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Cuidado a familia enlutada: uma acao publica
necessaria

Care to the bereaved family: a necessary public action

Giovanni Gurgel Aciolel, Daniela Carvalho Bergamo?

DOI: 10.1590/0103-1104201912212

RESUMO O processo de luto é singular, e se desenvolve conforme as caracteristicas do enlutado e
as circunstincias da morte, cada vez mais frequente nos hospitais. Existem muitas dificuldades
no enfrentamento do luto, por isto, é importante a oferta de cuidado as familias enlutadas. Este
estudo relata e analisa as repercussoes das intervencdes ofertadas por um hospital publico do
interior paulista, por meio de pesquisa qualitativa, com abordagem compreensiva, a partir
da fenomenologia sociolédgica. Utilizou-se entrevista semiestruturada, e o material coletado
foi submetido a anélise de contetido. Os familiares enlutados manifestaram dificuldades para
enfrentar tal periodo, e, mesmo diante de mortes previsiveis, ha a necessidade de um espaco
para que eles sejam ouvidos e compreendidos. O estudo comprova o beneficio de o cuidado ao
luto ser realizado pela equipe do hospital, pois este contato no periodo post-mortem do usuario
proporciona um sentimento de conforto a familia diante do ocorrido.

PALAVRAS-CHAVE Luto. Hospitais. Cuidados paliativos na terminalidade da vida. Satide publica.

ABSTRACT The mourning process is unique, and develops according to the characteristics of
the mourner and the circumstances of death, increasingly growing in hospitals. There are many
difficulties in coping with mourning, therefore, it is important to offer care to bereaved families.
This study reports and analyzes the repercussions of interventions offered by a public hospital
in the interior of Sdo Paulo, through qualitative research, with a comprehensive approach, based
on sociological phenomenology. A semi-structured interview was carried out, and the collected
material was submitted to content analysis. The bereaved relatives showed difficulty in facing
such period, and, even in the face of foreseeable deaths, there is the need of a space for them to
be heard and understood. The study confirms the benefit of bereavement care to be performed by
the hospital staff, because this contact in the post-mortem period of the user provides a feeling of
comfort to the family in the face of the incident.

KEYWORDS Bereavement. Hospitals. Hospice care. Public health.
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Introducio

O luto é vivenciado de maneira singular; no
existe um padréo de reaco; ha variacoes
em intensidade e duracéo, influenciadas por
fatores como o contexto da morte e as carac-
teristicas do enlutado. Por isto, é necessario
ndo interpretar como patologicas, reacdes que
sdo naturais*2. Para que o apoio ao individuo
enlutado possa ser efetivo e para que equivocos
sejam evitados, é necessario considerar as cul-
turas, as crencas, os contextos e as dindmicas
dos relacionamentos familiares34, bem como
identificar fatores que possam prejudicar o
enfrentamento do luto, como a ndo manifesta-
co dos sentimentos, o adiamento do processo
ou a negacio da perda5. A elaboracio do luto
pode ser compreendida como a fase em que ha
diminuicio do sofrimento frente as lembrancas
do falecido, havendo a retomada do interesse
pela vida, por parte dos familiares.

Mesmo quando o processo de luto é consi-
derado normal, isto ndo significa que nfio exista
sofrimento ou necessidade de adaptacio a nova
estrutura familiaré. Logo, encontrar espacos onde
seja possivel expressar-se livremente, compar-
tilhar a dor e se deparar com outras pessoas
que experimentam sentimentos e dificuldades
semelhantes ameniza o sofrimento e favorece a
busca pelas solucdes dos problemas enfrentados?’.

Contudo, os avancos cientificos e a captura
tecnoldgica para produzir satide acabaram por
distanciar o profissional de saude do paciente,
passando este ultimo a ser visto de maneira
fragmentada e reducionista, o que torna ne-
cessario, em oposicdo a isto, a mudanca para
um cuidado que valorize o sujeito doente®®. A
regulamentacéio da Lei n° 8.080 (Lei Orgénica
da Saude), em 1990, trouxe um contexto de
mudanca na concepco e organizacdo da
saude no Brasil, e mudancas com o intuito de
contribuir para a eficacia dos cuidados vém
sendo realizadas', de modo que os usuarios
do cuidado devem ser vistos como sujeitos.
Isto é, as mudancas ndo devem se limitar a
assisténcia: é necessaria uma guinada cultural
sobre o modo de a populacio entender asatde,
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a maneira de utilizar os servicos e, também,
de compreender e lidar com a morte, e ndo
apenas evita-la a qualquer custo™.

Sob este novo contexto, a morte nio deveria
finalizar os cuidados ofertados pelos profissio-
nais de saude. A familia enlutada pode neces-
sitar de cuidado para enfrentar o sofrimento,
ainda que possa haver duvidas sobre quais
intervencdes sio significativas, como planejar,
quando iniciar o atendimento e qual deve ser
a equipe responsavel.

Metodologia

Este artigo se construiu a partir de dissertacdo
de mestrado que procurou conhecer as possi-
bilidades de cuidado, e como este se reflete na
elaboracfio do luto, em particular; e analisar as
repercussoes das intervencdes ofertadas segundo
as percepcdes das familias envolvidas, compre-
endendo sua visdo sobre a a¢éo do hospital na
oferta desse cuidado. Utilizou-se a abordagem
qualitativa e o enfoque conceitual do sujeito im-
plicado® para analisar a experiéncia de uma das
autoras no seu trabalho em um hospital geral de
atencfo secundaria, como atuante em um grupo
de cuidado a familias enlutadas.

A investigacdo foi construida em duas
etapas. Na primeira, para a sistematizacdo
tedrica, realizou-se uma busca nas bases de
dados Biblioteca Virtual em Saude (BVS),
Scientific Electronic Library Online (SciELO)
e PubMed, entre novembro de 2017 e fevereiro
de 2018, utilizando-se os seguintes indexa-
dores: cuidado pos-morte, familia, enlutado
e hospital. Na segunda, utilizou-se a aborda-
gem fenomenoldgica compreensiva®, na qual
se realizou entrevista semiestruturada com
familiares que compareceram ao Grupo de
Acolhimento ao Luto (GAL), entre janeiro de
2016 e janeiro de 2017. O luto considerado foi
o vivenciado pela morte de um ente querido, e
familia, qualquer membro da rede de suporte
social. O material coletado foi submetido a
analise de conteudo proposta por Bardin'4,
recortado em temas sobre o luto; o cuidado



ao enlutado; e a humanizacio das praticas em
saude. A inclusio dos sujeitos deu-se por
selecdo entre os Obitos ocorridos no hospital
e a participacio de algum familiar no GAL,
condicdes que tornaram possivel a emissio
de opinides sobre as intervencdes. Os en-
trevistados foram nomeados por flores. A
pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica
em Pesquisa (CEP), conforme parecer n°
1.946.152, e todos os participantes assina-
ram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido.

Cuidado a familia enlutada: uma acdo publica necessdria

Resultados e discussio

Experiéncias destacadas sobre o cui-
dado ao luto

Havendo poucos estudos sobre o assunto, prin-
cipalmente no Brasil, o material descoberto e
agrupado abaixo revelou a existéncia de diver-
sas possibilidades de intervencdes na familia
enlutada, sugerindo, ainda, outras formas de
cuidado, como ilustrado no quadro 1 a seguir:
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Quadro 1. Relacéo de artigos utilizados na revisdo

Ano Local Autores Instituicdo Publico-alvo Intervencdes realizadas Sugestdes de outras intervencdes
2005 Brasil Bolzi e Castoldi®® Hospital Pais Contato telefonico; Carta; Grupos
pediatrico E-mail; Visita domiciliar
2006  Brasil Labate e Barros'6 Instituicdo Filhas (adultas) ~ Visita domiciliar Nao houve
filantrépica
2014 Brasil Morelli, Scorsolini-Co-  Rede de Pais Aconselhamento psicolégico  Outros profissionais; Diversos locais
min e Santos?” contatos
2004  Nova Zelandia DeCinque et al.18 Unidade de Pais e irméaos Grupos; Cerimoniais/Rituais;  Educacdo da familia e equipe; Re-
e Austrélia oncopediatria Informacdo/Educacéo; As- cursos materiais e pessoais; Outros
sisténcia financeira; Contato servicos disponiveis
telefonico; Visita domiciliar
2012 Brasil Pascoal® Maternidade  Pais Grupo fechado Publicacdo de trabalhos para divul-
gacao
2006 Israel Stein et al 20 Unidade de Pais, irmaos, Carta; Grupo pais e irmaos; N&o houve
oncopediatria  familiares Palestras; Visita domiciliar
2008  Canada D'Agostino et al.2t Hospital Pais Grupo focal Apoio pelo hospital, diversificado
pediatrico e flexivel; Materiais informativos;
Atividades sociais
2016 Paris Kentish-Barnes, Hospital Familia (adultos)  Carta de condoléncias Nao houve

Schevret e Azoulay?? universitario

Fonte: Elaboracédo prépria.

Identificou-se uma tendéncia de trabalhos vol-
tados a assisténcia de pais enlutados, realizados
em hospitais pediatricos, diferindo da realidade
do hospital aqui estudado, no qual a maioria da
populacio atendida era de adultos e idosos?. Em
numero significativamente menor, apareceram os
estudos que se propuseram a avaliar a efetividade
do cuidado prestado.

A experiéncia desta investigacao so-
bre o cuidado ao luto

As intervencdes tiveram inicio em 2011,
visando auxiliar nas demandas dos familiares
que retornaram espontaneamente ao hospital,
manifestando dificuldades no enfrentamento do
luto. Assim, a partir da compreensio da equipe
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sobre sua corresponsabilidade neste cuidado e a
possibilidade de continuidade da assisténcia apds
a morte, iniciaram-se reflexdes sobre possiveis
intervencdes para auxiliar as familias.
Atualmente, siio realizadas as seguintes:

a) Entrega de folder informativo sobre os
sentimentos naturais ao processo de luto
e funeral; orientacdes sobre morte, servico
funerario, declaracéo e certiddo de 6bito,
penséo por morte e seguro de vida.

b) Envio de carta de condoléncias aos fami-
liares, para o endereco do falecido cadastrado
no sistema do hospital, com informacdes
sobre os sentimentos naturais ao processo
de luto, e convite para participacdo no GAL
para aqueles que identificarem dificuldades
para o seu enfrentamento.

¢) Contato telefénico com o familiar do
usuario constante no cadastro, com ob-
jetivo de recuperar o vinculo construido
durante a internacfo, oferecer acolhimento e

condoléncias pela perda, além de apresentar
a proposta do GAL.

O GAL tem carater aberto, voltado aos fami-
liares de usuarios que faleceram no hospital.
Os encontros ocorrem duas vezes a0 més, com
duracéio aproximada de uma hora, coorde-
nados por uma terapeuta ocupacional e uma
psicologa. A participacdo é livre.

Também sio incluidas, para participaco
no grupo, familias de pacientes falecidos
até mesmo em outros locais, cujos 6bitos a
equipe acaba por ter conhecimento, quando
é o caso de ter sido constituido vinculo entre

tais familias e a equipe, durante a internacéo
do falecido.

Resultados das entrevistas

No periodo da pesquisa, participaram do GAL
15 familiares; 8 compareceram a entrevista. Em
trés casos, o 6bito ocorreu em outra instituicdo
de satde. Os dados dos entrevistados ilustram
0 quadro 2, a seguir:

Quadro 2. Perfil sociodemografico dos entrevistados

BMO* ECRLB* SLB* BASR* EGM* NAL* MRSB* MJRL*
Grau de paren-  Esposa Filha (mae) Genro (sogra) Esposa Esposa Filha (mae) Filha (mae) Esposa
tesco
|dade 65 40 38 60 77 67 51 65
Sexo F F M F F F F F
Escolaridade Até 2°anodo Ensinomédio  Ensinomédio Até4°anodo  Ensinofunda- Até4°anodo Pdés-graduacdo Ensino médio

ensino médio ensino funda-  mental ensino funda-

mental mental
Renda (R$) 1.200,00 3.500,00 3.000,00 1.900,00 558,00 1.200,00 7.000,00 1.005,00
Ocupacéo/pro- Do lar Agenciadora Metalurgico Do lar Aposentada Do lar Pedagoga Do lar
fissdo por invalidez
Municipio Araraguara Araraquara Araraquara Araraquara Ameérico Américo Araraquara Rincdo
Brasiliense Brasiliense

Data do ébito 31/01/2016  06/11/2015 0e/M/2015  27/07/2016 08/08/2016  05/09/2016  23/11/2016 21/04/2016

Quantidadede 6 5 1 4 3
participacao
Local do ébito Hospital do Outro hospital ~ Outro hospital Hospital do Hospital do
estudo do municipio do municipio  estudo estudo
de origem de origem

2 2 1

Hospital do Hospital do Pronto atendimento

estudo estudo do municipio de
origem

Fonte: Elaboracéo prépria.

*Iniciais dos nomes dos entrevistados.
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A representacdo feminina permitiu rela-
cionar a busca por ajuda a questio de género,
talvez porque as mulheres demonstrassem
mais facilidade, inclusive, de reconhecer suas
fragilidades. Porém, a pouca representacio de
homens néo esteve vinculada a auséncia de
sofrimento, mas comportava a interpretacio
de estar atrelada a questoes culturais, que di-
ficultavam o reconhecimento e a manifestacio
de necessidade e busca de ajuda.

EXPERIENCIA APOS A PERDA, DIFICULDADES
VIVENCIADAS E NECESSIDADES IDENTIFICADAS
PELAS FAMILIAS

Durante a experiéncia do processo de luto,
as familias identificaram solidio, sentimento
de vazio, tristeza e lembrancas doloridas, as
quais também foram mencionadas como difi-
culdades que se refletiram na demanda apon-
tada como necessidade de receber conforto
e de alguém para dar apoio, de compreender
a perda e encontrar forcas para enfrentar o
por vir. Foi possivel perceber uma relacdo, e
até certa consténcia, entre as experiéncias,
dificuldades e necessidades que permearam
o luto vivenciado pelos entrevistados, estando
umas vinculadas as outras.

Na visdo de Rosa, a experiéncia se iniciou
no momento da noticia da morte. Ela também
destacou a importancia da forma de comuni-
cacdo do 6bito, como citado a seguir:

Apesar de ter sido muito dificil, porque a gen-
te ndo espera o momento, a gente sabe que vai
acontecer. [...] ter levado aquele choque [...]. Eu
me senti amparada, e eu senti que, se tivesse al-
guma necessidade, naquele momento, eu pode-
ria contar com [...] essa ajuda, com a ajuda de
vocés. (Rosa).

Para Girassol, o dificil foi a alteracéo da
rotina e dos papéis na dindmica familiar, e a
necessidade de aprender novas atividades,
conforme o relatado a seguir:

Muitas dificuldades [risos], muitas, porque a

Cuidado a familia enlutada: uma acdo publica necessdria

gente era assim, sabe?, ela era meu braco direi-
to. Entdo, eu tive muitas dificuldades, ndo foram
poucas, ndo... Ah, como assim, cuidar da casa,
cuidar dos meus filhos?’. Porque era mais ela que
cuidava do que eu, que mais trabalhava. Entdo, é
cuidar dos filhos e manter a casa em ordem, com
comida, essas coisas... E fazer. Eu estou tentan-
do andar no ritmo dela. E dificil, sim. Néo estou
100%, estou 50 [%] ainda. (Girassol).

O adoecimento fisico posterior a finaliza-
cdo das questdes burocraticas que envolvem o
funeral também foi identificado por uma das
entrevistadas, pelo impacto da situacéo, tendo
sido importante sua recuperacdo fisica e mental
nessa primeira etapa, para que ela conseguisse
realizar a seguinte, também de muito sofrimento,
que foi a reorganizacio estrutural do domicilio,
que havia sido alterado mediante os cuidados,
materiais e equipamentos utilizados pelo falecido,
que, entfio, deixaram de ser necessarios.

Se desfazer dos pertences apareceu como
uma dificuldade significativa para algumas
familias. Segundo Rosa, o dificil “ndo é se desfa-
zer, mas se distanciar das coisas”. Somada a isso,
esteve a dificuldade de lidar com a auséncia
do falecido na dindmica familiar e ndo mais
compartilhar experiéncias com ele.

A dor sentida pela perda se refletiu,
muitas vezes, em falta de motivacdo para
realizar atividades rotineiras no domicilio,
como assistir televisdo e fazer as refeicdes,
pois tudo remetia a lembranca das ativida-
des realizadas junto ao falecido, as recorda-
coes de gostos e preferéncias. E igualmente
dificil foi resgatar as atividades sociais,
antes também feitas em conjunto.

Para a maioria dos participantes da pes-
quisa, a mudanca foi impactante, pois veio
acompanhada de outros conflitos emocionais,
desunifo familiar e problemas financeiros
devidos as despesas com o tratamento de satide
do falecido e com o funeral, além da diminui-
cdo significativa darenda da familia, refletindo
em outras dificuldades sentidas por conta da
vulnerabilidade social, o que potencializou o
sofrimento, conforme evidenciado a seguir:

809
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Dificuldade, porque eu ndo herdei a pensdo dele
e fiquei endividada. Tomava dinheiro a juros para
comprar o remédio dele; tomava emprestado
sem juros. Comprava fiado em quitanda, far-
mdcia, em tudo. Eu comprava porque eu queria
que ele levantasse. Entdo, eu queria cuidar. Al
quando Deus recolheu, eu fiquei endividada. Al
hoje, eu estou lutando. Se eu falar pr'océ, eu ndo
té mentindo: eu jd fiquei sem comer depois que
ele foi. (Tulipa).

Entre a ajuda de que necessita, a grande
maioria dos entrevistados identificou a im-
portiancia de receber apoio, a necessidade
de retomar a vida e a rotina, a importancia
da religifo e a realizaco de atividades de
autocuidado, que, na maior parte dos casos,
foram deixadas de lado, para que o familiar
somente cuidasse do doente, como aparece
na seguinte verbalizacdo:

Apoio do nosso convivio, das pessoas que nos
rodeiam. Dependendo do apoio que ela nos dd,
entdo, so faz com que a gente fique fortificada.
De certos meses pra cd, eu estou procurando me
cuidar, correr atrds das coisas minhas, pra mim.
Principalmente, de satide, ndo €? (Jasmim).

Necessidade de espacos de expressio, além
de contato com outras pessoas que estivessem
vivenciando a mesma situacéo, pois, assim,
conseguiam compreender as reacdes diante
do luto e sua naturalidade, como mencionado
na fala a seguir:

Eu acho que, principalmente, ouvir [...] o que
a familia estd sentindo. Eu acho que, as vezes,
vocé, so de falar sobre aquilo, colocar o dedinho
na ferida ali [...] jd vai [...] conseguindo elaborar,
na sua cabeca, as coisas que estdo acontecendo.
Vai percebendo: ‘Puxa vida, isso € normal’. ‘Puxa
vida, eu também vou morrer’. [...] ou pensando,
questionando. Vai falando e, as vezes, algumas
questbes no grupo, vocé consegue ver o outro
com situacGes piores. E/ou elucidando algumas
coisas na sua cabeca, pra que vocé possa lidar
melhor com a situacdo. (Rosa).
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Outros pontos importantes sobre os entre-
vistados foram o sofrimento e as dificuldades,
mesmo diante de mortes previsiveis, pois nem
todos tiveram resiliéncia para enfrenta-las
sozinhos. Porém, um pequeno numero de
estudos de luto por mortes consideradas mais
naturais foi abordado, o que permitiu alguma
reflexdo sobre a possibilidade - uma pers-
pectiva contraria aos dados da pesquisa - de
um enfrentamento do luto de forma menos
dolorosa frente a perdas ja esperadas.

Apesar de apresentarem algumas seme-
lhancas, foram diversas as maneiras com as
quais os familiares demonstraram lidar com
as perdas, de algum modo diretamente rela-
cionadas a quantidade de participacdes no
grupo. A forma como os familiares lidaram
com o luto pode ter influenciado a percepgio
que tiveram sobre pessoas conhecidas em mo-
mentos de sofrimento, padroes estabelecidos
nasociedade e dinidmicas familiares, nas quais
foi possivel haver espaco para a expresséo dos
sentimentos ou a inibicdo das manifestacdes3.

A estrutura familiar foi algo mutavel pela
auséncia do falecido, mas seu funcionamento
também foi passivel de se manter inalterado?.
No estudo, houve casos de familias que possu-
iam melhores relacionamentos e se apoiaram,
mas também, houve familias desestruturadas,
nas quais os conflitos se intensificaram e nem
a perda foi capaz de alterar essas condicdes.

Embora existisse uma expectativa social de
compaixdo diante da perda, que representou
um momento doloroso, no qual a unifo devia
ter prevalecido, a realidade se mostrou dife-
rente disso, como aparece na fala de Amaranto:

Eu achava que a gente ia se unir, e num houve
isso. Entdo, eu me uni, ontem, com minha irmd, a
‘N’, que vinha aqui, e o ‘E’. E agora, a 'R’, a mais
nova, ela deu as costas pra nds. Entdo, ela foge de
nds, eu ndo sei por qué. Eles invadiram a casa da
minha mae, que nem cigano [...] eles mudaram
de noite, acho que de medo de nés falarmos algu-
ma coisa. Eles, com nds, falaram até de bater em
nds ali na rua. Entdo, [...] estd sendo muito triste.
Ela vé a gente, ela corre d'a gente. Entdo [...], ai,



estd sendo muito triste [emocé&o] [...] eu achava
que [...] devia ter unido, pr'a gente passar essa
dificuldade, pra poder conversar entre os irmdos.
Que eu acho que, conversando com um, com
outra, a gente podia distrair a cabeca da gente.
Mas, ndo tem isso dai. Entdo, ficou essa desunido
entre a familia. (Amaranto).

Outra alteracfo importante na estrutura
da familia encontrada nas entrevistas esteve
voltada, também, para um imaginario social,
em torno da representacéo da figura mascu-
lina. O falecimento de um individuo do sexo
masculino, por vezes, denotou uma maior
desestruturacdo do nicleo familiar, muitas
vezes visto como fragil e suscetivel a abusos
quando algumas pessoas percebiam a fra-
gilidade da figura feminina na pessoa do
familiar que havia sofrido a perda.

Adoénis relatou a experiéncia desagradavel
de presenciar um desentendimento de sua filha
com o ex-marido, no portio de sua casa, acre-
ditando que a postura do ex-genro teria sido
diferente se seu falecido esposo estivesse pre-
sente naquele momento, pela representacio
de respeito e até autoridade que se impunha
com a presenca do homem, do pai. A mesma
sensacio se repetiu posteriormente, quando
passou a observar a postura de seu neto, uma
crianca de 9 anos, que passou a se autointitular
“o homem da casa”.

PERCEPCOES DAS FAMILIAS EM RELACAO AS
INTERVENCOES REALIZADAS PELO HOSPITAL

Em cinco 6bitos ocorridos no hospital, nenhum
dos familiares recebeu o folder ‘Lidando com
aperda’, o que evidencia falha significativa na
entrega, pela equipe responsavel. Para compre-
ender o motivo da auséncia ou pouca adesio
aentrega do folder, foi realizada uma reunido
entre as equipes elaboradoras do material e a
responsavel pela entrega, para rediscussio e
melhor alinhamento das questdes. Em relacio
ao contato telefonico, apenas duas pessoas
nio foram contempladas, o que acabou por
ser resolvido mediante entrega de convite e
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carta realizada pessoalmente, dias antes do
encontro do grupo, a uma delas, que partici-
pava de seguimento psicolédgico individual no
ambulatdrio do hospital.

Todos os outros entrevistados expressaram
o importante significado do contato telefonico,
que os fez nfo se sentirem mais sozinhos, por
serem lembrados, por terem alguém preocu-
pado com seu sofrimento, conforme verificado
na fala a seguir:

Eu chorei de alegria. Fiquei, chorei, falei: ‘Td ven-
do?". Falei com o menino: ‘Td vendo? Seu pai foi,
mas eu fiquei e estou lembrada!’. Fiquei muito fe-
liz! Porque, se fosse um hospital que ndo tivesse
cuidado, tivesse carinho, morreu, tirou, passava
pra outros, ndo €? E ‘6ces, ndo. Ficou encarando
eu, sabendo que a perca foi grande. Deus levou
ele e eu preciso de... de carinho, de amor, né? Néo
fiquei sozinha, fiquei com Deus e fiquei com to-
dos, pode ter certeza, viu?! (Tulipa).

Foi undnime também o fato de que nédo
esperavam pelo contato de alguém, nem con-
tavam com a existéncia de um espaco para
cuidado do sofrimento pelo luto. Rosa relatou
que gostou da ideia, se sentiu mais tranquila
com a ligacdo, também porque nio precisou
procurar por outro profissional, evitando um
investimento financeiro que, muitas vezes,
se torna um empecilho arealizacio do trata-
mento. Jasmim mencionou que sua filha até
estava em busca de ajuda profissional para
ela, mas acabou optando por participar do
grupo de acolhimento.

Em relacfio a carta, todos receberam e re-
lataram sentir conforto ao 1é-la, por saberem
que existiam pessoas que se importavam com
seus sentimentos naquele momento, o que
provocou-lhes um sentimento de felicidade.

O contato telefonico e a carta se mostraram
importantes para os familiares, por fazerem
com que se sentissem valorizados em suas
dores, proporcionando acolhimento e consolo
para aqueles que os receberam, podendo até
amenizar-lhes o sentimento de vazio e solidao,
como ilustrado a seguir:
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Apareceu na hora certa, a gente estava sentindo
uma espécie de um vazio e, na hora, a gente ima-
ginou que era aqui que a gente ia preencher. Por-
que a gente sabia que ia poder trocar informacéo
sobre o que a gente estava sentindo, e que essas
pessoas iriam entender. (Geranio).

Lavanda ndo compreendeu as informacdes
da carta e s6 foi entender do que se tratava apds
o contato telefénico. Apesar de se justificar
pela dificuldade na organizacdo do pensa-
mento frente ao momento dificil vivenciado,
ela demonstrou também a necessidade de uma
carta com uma escrita mais clara e objetiva,
para que, assim, possa alcancar seu objetivo
efetivamente.

Entdo, ai, eu lia, mas eu ndo entendia direito, a
cabeca ainda estava confusinha, ndo entendia.
Eu lia, eu sabia que era daqui, mas eu ndo estava
entendendo. Ai, foi aonde que a moca me ligou.
A psicéloga [...] me explicou que era pra vir aqui,
tudo direitinho. Al que eu entendi que era pra vir
aqui, pra participar do grupo. (Lavanda).

Como a carta era enviada para o endereco do
usudrio falecido e o telefonema, dado somente
a uma pessoa, nem todos os familiares foram
beneficiados por essas intervencdes. Sendo
assim, ndo se pode desconsiderar a possibili-
dade de existirem familias que nio tenham se
sentido agradadas com essas acdes, apesar de
essa informacio nio aparecer nas entrevistas.
Os objetivos da carta foram constantemente
revisados e, a partir das dificuldades relatadas
por Lavanda, mudancas foram realizadas na
escrita para favorecer o entendimento daquele
que iria ler a correspondéncia.

Em relacdo a participa¢fio no GAL, as fami-
lias relataram que foram em busca do apoio
que estava sendo ofertado, por experimenta-
rem angustia, sofrimento, desespero, senti-
mentos ruins e desmotivacdo. O grupo lhes
oferecia a possibilidade de conversarem com
alguém sobre o que sentiam, pois a vida ja tinha
voltado ao ‘normal’ para a maioria das pessoas
ao seu redor, e alguns nfo tinham espaco para
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falar sobre o assunto; e aqueles que tinham,
nio queriam atrapalhar o andamento da vida
dos outros. Portanto, a questio nfo era s6 a
falta de uma oportunidade de expressio, mas
o tipo de espaco que aquele grupo significaria,
o que ele teria a oferecer e quem seria aquele
que iria ouvir. A manutencdo da participa-
clo e a frequéncia ocorreram livremente, de
acordo com a demanda da familia, que deixa
de comparecer ao grupo na medida em que ia
conseguindo se inserir em outras atividades,
retomando sua rotina.

Todos verbalizaram que conseguiram en-
frentar o momento de sofrimento devido ao
cuidado recebido no grupo, e a cada encontro
se sentiam mais fortalecidos. Comecaram a
entender que nio eram soé eles que passavam
por aquela dor, e nfo se sentiam sozinhos.
Além de compreenderem os sentimentos vi-
venciados frente a perda e a naturalidade de
alguns deles, puderam identificar estratégias
favoraveis, que auxiliaram no enfrentamento,
por compartilharem as experiéncias e se forta-
lecerem. O grupo também lhes proporcionou
uma condicdo melhor para lidar com a situacéo
e superar as dificuldades, pela ressignificacio
da vida, pois aprenderam a conviver com a
auséncia do falecido e se permitiram sentir
felicidade novamente, como exemplificado
na fala a seguir:

Ah, indicaria. Jd indiquei! Porque eu sou feliz por
isso. [...] As vezes, vocé estd conversando, tem
uma assim, pra baixo. Eu falo: ‘Procura o AME.
Ld eles conversam com a gente, ddo apoio’. Por
isso que eu estou aqui. Eu compro, eu vou no
mercado, eu vou na igreja, eu converso, eu rio. De
primeiro, vocé viu como eu entrei aqui, ndo dava
nem pra conversa. E hoje, eu jd passo pros outro.
Eles vai em casa, a gente encontra no caminho,
dentro do 6nibus, e todo mundo conversando. En-
tdo, nasceu daqui, porque do jeito que eu estava,
eu pensava que eu hdo ida durar, achava que eu
ndo ia escapar. (Tulipa).

Geranio relatou que foi mais dificil superar
0 processo sozinho, e o grupo facilitou o



enfrentamento. Lavanda relatou que “foi
abrindo sua mente” e, assim, foi possivel
entender o ciclo da vida e a naturalidade de
algumas situacdes, como a morte e os senti-
mentos diante da perda.

Nio é todo acontecimento doloroso que re-
percutira prejudicialmente na vida do individuo;
alguns possuem recursos internos para enfrentar
0 momento traumatico. Cada pessoa vivenciara
o processo de luto a sua maneira, e a forma de
enfrentamento tera a influéncia de fatores como
a cultura em relacdo a morte, vivéncia de outros
conflitos emocionais concomitantes, situacio
financeira e relacdo com o falecido3.

Nem todas as familias tém necessidade do
apoio do grupo. E dificil estabelecer o que é
normal ou saudavel nesse processo, e alguns
pesquisadores questionam até o real bene-
ficio de estipular normas para algo téo sin-
gular3?91417_ Existe um tempo determinado
socialmente para lidar com a perda e retomar
a rotina. Sdo determinados dias especificos
para os parentes de primeiro grau, sem consi-
derar o vinculo das outras pessoas. E como se
alguém dissesse: “Pronto, seu tempo terminou!
Volte ao trabalho; as criangas, para a escola.
Tudo ‘normal’, vocé tem que seguir com a vida
agora”. Estas determinacdes desconsideram
o tempo singular de cada um para lidar com
a situacdo, desconsideram a possibilidade de
continuidade do apoio e compartilhamento
com a familia porque as pessoas “precisam
voltar a rotina ‘normal’”, limitando o apoio
entre elas, o que reflete em outras auséncias em
momentos nos quais a presenca é importante.

A nao participacio de algumas familias
no grupo também pode estar relacionada
a necessidade de retomada das atividades.
A dificuldade para o enfrentamento da
perda pode estar relacionada a dificulda-
de de sentido desta vivéncia. A busca de
sentido e a construcéio de significado para
a morte podem ser compartilhadas dentro
da dindmica familiar ou construidas indi-
vidualmente3. E o modo de enfrentamento
de um membro pode afetar o de outros;
pode surgir um revezamento dos papéis,

Cuidado a familia enlutada: uma acdo publica necessdria

nas responsabilidades e no apoio, focando
naqueles com sofrimento mais intenso.

Deve-se considerar que, talvez os proprios
membros ndo consigam atender as necessida-
des emocionais, uns dos outros, podendo ser
necessaria ajuda externa, o que corrobora a
fala a seguir:

As dificuldades eram as recaidas que cada um
teve, emocionalmente. E a gente tinha que, de
alguma forma, levar uma palavra amiga, de con-
forto pra essa pessoa. E ainda bem que a gente
teve como, porque a gente conseguia esse apoio
aqui e repassava. A orientacdo que era dada, a
gente usava na prdtica. (Geranio).

Evidenciou-se que as intervencdes nio
se limitavam apenas ao familiar que estava
recebendo o cuidado, mas favoreceram os
demais membros do ntcleo. E nfo se limitou
apenas aquele momento, mas refletiu-se ao
longo do tempo:

Entdo, tudo que vocés, tudo o que nds conversa-
mos, as minhas vindas ao encontro de vocés, e
tudo, sé me fez crescer e mudar muito os pensa-
mentos que eu tinha dentro de mim, entendeu?
Eu ficava apavorada: ‘Meu Deus, o que eu vou fa-
zer sozinha e Deus dentro de casa?’. Eu pensava,
pensava e, depois, Deus parece que ponhava as
palavras de vocés naquele grilozinho [...] Seguir
meu caminho, procurar me ajudar nos meus mo-
mentos de dor também - que a gente também
sente dor, ndo € sé essa - e procurar algo pra que
eu possa viver bem, ndo €? (Jasmim).

Visto que o apoio da rede social pode ser
limitado em funcéo do tempo determinado
para o retorno as atividades, é importante
existir a oferta de cuidado em outros locais,
e a articulacdo entre os diversos setores
de servicos, com a proposta de auxiliar os
familiares a darem os passos iniciais no
enfrentamento. A equipe que realiza as in-
tervencdes no hospital estudado ainda falha
na articulacio com os demais servigos, que
é realizada esporadica e pontualmente.
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Uma forma de realizacdo do cuidado, men-
cionada com relevéncia nas publicacdes sobre
intervencdes de luto, foi a visita domiciliar feita
pela equipe que assistia o falecido e sua familia,
a qual se mostrou importante e benéfica para o
enfrentamento, por parte dos enlutados. A equipe
do hospital identifica dificuldades para incluir
essa intervencdo, pela necessidade de recursos
humanos e de deslocamentos, devido a distancia
significativa entre alguns municipios.

VISOES DAS FAMILIAS QUANTO AO FATO DE
O SUPORTE AO LUTO SER REALIZADO POR UM
HOSPITAL

Sobre o apoio ser ofertado no hospital, os
participantes foram uninimes ao relatar
os beneficios disso ao enfrentamento. Eles
elogiaram a iniciativa e ficaram admirados
com esse tipo de cuidado avaliando-o como
importante, visto que foi naquele local que
tudo comecou. Era importante contar com
tal iniciativa naquela outra fase, diferente da
que teve inicio com a doenca, e nio finalizou
com amorte. Eles entendiam que a assisténcia
poderia ter terminado, mas teve continuidade
com a familia, como se vé a seguir:

Eu acho que ndo teria lugar melhor, porque foi
aqui que tudo se iniciou, e vocé jd estava acolhi-
do. Entdo, era mais uma fase. Esse acolhimento
continuou, mesmo depois da perca. Essa foi a im-
pressdo que deu. Seria fdcil acabar ali, mas ndo
acaba ali. E isso € muito importante. Foi muito
bom. (Geranio).

Também ficou evidente que mesmo
algumas familias que conheciam outras
maneiras de procurar auxilio optaram por
receber o cuidado no hospital, pelo bom
vinculo estabelecido durante a hospitalizacio
do falecido e pela confianc¢a no trabalho da
equipe, reforcando a relevancia, para elas,
da oferta de cuidado em um local ja conhe-
cido. Ainda que aquele fosse o mesmo lugar
da perda, voltar ao hospital nio represen-
tou um problema. Além disso, muitos néo
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encontraram dificuldades para retornar
devido a proximidade de suas residéncias e
afacilidade de deslocamento para o hospital.

No entanto, dois fatos relevantes foram
mencionados como dificuldades pelos parti-
cipantes: a falta de condi¢des financeiras para
buscar ajuda em outro local e a distdncia do
hospital em relacdo a muitos dos municipios
atendidos. De fato, ndo houve participacdo de
familias de municipios mais afastados.

Rosa relatou que sua irmi ndo conseguiu
participar do grupo, pois tinha dificuldades
para retornar ao hospital. Ela acabou encon-
trando outras formas de apoio, através de tera-
pias alternativas, que lhe fizeram mais sentido.
A mencio deste acontecimento demonstra a
possibilidade de haver outras pessoas que até
podem necessitar de cuidado, mas apresentam
dificuldade, inclusive emocional, para retornar
ao hospital, pelarelacdo do ambiente com um
momento de sofrimento.

Seis familiares relataram que a influéncia do
cuidado recebido, tanto pelo usuario quanto
por eles, durante o periodo de internacio do
falecido, também colaborou para o enfren-
tamento da morte, pela disponibilidade da
equipe para orientar e prestar esclarecimentos
sobre as condicdes clinicas do paciente, pro-
porcionando confianca e seguranca a familia
em relacfo as condutas, gerando tranquilidade
mesmo diante da situacdo dificil. Eles sentiram
que estavam sendo respeitados. Além disso,
trés familiares manifestaram reconhecer que
amorte ocorreu porque aquele era 0o momento,
pois o cuidado foi realizado até o final pela
equipe. Eles compreenderam a finitude como
natural ao ciclo davida, o que auxiliou o proces-
so de elaboracéo do luto, posteriormente. Estas
manifestacdes sdo exemplificadas a seguir:

Ah, eu achei que eles me deram toda atencdo e
todo apoio. Desde quando ela ficou doente, tudo.
Até quando ela faleceu, eu achei que teve muito
apoio pra mim, me deram muita atencdo. Porque,
quando ela, que descobriu o que ela tinha, eles jd
falaram pra mim, e veio conversando comigo. En-
tdo, [...] antes de ela morrer, eu jd estava ciente



do que ia acontecer. Depois do pés-falecimento
dela, vim aqui. Eu achei que foi influenciado mui-
ta coisa, sim. (Girassol).

Porque o doente, a familia € tratada com cari-
nho, com respeito e amor. A pessoa falece porque
chegou a hora, porque € uma coisa que eu nunca
tinha visto na minha vida, o tratamento aqui. Os
médicos, os enfermeiros... Eu sé tenho que agra-
decer do meu esposo ter ficado aqui [...] ajudou,
tenho certeza, essa experiéncia que tive aqui com
vocés, vou guardar no meu coracdo até o dia em
que viver, porque, [...] eu sou muito agradecida,
muito agradecida mesmo. (Lavanda).

O acompanhamento, pela familia, do desen-
volvimento da doenca, do curso do tratamento
e a compreensio do risco iminente de morte
do paciente podem refletir em um enfrenta-
mento do luto com menor impacto, embora
nio ausentem a dor e o sofrimento?4. Fatos
que contribuem para que a elaboragio do luto
ocorra sem maiores prejuizos: a compreensio
de que tudo foi feito pelo paciente; que ele
recebeu todos os cuidados necessarios; e que a
morte aconteceu de maneira natural. Tudo isto
pode influenciar a auséncia de manifestacoes
de raiva ou revolta com a perda?s.

Aboacomunicacio é imprescindivel: saber
como, o quanto e quando se colocar; com-
preender os aspectos nio verbais da troca de
informacoes, principalmente ao transmitir
uma noticia dificil, para qual, na maioria das
vezes, nunca se esta preparado4.

