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ABSTRACT

Objective: To understand the meanings assigned by bereaved parents to their
relationships with healthcare professionals during the end-of-life hospitalization of
their child. Method: Qualitative-interpretative study based on hermeneutics. Data were
collected from interviews with parents who were grieving the death of a child with cancer
in the hospital and participant observation in an oncology ward. Deductive thematic
analysis for data interpretation ensued. Results: The experience of parents is the sum
of all relationships during treatment. Therefore, meanings form a tangle of interrelated
senses built not only in the interaction with these professionals, but also with the child
and with grief itself. In relationships with professionals, we identified meanings related
to the memories of the child, negative emotions and regret. Conclusion: The experiences
and meanings of grief are shaped by the social processes and interactions experienced
by the family in the hospital. The relationship with the professionals represents part of
the support in coping with the grief after the child’s death in the hospital, due to the
perpetuity of the love shown for the child as a possible legacy in the legitimacy of the
experienced interactions.
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Da hospitalizagao ao luto: significados atribuidos por pais aos relacionamentos com profissionais em oncologia pediatrica

INTRODUCAO

O cincer é a doenga que causa o maior nimero de mor-
tes de criangas e adolescentes entre 1 € 19 anos de idade no
Brasil®. A doenga e morte de uma crianga afeta diversos
membros na familia, provocando reag¢es intensas e proble-
mas de ajustamento e adaptagio familiar apés a perda®?.

Apesar da caréncia de estatisticas que mensurem o
impacto da morte de uma crianga para o meio social, é
reconhecido que o luto pela morte de um filho € alta-
mente devastador e impactante™®. Mais especificamente,
o luto por um filho aumenta a mortalidade e a incidéncia
de sintomas psicossociais que afetam a continuidade das
atividades apéds a perda®®.

Diversas dreas de investigagdo sobre a adaptacio de
enlutados apés a perda de um ente querido produziram
novas perspectivas sobre o luto e suas complicagdes. A con-
ceitualizagdo mais aceita é o Modelo do Processo Dual®.
Além de esclarecer a necessidade do “trabalho de luto”,
esse modelo enfatiza o movimento de envolver-se €, ao
mesmo tempo, afastar-se dele. Desta forma, o enlutado
oscila entre o enfrentamento da perda e o enfrentamento da
restauragdo. A oscilagio entre ambos os movimentos, ainda
que nio ocorram em progressdo linear, retrata o processo
de elaboragio do luto.

A anilise de significados associados as perdas ineren-
tes & vida humana evidencia processos importantes para
a vivéncia do luto, da morte e do morrer. O significado
estd relacionado ao sentido encontrado ou construido nas
experiéncias vividas, e sabe-se que ¢ fundamental para o
ajustamento do individuo a perda®. Sabendo que esses
significados podem ser mutédveis 4 medida que novas expe-
riéncias e novos sentidos sdo vivenciados, compreender
esse processo perpassa pelo estudo dos relacionamentos,
da linguagem e dos didlogos construidos na intera¢io do
ser com o mundo®.

A literatura de enfermagem carece da aproximagio
dos processos de construgio de significado relacionado ao
luto na abordagem prética de cuidado do paciente e da
familia. Este estudo buscou avangos para o planejamento
do cuidado das familias que vivenciam o final de vida do
filho no hospital, a partir de uma andlise dos significados
atribuidos por pais enlutados aos relacionamentos com os
profissionais de saide durante a hospitalizagio de uma
crianga com céncer. Sabendo que as impressdes dos pais
sobre o cuidado recebido podem durar longos anos apés a
interrup¢io do tratamento”; e que o luto ndo € algo que
simplesmente acaba com o tempo, mas envolve um processo
psiquico®1V, este estudo buscou responder ao objetivo de
compreender os significados atribuidos por pais enlutados
aos relacionamentos com profissionais da satde durante a

hospitalizagio do filho.

METODO

DESENHO DO ESTUDO

Trata-se de um estudo qualitativo-interpretativo, guiado

pela hermenéutica filoséfica de Hans-Georg Gadamer'?,

acerca dos significados atribuidos por pais enlutados aos
relacionamentos com profissionais da saide no final de vida
da crianca com cancer hospitalizada.

CENARIO

Foram realizadas observagio de campo em uma unidade
de internagio e terapia intensiva de um hospital especiali-
zado em oncologia pedidtrica e entrevistas semiestruturadas
com pais enlutados.

PopruLAcAo

O recrutamento dos participantes foi realizado pela
indica¢do de profissionais de satde de unidades de oncolo-
gia pedidtrica, seguindo a técnica bola de neve, em que os
primeiros entrevistados indicam os préximos, e assim por
diante. Outra estratégia utilizada foram as midias sociais
para a divulgagio e troca de informagdes com interessados a
respeito do estudo. As duas estratégias de captagio ajudaram
na diversificacdo do contexto de cuidado de final de vida,
visando 4 compreensdo abrangente dos relacionamentos.
Depois de identificar os participantes, procedemos a uma
primeira abordagem, com uma breve apresentacio pessoal e
do grupo de pesquisa, explicagio do motivo para o contato e
da forma de obten¢io da indicagdo da familia. Incentivamos
os contatados a conversar com outros membros da familia
sobre a participagio no estudo e retornamos o contato em
outro momento que, se confirmado o interesse em partici-
par, agenddvamos um encontro em data e local de escolha
do participante.

Foram identificadas 42 familias (30 por profissionais da
saude e 12 pela divulgacio on-/ine). Destas, sete aceitaram
participar do estudo, oito se recusaram, e o restante nao
foi possivel contatar. Entre as recusas, alguns referiram os
seguintes motivos: ndo estou pronto para falar sobre isso; ainda
ddi muito falar; talvex mais para frente eu consiga participar,
mas agora ndo me sinto a vontade.

CRITERIOS DE SELECAO

Os critérios de selegdo variaram de acordo com a fonte
de dados: observagio participante em hospitais especializa-
dos em oncologia ou entrevistas semiestruturadas com pais
enlutados pela perda de um filho no hospital.

Para as entrevistas, os critérios de inclusdo foram: pais
que tivessem acompanhado o filho falecido no hospital, com
idade superior a 18 anos, residindo no estado de Sdo Paulo
e sofrido a perda do filho hd pelo menos 6 meses. O tempo
de 6 meses foi determinado considerando que, no inicio do
processo, o enlutado encontra-se extremamente vulneravel e
tomado pela dor da perda®™. Foram excluidos participantes
que apresentassem situagio de maior vulnerabilidade, como
tratamento para doencas potencialmente fatais, doencas
mentais, gravidez ou abuso de substancias.

O critério de inclusdo para as observagdes foi a avalia-
¢do de pelo menos dois médicos responséveis pela crianca
sobre a possibilidade de o falecimento ocorrer dentro de
6 meses. Depois da avaliagio dos critérios de inclusdo das
observagoes, nos apresentdvamos a familia, pais e crianca,
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como pesquisadores da Universidade, esclarecendo nossa
presenca na unidade e ressaltando a auséncia de vinculo de
trabalho com o hospital.

COLETA DE DADOS

Os dados foram coletados no periodo de novembro de
2013 a junho de 2016. A coleta de dados foi realizada por
dois dos autores com experiéncia prévia em entrevista em
pesquisas qualitativas e gerou 150 horas de observagoes de
campo e 11 horas de entrevistas com pais enlutados pela
perda de um filho por cincer no hospital.

As observagdes participantes em unidades de oncologia
pedidtrica justificam-se para que os dados sejam refinados
pela inser¢io do pesquisador no contexto de final de vida,
em que os relacionamentos ocorrem. Os pesquisadores
nio tinham vinculo com a institui¢io. Para realizacio das
observagdes de campo, a pesquisa foi apresentada aos enfer-
meiros e médicos — gestores, responséveis e funciondrios.
Semanalmente eram realizadas visitas ao hospital. Foram
observadas as interagdes entre pais, criangas e profissionais
de satide dentro dos quartos e o contetddo das reuniées mul-
tidisciplinares e passagem de plantio a respeito de criangas
em situago de final de vida.

As entrevistas ocorreram, majoritariamente, na casa dos
participantes. Inicidvamos com a apresentagio do grupo de
pesquisa, dos objetivos da pesquisa e esclarecimento sobre
a participagio, aspectos esses que haviam sido conversados
na ocasido do recrutamento. Seguimos com a leitura e assi-
natura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(T'CLE) pelo participante. Apds a autorizagio, foi realizada
a caracteriza¢do da familia, com a construgio de geno-
grama. Essas etapas objetivaram estabelecer o rapport entre
entrevistador e entrevistado. Posteriormente, realizdvamos
uma rdpida contextualiza¢io das motiva¢des do estudo,
seguido das questdes norteadoras: Como foi o seu relacio-
namento com os profissionais durante os ltimos dias que
vocé esteve com o(a) (nome da crianga) no hospital? Hoje,
ao se lembrar dos profissionais que cuidaram do seu filho,
o que vocé sente?

A coleta de dados foi realizada até a obtengio da satura-
¢do teérica do fendmeno estudado, ou seja, suficiente densi-
dade tedrica para atingir o objetivo proposto®.

ANALISE E TRATAMENTO DOS DADOS

Diferentemente de outros métodos de pesquisa qualita-
tiva, a hermenéutica nio objetiva formar temas, categorias,
construtos tedricos ou teorias, mas focalizar o aprofunda-
mento da compreensio do fenémeno para apresenti-la de
forma diferente, 16gica e aplicdvel no contexto que se almeja.
Apesar disso, a formagio de temas, categorias ou teorias pode
ser bem-vinda se facilitar a apresentagio e a explicagdo das
interpretagdes realizadas®.

Neste estudo, foram realizados agrupamentos de frases
com sentidos semelhantes para compreender os significados
dos relacionamentos com profissionais de saide atribuidos
por pais enlutados pela perda de um filho com cincer no

hospital. Assim, unidades de sentido foram identificadas e
agrupadas em categorias.

Para clarificar e evidenciar os significados presentes na
experiéncia dos pais, essas categorias foram dedutivamente
analisadas conforme o livro de cédigos de significados
de luto criado por Gillies, Niemeyer e Milman®®. Esses
autores propuseram um sistema de codificagio abrangente
para analisar os significados construidos apds a morte de
um ente querido, produzindo um livro de cédigos de 30
categorias com temas negativos e positivos que surgem
enquanto o enlutado tenta dar sentido a perda. As catego-
rias deste estudo foram articuladas aos cédigos propostos
por esses autores.

Com o intuito de garantir a fidedignidade dos resulta-
dos, a codificagio e categorizagio inicial foi realizada por
dois pesquisadores de forma independente. As discrepancias
foram discutidas com outros pesquisadores, especialistas em
pesquisa qualitativa, para atestar que as categorias analiti-
cas estavam de acordo com os dados e com os objetivos
do estudo.

ASPECTOS ETICOS

Este estudo fundamentou-se na resolug¢io 466/2012,
do Conselho Nacional de Satde e em consideragbes éticas
de pesquisas com enlutados®, recebendo parecer favordvel
para a coleta de dados pelo Comité de Etica da Escola de
Enfermagem da USP sob o Parecer 486.204, de 10/12/2013)
e pelo Comité da instituigdo participante do estudo Parecer
504.822, de 22/01/2014). As entrevistas foram realizadas
ap6s a concordincia dos participantes mediante a assina-
tura do TCLE. Os participantes foram identificados com
a letra M (mie) ou P (pai) seguido de algarismos ardbicos,
conforme a sequéncia das entrevistas.

RESULTADOS

Uma anilise retrospectiva da experiéncia de pais que
perderam um filho por cincer no hospital permitiu com-
preender os significados sobre os relacionamentos com os
profissionais. Os participantes foram 6 mies e 1 pai com
idade entre 21 e 54 anos. Esses pais perderam filhos entre 3
e 17 anos, com diferentes diagnésticos e tempo variado do
curso da doenga. O periodo entre o diagnéstico da doenga e o
ébito da crianga variou de 1 ano e 11 dias a 7 anos. O tempo
entre a morte da crianga e a realiza¢io da entrevista variou
de 11 meses a 10 anos e 6 meses.

A anilise das narrativas dos pais resulta de um cons-
tante esfor¢o para atingir a fusio de horizontes, conceito
fundamental para a hermenéutica, o qual significa unir
o horizonte de compreensio com o de outra pessoa para
ver novas possibilidades de interpretagio>'?. Embora
tivéssemos como foco inicial de investigagio o relaciona-
mento entre pais e profissionais de saide nos tltimos dias
de vida da crianga, os participantes nos guiaram para um
ponto fundamental da anélise, revelando que a experiéncia
dos pais é a soma de todos os relacionamentos vividos no
hospital durante todo o tratamento. Desse modo, apenas
olhar para as interagdes ocorridas no final de vida ou para
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um unico profissional, como enfermeiros, nio capturaria a
amplitude e a impermanéncia que a subjetividade presume
aos relacionamentos no contexto do luto. Assim, imbrica-
dos as narrativas dos pais sobre acontecimentos, passagens
e lembrancas dos relacionamentos vividos no tempo em
que estavam no hospital foram evidenciados significados
construidos nio apenas no relacionamento com os profis-
sionais, mas também com o filho e com o préprio luto da
familia, conforme demonstrado no Quadro 1.

Quadro 1 - Categoria de significados atribuidos por pais enluta-
dos aos relacionamentos com profissionais da satide durante a
hospitalizagao do filho — Sao Paulo, SP, Brasil, 2016.

Categorias de significados

1. Memérias do filho
1.1. Perpetuando a meméria do filho
1.2. Evocando sentimentos positivos
1.3. Deixando um legado

Pais e profissionais
(por meio dos
relacionamentos com

os profissionais) 2. Emocao negativa

3. Arrependimento

4. Impermanéncia

5. Valorizar o tempo compartilhado com o
filho

Pais e crianga

(na relacio com o 6. Afirmacao da identidade do filho

filho) 7. Preparo do filho para a morte

8. Aceitacao

9. Libertacao do sofrimento

10. Valorizando os relacionamentos

11. Coping - enfrentamento

12. Seguindo em frente

13. Melhorando as perspectivas

Pais e luto (perda) 14. Espiritualidade

(na relagdo com a
perda/luto) 15. Saudades do filho

16. Falta de compreensao

17. Identidade perdida

18. Significado encontrado (nio especifico)

19. Sem significado

Fonte: Adaptado de Gillies, Niemeyer e Milman®.

Os significados construidos por meio dos relaciona-
mentos com os profissionais foram: memérias do filho,
emo¢ao negativa e arrependimento, conforme mostrado
no Quadro 2. A categoria de significado memdrias do
filho evidenciou o relacionamento com os profissionais
enquanto lembranca da vida do filho e identidade perma-
nente da crianga. Dentro dessa categoria, perpetuando a
memdria do filho, evocando sentimentos positivos e deixando
um legado foram significados atribuidos aos relaciona-
mentos vividos com os profissionais que repercutiam no
luto dos pais, uma vez que os sentimentos vinculados
aos relacionamentos mostraram favorecer ou dificultar o
processo de elaboragio do luto.

Quadro 2 — Categorias de significados atribuidos aos relaciona-
mentos com os profissionais —-Sao Paulo, SP, Brasil, 2016.

1. Memérias do filho

1.1 Perpetuando a meméria do filho
Vocé passa em frente ao hospital e tem uma sensagdo boa, porque
ali seu filho foi cuidado e amparado nas piores situagées. Foi uma
fase dura, mas parte de uma realidade vivida junto com ele (P7).
Os enfermeiros, tém alguns em especial que cuidavam mais
dele, a gente acaba tendo um carinho especial (...). Quando eu
encontrar essa pessoa, vou pensar que ela conheceu meu filho!
F uma coisa viva do meu filho (M5).
1.2 Evocando sentimentos positivos
Vocé ird se lembrar com mais carinho daquele momento, se houve
um bom relacionamento, se houve cuidado! (M3).
Nesse ano, a gente passou o ano novo la. Ela (enfermeira) trouxe o
camardo (...) que ela gostava! (M2).
Tinha também as enfermeiras que ele abragava, corria para
abragar (M4).
1.3 Deixando um legado
Foi conversado com a equipe da UTI para respeitarem a minha
vontade (...) ndo é uma experiéncia facil. Eu falo sem falsa
modéstia que foi a maior prova de amor que eu podia dar para ela.
Eu abri mao do meu egoismo, de ter ela perto (M2).
O L. (enfermeiro) (...) falou que guarda até hoje o prato dele
(prato de comida de desenho animado). Vocé vé, as vezes isso faz
diferenga, sai um pouco de 4, a pessoa leva alguma coisa para
casa também (M6).

2. Emocao negativa

Se eles falharam com o meu filho, o sentimento é que eu falhei com o
meu filho e agora ndo tem jeito de voltar atrds e refazer alguma coisa
(notas de observagao).

Eu ndo tive apoio nenhum depois que ele faleceu. Cortou tudo.
Acabou tudo. Como se a gente ndo existisse mais. (...). Eu senti
quando ele faleceu como se eu tivesse falecido junto, ndo existisse
mais. Eu achei uma falha essa parte do luto (M4).

Nao existe coisa pior que o descaso, sabe? Foi um descaso (pausa

na fala). Faltou muita atengao da doutora e da equipe dela (chora
enquanto fala) (M1).

3. Arrependimento

Nao existe tratamento que passe de seis sessées consecutivas. O B. fez
10! Estava errado. (...) Ninguém em sa consciéncia pode imaginar que
um corpo sobrevive a um bombardeio de isétopo de carbono daquele
jeito, mas o B. foi duas vezes (M3).

Podia morrer, mas dava para tentar mais. Se nao fosse a Dra. H. (nome
da médica), seria melhor. Ela é excelente, mas ela tinha que dar mais
atengdo para a gente (M1).

A categoria de significado emogdo negativa remete as lem-
brangas, do tratamento e dos profissionais, que carregam
duvidas a respeito das condutas realizadas com o filho ou do
cuidado & familia. A categoria arrependimento mostra que,
para os pais, no que diz respeito ao luto, questdes pendentes e
mal resolvidas acerca do tratamento ou do cuidado resultam
em magoas, dividas e angustias em relagdo a doenga do filho
e, se ndo forem trabalhadas, permanecem inalteradas, mesmo
anos ap6s a morte da crianca. Tratamentos muito agressivos e
tuteis sio questionados pelos pais ap6s a perda e sobressai na
memoria a necessidade de um cuidado integral, de suporte,
tal como pressupde a filosofia dos cuidados paliativos.

Na situa¢io de doenca e morte por cincer, os pais pre-
cisam da certeza de que tudo e o melhor foi proporcionado
para a crianga. Os pais expressaram de alguma forma o sig-
nificado envolvido no esfor¢o de suprir todas as necessidades
do filho e esgotar as alternativas possiveis da melhor forma,
conforme demonstrado no Quadro 3. Essa certeza ajuda no
processo de elaboragio de luto, uma vez que contribui para
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a construgio de significados, como compreender a imper-
manéncia da vida, valorizar o tempo compartilbado com o filho,
afirmar a identidade do filho, preparar o filho para a despedida,
aceitagdo da morte ou a compreensio da morte como /ibertagio
do sofrimento.

Quadro 3 - Categorias de significados atribuidos no relaciona-
mento com o filho falecido — Sao Paulo, SP, Brasil, 2016.

4. Impermanéncia

A gente fala da doutora N. ou do dinheiro, mas ela morreria do
mesmo jeito. (...). Ela tinha que ir mesmo. Nao havia nada a fazer, ia
morrer de qualquer jeito (MT1).

5. Valorizar o tempo compartilhado com o filho

Eu tenho uma certeza que eu fiz tudo o que eu precisava e o que eu
podia por ela. (...) Eu ndo posterguei nada. Hoje, eu acalmo o coragao
e penso: ‘TUDO (énfase) o que tinha que fazer foi feito! TUDO!” Isso
acalma o coragdo (...) isso consola (M2).

6. Afirmacao da identidade do filho

Ele teve de tudo e nossa vida foi para dar de tudo para ele. Nao que
a gente soubesse que ia acontecer isso, mas ele foi uma crianca muito
amada, muito amada! (M5).

Ele era ultracompreensivo. Tenho certeza que toda a equipe de
enfermagem e equipe de médicos que tiveram contato com o B.
(filho) aprenderam muito com ele (M3).

7. Preparo do filho para a morte

Ela sabia que ia morrer e quando ia morrer. Sabia tudo (...) Ela foi
embora tranquila. Me sinto tranquila porque eu preparei ela para a
morte. Ela foi sem ldgrima. Foi uma coisa boa que fiz para ela (M1).

8. Aceitacao

Ela aceitou muito bem a morte, foi embora muito conformada (M1).
Ela (filha) teve a dignidade e o cuidado de aceitar a morte e falar
acabou para mim: ‘Eu ndo quero mais isso. Acabou!” (M2).

9. Libertagao do sofrimento

Essa menina merecia paz. Paz. Que ela ja batalhou muito, ela ja viveu
muito, jé provou para o que ela veio no mundo (M2).

As lembrangas dos relacionamentos com os profissionais
da satide remetem inevitavelmente aos diversos significados
atribuidos a perda. Assim, as narrativas mostram processos
de elaboragio do luto pela morte de um filho com cincer
no hospital, conforme mostrado no Quadro 4. Na categoria
valorizando os relacionamentos, o suporte social e apoio sio
fatores de protegio, ajudando a amenizar as dificuldades
decorrentes da perda.

Para os pais, a relagio com os préprios sentimentos
evidenciou formas de enfrentamento que se alteram ao
longo do tempo, conforme o luto vai sendo elaborado e,
reconhecidamente, de forma diferente para cada membro
da familia. Assim, as categorias coping, seguindo em frente e
melhorando as perspectivas resultam das diversas perspectivas
diante da perda.

As categorias saudades do filho e identidade perdida refe-
rem-se 4 continuidade da relagio com o filho falecido, na
memoria ou em um novo espago para a crianga dentro da
familia. Esses significados emergem continuamente junto
a0s processos cognitivos relacionados & experiéncia com o
filho. Da mesma forma, reconstruir acontecimentos e buscar

explicagdes para a perda é esperado e, nesse caminho, crengas
sdo desafiadas. Nesse sentido, as categorias espiritualidade,
falta de compreensdo, significado encontrado e sem significado
mostram o movimento dos pais de buscar explicagdo para a
doenga e para a perda. Reconhecer essas expressoes ¢ fun-
damental para antever formas de enfrentamento que podem
favorecer ou dificultar o processo de elaboragio do luto,
quando os pais ainda estdo no hospital.

Quadro 4 — Categorias de significados atribuidos a perda de um
filho com cancer no hospital. Sao Paulo, 2016.

Ter a retaguarda de familia, de amigos, de fé,
acreditar em qualquer coisa, seja la o que for. (...)
Vamos dividir com os outros (M2).

Eu tive apoio da faculdade, da igreja, de amigos,
todo mundo me ajudou e até hoje me ddo o
apoio que eu preciso (M4).

10. Valorizando os
relacionamentos

Depois de muito tempo eu entendi que sereniza.
(...) Nao substitui, nio muda, ndo altera, mas
sereniza (M2).

Eu sou diferente da minha mae. Ela pensa muito e
sofre mais. Nao sei se eu sofro menos do que ela
ou se eu sofro menos do que posso (M5).

11. Coping -
enfrentamento

Eu ndo fico pensando muito. Por isso que eu
estou assim, tocando as coisas. Se ficar pensando
em cada detalhe, vocé enlouquece (M2).

12. Seguindo em
frente

Eu gostaria que as pessoas vissem que tem outro
jeito de se viver. Mesmo numa situagao critica
como é o falecimento (M2).

13. Melhorando
as perspectivas

Eu acho que é um luto eterno (M6).

Saudade eterna. Tem dias que eu estou melhor,
tem data... e a cada ano que passa a serenidade
vai se firmando (M2).

14. Saudades do
filho

O pessoal pergunta quantos filhos vocé tem?
Vocé ndo sabe! Se eu falo um, ele (irmao) fica
doido. Nao aceita. Meu marido também nao
aceita. Entdo é complicado, sabe? (M1).

15. Identidade
perdida

Meu marido é revoltado até hoje, ndo aceita falar
de Deus por causa da menina (M1).

‘Senhor (voz chorosa), eu nunca pedi para o
Senhor curar ele, sempre pedi para que ele nao
sofresse (...) Eu prefiro que o Senhor leve ele, do
que ver ele sofrendo’” (M4).

16. Espiritualidade

Ndo sei como essa doenca entrou, ndo sei como
chegou, s6 sei que levou a dona K. (nome da
filha) embora. Meu Deus do Céu, como uma
menina daquela pode ir embora? Achei que ela
nunca iria (M1).

17. Falta de
compreensao

Tem respostas que vocé nunca vai ter!
Dependendo da sua religido, o dia que vocé
encontrar o seu Deus, vocé vai perguntar (...)
Aqui vocé ndo vai ter resposta. Vai trazer de
volta? Também nao! Entdo pronto! Um dia eu
pergunto la em cima, quando eu for (M2).

18. Significado
encontrado (ndo
especifico)

Eu pergunto: ‘Deus porque minha filha?” Porque
minha familia é enorme, minhas irmas tém um
monte de filho, ndo é? Tem um porqué? Nao. Um
porqué nao tem (M1).

19. Sem significado

Nas entrevistas, observamos uma cadéncia na narrativa,
uma fluéncia nos pensamentos, quando havia lembrancas
de momentos no hospital, que acompanhavam sentimentos
positivos, como situa¢des que perceberam o filho valori-
zado pelos profissionais, com sua identidade e preferéncias
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respeitadas. A fluidez nas narrativas capturava recordagoes
espontineas e naturais, repletas de significados sobre a rela-
¢do com o filho.

Essa mesma fluéncia nio foi identificada nas situa-
¢bes em que 0s pais ndo associaram sentimentos positivos.
O ritmo da conversa e o tom de voz foram diferentes, havia
mais pausas e menor fluidez pelo cuidado na escolha das
palavras. Na histéria da perda, esses significados estavam
espontaneamente presentes, integrados a narrativa e carre-
gando emocdes e sentimentos revividos em detalhes sobre
os relacionamentos com os profissionais.

DISCUSSAO

Os resultados deste estudo fornecem uma descri¢io e
uma interpretagio sobre como a experiéncia de pais durante
o luto informa a respeito dos relacionamentos vivenciados
durante o periodo de hospitalizagio. Entendemos durante
a pesquisa que a experiéncia de pais sobre perder um filho
no hospital é repleta de significados e sentidos que se inter-
pdem ao longo do processo de luto. Por isso, os resultados
capturaram significados além daqueles estabelecidos com
os profissionais, visto que um recorte no objeto de andlise,
como o relacionamento com os profissionais, ndo demons-
traria a complexidade que o emaranhado de sentidos supde
as lembrancas do tempo que os pais estavam com o filho
no hospital.

Os dados da literatura sobre o processo de elaboragio do
luto, como o Modelo do Processo Dual de Elaborag¢io do
Luto (DPM), podem ajudar a refletir amplamente a respeito
dos relacionamentos com os profissionais da satde, na pers-
pectiva de pais enlutados?”. Os resultados deste estudo mos-
tram como os relacionamentos podem ser reconstruidos na
memoria dos pais e, com eles, os sentimentos que emergem
das lembrangcas incitam processos de enfrentamento dubios,
ora voltados para a perda e aos aspectos mal resolvidos, ora
focados na mudanga da vida e nos aspectos positivos desses
relacionamentos na nova identidade do filho, construida no
processo de luto.

Esse processo gera uma inevitdvel sobrecarga ao enlu-
tado, que nio pode ser ignorada, por ser fundamental para
compreender problemas relacionados a sua saude fisica e
mental®. Hi fatores estressantes nessas duas esferas que
podem sobrecarregar o enlutado e evidenciar formas dis-
tintas de luto complicado?”. Diante disso, os pais enluta-
dos constroem significados ao longo de toda a trajetéria da
doenga diante das multiplas perdas vividas, e a consequente
sobrecarga fisica relacionada as demandas psicossociais do
cuidador repercute nos relacionamentos vividos com os pro-
fissionais. Portanto, por meio dos relacionamentos construi-
dos com os profissionais da satde, fatores desencadeantes de
sobrecarga fisica e emocional na elaboragio do luto podem
ser previamente identificados, ajudando na prevencio de
complica¢des no luto.

A construgio de significados é um processo que envolve
encontrar sentido ou uma explicagio da perda baseada em
um modelo de crengas e visio de mundo®'”. Neste estudo, a
experiéncia de pais enlutados com os relacionamentos junto
aos profissionais durante o processo de morrer do filho no

hospital evidenciou diversos significados relacionados a
doenga, 4 morte, 4 perda e ao luto que vivenciam. Portanto,
estando os relacionamentos presentes na histéria de perda,
os significados que dela emergem participam do processo
de elaboragio do luto.

Este estudo mostrou que o relacionamento com os pro-
fissionais envolve a continuidade do vinculo com o filho
falecido e a construgio de um espago social que mantém
viva a identidade da crianga. A este respeito, sabe-se que,
quando os relacionamentos representaram valores positivos
e essencialmente humanos, os pais carregam memorias res-
tauradoras e protetoras'®1”). No entanto, os pais mostraram
arrependimentos e emogdes negativas vinculadas 2 experién-
cia. Nesse sentido, sabe-se que as discussées proporcionadas
pelo planejamento de cuidados avangados quando envolvem
os objetivos da familia podem diminuir o sofrimento da
crianga e o arrependimento vinculado ao cuidado de final
de vida do filho®,

A necessidade de continuar os vinculos com um filho
falecido inicia-se ainda no processo de doenga e, princi-
palmente, no final de vida da crianga®!®. Assim, a andlise
dos dados mostrou, por meio dos significados atribuidos
no relacionamento com o filho falecido, a importincia,
para elaboragio do luto, da valorizag¢do dos vinculos esta-
belecidos entre pais e crianga no processo de doenga. Essas
evidéncias contribuem para que os profissionais atuem na
constru¢io de estratégias visando promover oportunidades
que auxiliem os pais na construcido de significados que
perpetuem a relagdo com o filho, os quais, neste estudo,
foram relacionados 4 impermanéncia da vida, valorizagio
do tempo compartilhado com o filho, afirmagio da identi-
dade do filho, preparo do filho para a despedida, aceita¢do
da morte ou compreensio da morte como libertagio do
sofrimento. A esperanca de manter a conexdo com o filho
além da vida pode ser estratégia de enfrentamento entre
pais enlutados®@?.

A continuagio dos vinculos é especialmente impor-
tante para o luto parental, pois permite aos pais cultivarem
a memoria do filho de acordo com o julgo pessoal®?-22, Este
estudo refor¢a contribui¢tes acerca dessa (re)conexio com o
filho por meio da meméria e dos sentimentos sobre os rela-
cionamentos vividos com os profissionais. Nesse contexto,
o luto antecipatério — “luto antes da perda” — pode ilumi-
nar as estratégias no preparo de cuidadores, profissionais ou
familiares, para garantir resultados favordveis no processo de
sua elaborag¢io apés a morte®. Os cuidadores podem viver
intensas reagdes de luto antecipatdrio, particularmente os
pais de criancas com doengas graves??. O luto antecipaté-
rio pode ficar escondido na determinagio de um papel de
cuidador que ndo deixa transparecer as sobrecargas fisica e
emocional que vivencia ao projetar a perda do ente querido.
Assim, o luto vivenciado de forma antecipada 4 perda nio
pode ser explicitamente reconhecido®.

Ao notarmos como as experiéncias e os significados do
luto sdo moldados pelas relagdes, este estudo ilumina os pro-
cessos sociais e interacionais presentes na vida da familia que
vivencia o processo de morte da crianga no hospital. Nesse
sentido, os pais esperam que os profissionais possam lutar

6 Rev Esc Enferm USP - 2019;53:e03521

www.ee.usp.br/reeusp



Santos MR, Wiegand DL, Sa NN, Misko MD, Szylit R

juntos com eles pela sobrevivéncia da familia®. A possibi-
lidade de os relacionamentos serem dinamicos, conforme
as demandas das familias, e desvinculados gradualmente®
pode ajudar na promogio da integridade familiar apés a
perda. Além desse estreito vinculo emocional, este estudo
refor¢a que os relacionamentos atuam na manutencgio de
uma memdoria coletiva de seu filho, uma conexdo continuada
com a crianga e, portanto, um espago para construir signi-
ficados e lidar com o processo de enfrentamento da perda.

A anilise dos dados ainda permitiu identificar diver-
sos significados na relagdo dos pais com o préprio luto,
evidenciados pela categoria significados atribuidos & perda
de um filho com cincer no hospital. Esses dados mostram
que os relacionamentos estabelecidos no hospital no final
de vida da crianga tornam-se parte das expressdes sobre
a elabora¢io do luto da familia. Corroborando tais evi-
déncias, avangos podem ser obtidos por meio da oferta de
programas de follow-up, visando garantir a continuidade
da comunicagio entre familia e profissionais de saide e um
espaco de suporte para manifestagio do pesar e cuidado
com o enlutado, além de beneficiar, mutuamente, familiares
e profissionais de satde®2”

Os dados deste estudo permitem estabelecer a interface
entre aspectos psicossociais do luto e os processos interacio-
nais no provimento de cuidado a familia que vivencia a perda
de uma crianga no hospital. Desta forma, ao reconhecer os
significados apontados neste estudo, os enfermeiros podem
atuar de forma preventiva para evitar possiveis complica-
¢des no processo de elaboragio do luto. Aproximar-se deste
conhecimento é fundamental para identificar estratégias efe-
tivas de um cuidado em longo prazo, visando ao bem-estar
dos enlutados. Além disso, os dados reforcam a importan-
cia de um espago continuado para as priticas relacionais,
mesmo ap6s a perda. Isso porque sdo necessérias estratégias
que permitam a manutengio dos vinculos e a possibilidade
de acolher emogbes que possam surgir ao longo do pro-
cesso de luto, buscando cultivar significados positivos para
a sua elaboragio.

RESUMO

CONCLUSAO

Este estudo mostrou uma intima associagio entre rela-
cionamentos e significados. Ambos complexos, por permi-
tirem uma diversidade de desdobramentos possiveis, mas
ricos em informagdes sobre um universo muito particular e
dificil de ser desvendado quando pais vivenciam a perda de
um filho por cancer no hospital.

A exposi¢do dos pesquisadores nas observagdes de
campo pelas intera¢oes com a familia poderia ser indicada
como uma limitagdo do estudo por possiveis vieses frente
as dificuldades em manter imparcialidade diante de um
contexto de dor e luto. Entretanto, as observagées foram
realizadas em dupla, visando maior reflexividade ao pro-
cesso. Além disso, um dos pesquisadores, mais experiente
em estudos com enlutados, liderava encontros semanais
para um debriefing acerca das impressdes e dificuldades
enfrentadas nas observagdes, bem como nas entrevistas. O
nimero de participantes das entrevistas também poderia
remeter a proviveis limitagdes, no entanto, a densidade
das narrativas e riqueza de dados minimizou tal limita-
¢do. Ademais, em hermenéutica, a preocupagio quanto
aos dados envolve a profundidade dos detalhes sobre o
fenémeno investigado. Futuras pesquisas sio necessdrias
para aprimorar recursos préiticos para que os enfermeiros
desenvolvam estratégias para auxiliar o enfrentamento
das familias que experenciam a perda de um filho com
cincer no hospital.

Diversos significados estdo emaranhados as lembrancas
dos relacionamentos vividos na época em que os pais estavam
no hospital, seja com o filho, com amigos, com familiares ou
com profissionais. Ao longo dos anos, as emogdes envolvidas
nessas lembrancas podem se modificar, 4 medida que novos
significados sdo integrados 4 experiéncia. Esses significados,
ao serem reconhecidos durante o final de vida da crian¢a no
hospital, oferecem aos enfermeiros a oportunidade de atuar
na prevencio de complicagdes posteriores relacionadas ao
enfrentamento do luto.

Objetivo: Compreender os significados atribuidos por pais enlutados aos relacionamentos com profissionais da saide durante a
hospitalizagio do filho em final de vida. Método: Estudo qualitativo-interpretativo, baseado na hermenéutica. Os dados foram coletados
a partir de entrevistas com pais enlutados pela morte de um filho com cincer no hospital e de observagio participante em unidade
oncoldgica. Seguiram-se passos da andlise temdtica dedutiva para a interpretagio dos dados. Resultados: A experiéncia dos pais é a soma
de todos os relacionamentos durante o tratamento, e, portanto, os significados formam um emaranhado de sentidos inter-relacionados
e construidos nio apenas na interagio com os profissionais, mas também com o filho e com o préprio luto. Nos relacionamentos com
os profissionais foram identificados significados relacionados as memorias do filho, emogdes negativas e arrependimento. Conclusio:
As experiéncias e os significados do luto sio moldados pelos processos sociais e interacionais vividos pela familia no hospital. O
relacionamento com os profissionais representa parte do suporte no enfrentamento do luto apés a morte da crianca no hospital, pela
perpetuidade do amor demonstrado ao filho como um legado possivel na legitimidade das interages vividas.

DESCRITORES
Crian¢a Hospitalizada; Neoplasias; Relagdes Profissional-Familia; Enfermagem Familiar; Morte; Luto.

RESUMEN

Objetivo: Comprender los significados atribuidos por los padres en duelo a las relaciones con profesionales sanitarios durante la
hospitalizacién del hijo en final de vida. Método: Estudio cualitativo interpretativo, basado en la hermenéutica. Los datos fueron
recogidos mediante entrevistas con padres en duelo por la muerte de un hijo con cdncer en el hospital y de observacién participante
en unidad oncoldgica. Se siguieron los pasos del andlisis deductivo para la interpretacién de los datos. Resultados: La experiencia de
los padres es la suma de todas las relaciones durante el tratamiento, por lo que los significados forman un enmarafiado de sentidos
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interrelacionados y construidos no solo en la interaccién con los profesionales, sino también con el hijo y con el mismo duelo.

)
En las relaciones con los profesionales fueron identificados significados relacionados con las memorias del hijo, emociones negativas
y arrepentimiento. Conclusién: Las experiencias y los significados del duelo los moldean los procesos sociales e interactivos vividos
por la familia en el hospital. La relacién con los profesionales representa parte del soporte al enfrentamiento del duelo después de
la muerte del nifio en el hospital, por la perpetuidad del amor demostrado al hijo como un legado posible en la legitimidad de las
pital, p perp ] gado p g
interacciones vividas.

DESCRIPTORES

Nifio Hospitalizado; Neoplasias; Relaciones Profesional-Familia; Enfermeria de la Familia; Muerte; Afliccién.
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