naquela hora. Mas eu queria um abrago
dos meus filhos, sabe. Meus filhos
pegassem em mim e me abragasse. SO
um fez isso, 0s outros tudo se
afastaram (Sebastiana, esposa).

- Sharing about the
loss with others

Eu choro as vezes, um pouco antes
hoje eu chorei. Mas... E que a gente
também precisa colocar para fora
(Anjo, filha).

E importante. Porque vocé acaba
desabafando um pouco também
(Fernanda, filha).

A minha nora é evangélica e ela
conversa muito sobre essas coisas,
sabe? E ela é um amor de pessoa
para conversar também ... Com ela
eu consigo falar tudo, tudo. Ela me
acolhe, ela me aconselha, ela me
acalma. (Sebastiana, esposa).

Ai, nisso eu liguei para 0 meu marido,
falei “nossa! Por um momento eu achei
que a mae estivesse partindo”, ai ele
pegou e conversou comigo, tudo.
(Anjo, filha).

Ai, tem um moco, que trabalha comigo,
0 pai dele também morreu la, s6 que o
pai dele ja faz dois anos ou um ano e
meio. Entdo, as vezes ele fala “ah,
Fernanda, vai melhorar. Hoje vocé
chora, daqui alguns dias vocé néo vai
chorar mais”. Entdo, tem varias pessoas
que passam pela mesma experiéncia.
Vai trocando as conversas (Fernanda,
filha).

Entéo todo mundo fala sobre isso
abertamente, assim. Igual agora na
viagem, gente, eu estou sentindo que a
gente vai estar 14 falando “nossa,
imagina se ela estivesse aqui?”. Entdo,
assim, a gente consegue falar disso
abertamente, sabe. 1ss0... iss0... eu acho
que isso € bom (Luisa, irma).

Espacos de escuta, espaco de troca de
pessoas que viveram. Eu acho muito
bonito que nesse espaco de troca... me
ligaram recentemente... eu sei que eu
estou fazendo assim... mas me ligaram
recentemente me convidando para um
café da manha la no hospital com todas
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as pessoas que perderam seus
familiares nesse ano. Eu achei isso
muito bom, um espaco de troca sobre a
morte, mas pode ter antes da pessoa
morrer, pode ter uma... algum espago
no hospital que as pessoas sdo
convidadas a se reunir ou até mesmo na
sala de espera que tem tanta gente,
chegar uma pessoa no microfone para
falar sobre e abrir espaco para as outras
compartilharem, fazer essa troca
(Pedro, filho).

E muito bom a gente poder conversar
com alguém sobre essa coisa, Viu.
Muito bom, a gente desabafa. A gente
se sente... eu me sinto aliviada, sabe
[...] eu nunca falei com ninguém sobre
is50. S6 com vocé mesmo (Sebastiana,
esposa).
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APENDICE F — Exemplo de anotacdes em diario de campo

DIARIO DE CAMPO - 2a Etapa
ANA

Ribeirdo Preto, 20 de fevereiro de 2019.

Inicialmente, fiz o contato com a Ana pelo telefone na semana anterior a0 nosso
encontro. Dona Ana foi bastante acolhedora ao contato trazendo aspectos vividos do momento
atual, como a dor pela perda expressando gratiddo pelo recebimento da carta de condoléncias
enviada por mim e intensa preocupacdo com 0s exames que iria fazer nos proximos dias.
Relatou que fez uma cirurgia para a retirada de um melanoma na perda e agora est4 com suspeita
de um nodulo no figado. Naquele momento senti um intenso pesar por ela, por ter que lidar com
a perda de seu companheiro de vida de tantos anos e agora se deparar com a possibilidade de
enfrentar a mesma doenca do marido, porém, sem ele a seu lado. Sinto um vazio profundo em
seu tom de voz ao telefone. Acolho-a e reitero que gostaria muito de vé-la pessoalmente e
conversar. Dona Ana aceita prontamente e deixa aberto para ir visita-la qualquer dia da semana.