A notificacéio do 6bito deve ocorrer de ime-
diato, sempre adaptada a cultura da pessoa, de
forma simples e clara, em cada etapa, até nos
momentos finais2é, como ilustra a fala a seguir:

Acredito [...] que € uma acdo divina, [...] enca-
minhamento mesmo pra que as coisas fossem
acontecendo e a gente fosse sendo amparado
[...] porque pra me comunicar veio o médico, um
psicélogo e uma assistente social. Entdo, foi [...]
muito providencial mesmo, [...] essa foi a situa-
cdo, apesar da idade, de toda dificuldade que ela
vinha enfrentando. E muito dificil a gente receber
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essa noticia [...] agradeco até hoje a Deus, sem-
pre que eu me lembro da situacdo [...] e aos pro-
fissionais que eu encontrei por conta [...] desse
acolhimento que a gente teve aqui. (Rosa).

Dado que a Politica Nacional de
Humanizacdo (PNH) se estabelece na pers-
pectiva do coletivo da rede do Sistema Unico
de Saude (SUS)?7, é indicado que haja plane-
jamento paraimplantar acdes de cuidados de
luto, fortalecendo-as onde ja existem, e que
sejam realizadas coletiva e intersetorialmente.
Assim, conforme as diretrizes da PNH, deve-se
viabilizar as mudancas no processo de trabalho
a partir da necessidade identificada, incluindo
novas funcdes e novos sujeitos28. Porém, mais
do que mero cumprimento de metas e diretri-
zes, trata-se aqui de romper com os limites da
humanizacio enquanto conceito-sintoma?3,
que paralisa a acdo concreta de equipes e ser-
vicos em nome de uma idealizacio da humani-
zagdo das praticas. Neste sentido, a experiéncia
revela a insipiéncia do olhar do sistema de
saude, em seus varios espacos e organizacoes,
para as necessidades dos enlutados e a oferta
de cuidados adequados para cuidar dos que
sofrem e costumam ser inibidos nesta situacéo.

Como reconhecem os formuladores da
PNHM27.28 esta politica precisa retomar o
caminho instituinte de alteracdes nas praticas
de satde, da transformacéio da realidade, rom-
pendo com as segmentacdes, hierarquizacoes
e divisdes corporativas e gerencialismos, que
impactam negativamente a poténcia insti-
tuinte do ‘que fazer’.

Ao se organizar em um coletivo de producéo
de cuidado e acolhimento ao familiar enlutado,
a equipe do hospital estudado precisou enca-
dear acertos de papéis e funcdes, induzindo
ajustes sobre o ‘como’ e ‘para que’ fazer, ao
incluir no leque das acdes hospitalares um
conjunto de praticas que progressivamente
vio incluindo o luto no escopo do cuidado
hospitalar, e nfo fora dele.

Evidenciando os sofrimentos e as dificul-
dades significativas vivenciadas por familias
enlutadas, que nio podem ser esquecidas e
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precisam de ajuda, induz-se a revelacio de
outras experiéncias dolorosas algumas vezes
nem imaginadas previamente, nio somente na
intensidade com que atingem as familias, mas
no processo paulatino com que vio sensibili-
zando os trabalhadores envolvidos e, pode-se
dizer, a propria organizacéo.

Consideracdes finais

Comprovou-se a existéncia da demanda de
assisténcia pelas familias enlutadas. O estudo
constatou os beneficios das intervencdes e
a importancia do envolvimento do hospital
nesse cuidado, embora nio exclusivo.
Sofrimento e tristeza ndo sdo doencas. Ndo
se deve patologizar o luto. Todo luto precisa ser
olhado, apesar de nem todos os enlutados ne-
cessitarem de cuidado, o que ressalta a neces-
sidade da existéncia de espaco a ser utilizado
por aqueles que demandarem atencio. Ofertar
cuidado ao enlutado auxilia no processo de
elaboracdo das familias, no resgate de prazer
e continuidade da vida de quem permaneceu.
Todos os entrevistados que receberam
cuidado no processo de luto, apesar da di-
ficuldade e do sofrimento que vivenciaram
e vivenciam, conseguiram ressignificar suas
vidas, sem complicacdes, nesse processo. Vale
ressaltar o sofrimento de familias por mortes
esperadas ou naturais. O idoso tem dificul-
dade de enfrentar a perda do conjuge, por
mais esperada que possa ser. E, para quem
passa meses ou anos cuidando de um fa-
miliar doente, quando este tltimo falece e
finalmente ‘descansa’, isto nio significa o
descanso de quem fica, apenas o alivio pelo
fim do sofrimento do ente querido.
Propde-se o cuidado a demanda de familias
em luto, em seu local de atuacio, espaco e
possibilidade de implantacéo de intervencio.
Iniciado o cuidado, articulem-se os servicos,
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avalie-se o cumprimento dos objetivos e
divulguem-se os resultados, para que o luto
passe a fazer parte da atencdo integral em
saude no Brasil.

Entender essa dimenséo do cuidado implica
enfrentar as amarras do convencional, seja na
formalizacéo de protocolos e guidelines que
desconsideram a continuidade do cuidado as
familias de quem morre no hospital, seja na
transformacéo dos processos de trabalho, na or-
ganizacdo interna e no agenciamento de novos
papéis e relacdes para os que se envolvem com
essa tarefa, capaz de transformar arealidade e
as percepcoes de quem a ela se dedica.

Ao se adotar a perspectiva do sujeito im-
plicado, cré-se que muito importante no pre-
sente estudo tenha sido a obtencao, por parte
dos autores, de uma permissio epistémica
para interrogar os ‘instituidos’ (pesquisador,
equipe, hospital) no seu siléncio, abrindo-os
paranovos territérios de significa¢io, forma-
tando processos geradores de ‘ruidos’ no agir
cotidiano, pondo-os sob analise. Como se da
com a aposta que se advoga, de que aimplica-
cilo do sujeito permite constituir dispositivos
analiticos nos quais individuos e coletivos em
acdo podem néo somente operar, mas também
praticar uma autoandlise?®.
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