No dia agendado me deparo com uma intensa chuva em Ribeir&o Preto que permanece
por todo o dia, mas no meio da tarde ameniza a intensidade. Faco contato com dona Ana para
justificar o atraso diante das condi¢fes climéticas, e ela expressa preocupagdo com meu
deslocamento no meio da chuva. Chegando 14, observo uma casa com a pintura preservada e
assim que me vé, dona Ana prontamente abre o portdo. Sinto muito afeto quando abraco dona
Ana, de forma reciproca. Ao atravessar a sua garagem, observo um fusca amarelo e duas
cadeiras com aqueles cabos de plastico com uma almofada em cada uma, o que me fez lembrar
a infancia quando as pessoas colocavam essas cadeiras na frente do portdo para acompanhar o
movimento da rua e conversar com vizinhos, ou seja, minha propria infancia. Imaginei que
sentar-se ali era parte da rotina de Ana e seu marido que se foi. De certa forma tive a sensacédo
de que de alguma forma ele estava ali em sua rotina, como se sua auséncia estivesse presente
de alguma forma por meio da preservacdo dos mdveis e da rotina de outrora. Ao adentrar na
casa observo tudo muito arrumado e alinhado, apesar da simplicidade do chdo sem pisos,
porém, pintados e limpos. Dona Ana comeca a contar sobre ela e sua preocupa¢do com o0 exame
que ira realizar, bem como traz aspectos da dinamica familiar, das visitas frequentes do filho a
sua casa e das poucas vezes que acaba saindo com o filho. Ana ndo sai mais de casa como
antigamente, pois sente muito medo e deixa a casa bem trancada. Me fez lembrar de seu relato
no primeiro encontro, enquanto o marido estava internado no hospital — ela trouxe sobre o medo
que sentia de dormir em casa sozinha enquanto ele estava internado, onde se sentia sozinha,
desprotegida — e agora percebo o sentimento de abandono, vulnerabilidade diante da soliddo
vivida por ela. Se deparar com a perda de um companheiro de vida esta sendo muito dificil para
Ana. Durante alguns momentos da entrevista Ana chora, porém, observo dificuldade e certa
tentativa de suprimir a expressao de seus sentimentos, trazendo que chorar ndo adianta e ndo
muda a realidade. Sinto a necessidade de Ana de retomar as memorias do falecido e da
experiéncia vivida nos ultimos dias com ele trazendo a histéria e a convivéncia com muito
carinho. Acolho e me entrego ao porvir. O sofrimento e angUstia de Ana se mostra presente
durante toda a entrevista e, em alguns momentos, sinto o0 N6 na garganta em mim. Em alguns
momentos ela deixou claro a dificuldade em falar sobre sua dor e principalmente sobre as
preocupacfes com os exames que serdo feitos e a possibilidade do céancer, porém, observo
durante toda a entrevista dona Ana falante e colaborativa no contato expressando até 0s aspectos
dolorosos de sua experiéncia que dizia a todo momento ndo conseguir compartilhar com
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ninguém. Sinto que 0 momento da entrevista se mostrou como um espaco de escuta para que
Ana pudesse expor seus sentimentos e ressignificar sua prépria historia.

Apos o fim da gravagdo, Ana me convida para conhecer o quarto do casal, mas que
apenas 0 marido utilizou nos ultimos meses devido a sua condi¢do de saude. Ana traz que
conseguiu doar algumas roupas e utensilios, mas que no momento parou, pois sentiu que ndo
estava conseguindo muito entrar no quarto. Estava tudo arrumado, com algumas medicacdes
em cima do criado mudo. Ana me mostra que ainda mantém roupas do marido no guarda-roupa,
porém, manteve aquelas que ele mais utilizava, no qual ela traz que sente o cheiro dele ainda
nelas. Em outro armério dona Ana me mostra o terno, gravata e camisa que ele usou no
casamento deles, e diz que ndo consegue se desfazer dele lembrando o quanto ele ficava bonito
de terno e do quanto ele saia de casa arrumado em situacdes especiais e até mesmo consultas
médicas. Durante a permanéncia no quarto vem a minha imaginacao a rotina descrita por Ana
dos cuidados com ele, a posicao que ela disse em que ele se deitava, e das inUmeras vezes em
que ela se levantava para verificar como ele estava. Sinto a tristeza de Ana em meu coracao
diante da auséncia vivida.

Ap0s a visita ao quarto nos sentamos novamente para conversar. Ana me conta sobre o
filho e do quanto ele tem oferecido suporte a ela. Diz que o filho a convidou para morar na casa
nova dele gque esta quase pronta, mas Ana traz que ndo consegue se imaginar saindo da casa.
Relata sobre a irmd e da importancia do auxilio dela nos cuidados ao marido, principalmente
no Gltimo dia em que Ana ndo pode estar presente diante do choque de ter presenciado uma
morte no mesmo quarto do hospital onde o marido estava. E retoma sobre os perigos da rua,
seus medos e receios de ser assaltada agora que esta sozinha na casa. Ana agradece novamente
0 envio da carta e traz que queria ter escrito uma carta para mim, mas ndo conseguiu
compreender o endere¢o de origem. Deixo aberto para que ela me escreva quando quiser e anoto
0 endereco com uma letra legivel, bem como o nimero do meu celular. Combino que irei manter
contato para saber como foram os exames e como esta nos proximos dias.

Ao solicitar o carro pelo aplicativo, observo preocupacao de Ana com minha integridade
fisica e me faz perguntas sobre a confianca nos aplicativos (uber). Nos despedimos com um
abraco forte e demorado onde observo que Ana chora. Mantenho o abraco e reitero que estou a
disposigéo para conversar novamente, e que manteria o contato com ela, mas que ela poderia
me contactar em qualquer momento.

Ao entrar no carro e seguir para a faculdade de volta, vou refletindo sobre o impacto do
encontro em mim... sobre o quanto existe presenca diante da auséncia no luto e o quanto pode
doer a soliddo e o vazio quando se perde um companheiro de vida de anos. Isso me remete aos
meus entes queridos, ao marido que acabei de iniciar a jornada e da rotina estabelecida a dois...
a impermanéncia se mostra escancarada em minha vivéncia nesse momento...
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APENDICE G - Formulario de Dados Sociodemograficos (adaptado) - uso exclusivo do

LEPPS©

Nome: Idade:
Sexo: () Masculino () Feminino Data de nascimento: / /
Endereco:
Bairro: CEP: -
Cidade: Estado:
Contato: Telefone: Celular: ()
Outro telefone/cel para contato/recado: ( )
E-mail:
Estado civil:

Tempo de namoro: __anos  Tempo de casamento/unido estavel: _ anos
Escolaridade (cursou até que série completa):
Naturalidade: Procedéncia (cidade onde reside):
Profisséo/ocupacéo: Ativa ( ) Afastada ( ) Aposentada ( )

Tempo integral ( ) Tempo parcial ( )
Renda mensal pessoal: Cr$
Renda familiar (soma dos rendimentos de todos 0s que contribuem no or¢camento domestico)
R$:

Numero de pessoas que contribuem para o sustento da casa:
Religido: Praticante: ( ) sim ( ) ndo Frequéncia semanal:
Faz parte de algum grupo? De que tipo? Com que frequéncia?

Composicdo familiar:

Tipo de familia: ( ) nuclear () extensiva ( ) extensiva recasada ( ) recasada

( ) monoparental

Filhos: ( ) sim ( ) ndo Quantos:

Quem mora na casa? (sexo, idade, profissdo de cada membro familiar, colocar os filhos de
acordo com a ordem de nascimento).

Nome Parentesco Sexo Idade Profisséo Rendimentos

(R$)
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Dados clinicos do paciente e do processo de cuidar:

Diagnostico do paciente:
Hé& quanto tempo paciente recebeu o diagnostico:
Tratamento realizado:

Grau de parentesco com o paciente internado:
Hé& quanto tempo é o cuidador principal do paciente:
Com que frequéncia realiza os cuidados (acompanha no hospital ou em casa): ( ) 2x na
semana ( )3xnasemana ()4 ou mais vezes na semana:

Realiza revezamento (troca) com algum outro familiar nessa funcdo? ( )Nao ( ) Sim.
Se sim, com quem (grau de parentesco):
Quantas vezes na semana reveza os cuidados:




