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Abstract The scope of this study was to under-
stand how the process of anticipated grieving is
imbued in patients undergoing Hematopoietic
Stem Cell Transplantation (HSCT). A cross-sec-
tional clinical-qualitative study was conducted
on a sample of 17 patients, mostly women, mar-
ried, aged between 20 and 42 years and diagnosed
with Chronic Myeloid Leukemia. Data was col-
lected by semi-structured interviews applied in-
dividually and subjected to thematic content anal-
ysis. The results indicate that the loss of health
imposes a new challenge in a life history already
permeated by great hardships and premature loss-
es. It was found that the expected reactions faced
with normal grieving were expressed by the par-
ticipants and that the most prevalent coping strat-
egy was holding steadfast to their faith. Future
plans involved being healed, returning to nor-
mality and vocational rehabilitation. The results
may help the multidisciplinary teams to under-
stand the emotional implications of the illness/
treatment for implementing both preventive and
intervention strategies. The critical aspect is that
staff must be attentive as to how to communicate
the diagnosis and the possibility of outlining a
therapeutic plan, in order to augment the fight-
ing spirit of the patient and strengthen the bond
of trust with health professionals.

Key words Bone marrow transplant, Stem cells,
Grieving, Death

Resumo O objetivo deste estudo foi compreender
como o processo de luto antecipatdrio se instala
em pacientes a serem submetidos ao Transplante
de Células Tronco-hematopéticas (TCTH). Foi
realizado um estudo transversal, na abordagem
clinico-qualitativa. Amostra de 17 pacientes, a
maioria mulheres casadas, entre 20 e 42 anos de
idade e diagnostico de Leucemia Mieloide Croni-
ca. Dados coletados por um roteiro de entrevista
semiestruturada, aplicado individualmente e sub-
metidos a andlise de contetido temdtica. Os resul-
tados indicam que a perda da saiide impoe um luto
em uma histéria de vida ja permeada por priva-
¢oes e perdas prematuras. Constatou-se que as re-
agoes esperadas frente ao luto normal foram ex-
pressas pelos participantes e que a estratégia de
enfrentamento privilegiada foi o apego a fé. Os pla-
nos futuros envolviam alcangar a cura, retorno a
normalidade e reinsercao profissional. Os resulta-
dos podem auxiliar as equipes multiprofissionais a
compreenderem as implicagoes emocionais do ado-
ecimento/tratamento para implantagdo de estra-
tégias preventivas e interventivas. Como pontos
criticos, a equipe deve atentar para a forma de
comunicar o diagnéstico e a possibilidade de tra-
¢ar um plano terapéutico que mantenha vivo o
espirito de luta do paciente, reforcando o elo de
confianga com os profissionais de satide.
Palavras-chave Transplante de medula éssea,
Células-tronco, Luto, Morte
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Introdugao

O Transplante de Células Tronco-hematopéticas
(TCTH) constitui, na atualidade, um dos proce-
dimentos mais arrojados e promissores que sur-
giram nas tltimas décadas para o tratamento de
doengas onco-hematoldgicas, como leucemias e
linfomas. Trata-se, contudo, de um procedimen-
to que expde o paciente a risco significativo de
morte, em decorréncia dos efeitos colaterais da
terapéutica, que exige que o paciente seja subme-
tido a quimioterapia e induz um estado de grave
imunossupressao’.

Os primeiros conflitos psicoldgicos vivencia-
dos pelo paciente antecedem o transplante pro-
priamente dito. Sao os momentos da tomada de
consciéncia do diagnéstico da enfermidade de
base. O impacto psicoldgico do momento do di-
agnostico faz com o que o paciente e sua familia
enfrentem, nessa etapa inicial, a perda da vida
“normal”, tal como era vivida antes do diagnds-
tico, sendo obrigados a fazerem o luto pela rup-
tura da linha de continuidade do cotidiano es-
truturado anteriormente ao aparecimento da
doenga grave, além do pesar pela perda de proje-
tos, sonhos e esperanca no futuro® Aliado a es-
sas perdas, eles se vém forcados a encarar a ero-
sdo do mito de que as doengas fatais s6 aconte-
cem com 0s outros’.

Tratando-se da descoberta de uma doenga
com um progndstico tao reservado como o cin-
cer, a comunicagao do diagndstico suscita inevi-
tavelmente o temor ante a possibilidade da mor-
te. Passado o choque inicial, tem-se 0 momento
em que se inicia o processo de tomada de consci-
éncia das perdas, uma vez que, para muitos paci-
entes, essa possibilidade transforma-se em certe-
za e, consequentemente, o diagn()stico converte-
se em sentenca antecipada de morte*’.

As reagdes emocionais frente a um diagnos-
tico potencialmente fatal podem ser compreen-
didas como expressoes do luto antecipatério. O
processo de luto tem inicio jd na etapa diagnosti-
ca e se organiza em torno das perdas relaciona-
das aos aspectos concretos que sdo mobilizados
(perda da satde, hospitaliza¢do, afastamento do
cotidiano habitual, altera¢des da imagem corpo-
ral), juntamente com os aspectos subjetivos (per-
da do senso de controle, seguranga e autonomia,
déficit de autoestima, angustia)®.

Aliado a ruptura biografica imposta pelo di-
agnostico, a situagao de tratamento em uma uni-
dade hospitalar de alta complexidade e com ele-
vada taxa de mortalidade, como é o caso do
TCTH, contribui para o desencadeamento do

processo de luto antecipatério’. Em razdo das
peculiaridades dessa terapéutica, o procedimen-
to passa a ser visto de modo ambivalente, como
um tratamento salvador e, ao mesmo tempo,
ameagador®. Trata-se, porém, de uma possibili-
dade de salvagdo, muitas vezes considerada como
0 unico meio de se alcangar a cura quando se
esgotaram os recursos disponiveis ou outras al-
ternativas terapéuticas foram malsucedidas. A
esperanca de cura impulsiona a decisdo pelo
TCTH, muitas vezes visto pelo paciente como a
ultima tdbua de salvagdo e a unica chance que
ainda lhe resta’.

O luto vivenciado antes mesmo de se instala-
rem as perdas mais substanciais reveste-se das
mesmas caracteristicas e sintomatologia do luto
considerado normal: choque, negagdo, ambiva-
léncia, revolta, barganha, depressdo, aceitagdo e
adaptacdo, sendo parte de um processo sistémico
maior'’. Para a compreensido do luto antecipato-
rio é importante considerar como se deu o esta-
belecimento de vinculos na vida pregressa do pa-
ciente, para que se entenda melhor o processo de
rompimento ou esgarcamento dos lagos apds o
adoecimento. Essas vivéncias anteriores constitu-
em o cendrio para o desenrolar do luto antecipa-
tério, que pode se expressar de diversas manei-
ras, desde a impossibilidade do individuo finali-
zar situagdes incompletas, até paralisar-se na ne-
gacdo da iminéncia de terminalidade'. A quali-
dade do vinculo estabelecido primariamente de-
terminard a qualidade dos futuros e as possibili-
dades de enfrentamento e elabora¢do por ocasido
das perdas enfrentadas durante o ciclo vital'?.

Nos momentos de luta contra o avango da
enfermidade sdo acionadas estratégias para o
enfrentamento das situag(”)es estressantes, que
podem ser definidas como esfor¢os de natureza
cognitiva, afetiva e comportamental para lidar
com exigéncias, que sao avaliadas pelo individuo
como excedendo seus recursos adaptativos'. Tais
estratégias de enfrentamento utilizadas pelos pa-
cientes buscam a resolu¢do de problemas ou o
manejo das emog¢des mobilizadas, e representam
uma tentativa de obter algum controle diante das
situacdes vivenciadas'.

A extensdo e a duragdo das dificuldades re-
sultantes do diagndstico de cancer hematoldgico
e da necessidade de tratamento podem ser forte-
mente influenciadas pelas estratégias de enfren-
tamento utilizadas pelo individuo. As situagdes
problemadticas e estressantes, além de resultarem
em elevada carga de tensdao emocional, podem
apresentar a longo prazo efeitos cumulativos,
tanto fisicos como psicologicos'™.



Por outro lado, o luto pode se constituir em
um processo de aprendizagem, que permite uma
nova concepg¢do de mundo e um reposicionar-se
em relagdo a vida, caso predominem estratégias
como a reavaliagdo positiva das experiéncias ad-
versas. Desse modo, o luto antecipatério poderia
auxiliar o paciente na prepara¢do para o convi-
vio possivel com uma enfermidade cronica ou
para uma morte iminente'®.

A literatura disponivel nesse campo ainda é
incipiente, o que justifica a proposta de estudos
que possam contribuir para elucidar o processo
do luto antecipatério, de maneira a fornecer sub-
sidios para o planejamento de programas de in-
tervencdo e prevengao de complicagdes psicold-
gicas e psiquidtricas, decorrentes da exposi¢do
ao TCTH. Considerando o exposto, o presente
estudo tem por objetivo compreender de que
modo o processo de luto antecipatério se instala
em pacientes diagnosticados com uma doenga
potencialmente fatal e que serdao submetidos ao
TCTH.

Percurso Metodolégico

Estudo descritivo e exploratério, de abordagem
clinico-qualitativa, com recorte transversal. A
pesquisa clinica pode ser definida como aquela
que emerge da experiéncia clinica dos pesquisa-
dores. Esse tipo de delineamento de pesquisa estd
particularmente interessado em questdes ineren-
tes a clinica, devido ao lugar que o pesquisador
clinico ocupa no contexto de satide'”'®. Nessa
dire¢do, a experiéncia pessoal do pesquisador
afigura-se como fundamental para a escolha do
objeto de pesquisa e para o desenvolvimento do
trabalho de investiga¢ao®.

Participantes

A amostra foi composta por 17 pacientes,
sendo a maioria mulheres (9), casadas (15), com
idade entre 20 e 42 anos (sendo 10 com idade
superior a 28 anos) e diagndstico de Leucemia
Mieloide Cronica (13). Trata-se de uma amostra
de conveniéncia, obtida consecutivamente da lis-
ta de pacientes que se submeteram ao TCTH no
primeiro semestre de 2002. Sete pacientes foram
a Obito em um periodo de um ano pds-TCTH.

Instrumento

Foi utilizado um roteiro de entrevista semies-
truturada, delineado especialmente para contem-

plar os objetivos do presente estudo. As pergun-
tas visavam a coleta dos dados da histéria pesso-
al dos participantes (eventos marcantes vivencia-
dos durante a infancia e juventude, namoro/ca-
samento, educag¢do formal, inser¢do laboral, per-
das importantes ocorridas ao longo do ciclo vi-
tal), da histéria familiar (relacionamentos com
os pais, irmdos, namorado, conjuges), da vida
atual (sadde, alimentacdo, sono, atividades de la-
zer, visando a obten¢do de indicadores sugestivos
de estresse, ansiedade e depressdo), do adoeci-
mento (etapa diagnostica, acesso a informagoes
sobre a doenga), do processo de tomada de deci-
sdo acerca da realizagdo do transplante (infor-
magdes e expectativas em relacdo ao procedimen-
to), da doagdo da medula 6ssea (escolha do doa-
dor, informacdes, e expectativas sobre o processo
de doagdo) e dos projetos futuros.

Cuidados éticos

Assumiu-se, como principio bdsico, o respei-
to aos voluntarios e a institui¢do hospitalar na
qual os dados foram coletados. O projeto foi
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
institui¢do que serviu de cendrio ao estudo. To-
mou-se o cuidado de esclarecer antecipadamente
o0s objetivos da pesquisa e as condi¢des de sigilo,
salientando-se que a pesquisa s seria realizada
com aqueles que concordassem com os termos
do estudo e assinassem o Termo de Consenti-
mento Livre e Esclarecido para sua realizagao
Dessa maneira, na abordagem dos participantes
foi ressaltado o carater sigiloso e voluntdrio da
participacdo, explicitando que uma eventual re-
cusa ndo acarretaria em prejuizos de qualquer
tipo no acompanhamento realizado no servigo.

Procedimento

Coleta de dados

Os dados foram coletados no momento ime-
diatamente anterior & interna¢do na enfermaria
da Unidade de TCTH, em regime de isolamento
protetor. As entrevistas foram realizadas em
ambiente reservado e gravadas em dudio, medi-
ante a anuéncia dos participantes. Seguiu-se um
roteiro semiestruturado previamente estabeleci-
do, com base na literatura e na experiéncia clinica
e cientifica dos pesquisadores. O roteiro de en-
trevista semiestruturada foi aplicado individual-
mente, em situacdo face a face. Cada entrevista
teve durac¢do de, aproximadamente, uma hora.
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Anilise dos dados

As entrevistas foram posteriormente trans-
critas na integra e literalmente, constituindo o
corpus da pesquisa. Foi utilizada a anélise de con-
tetido tematica, visando a identificar concepgdes,
crengas, valores, motivagdes e atitudes dos parti-
cipantes do estudo. Primeiramente foi realizada
uma leitura flutuante e compreensiva do materi-
al, para conhecer as generalidades e particulari-
dades dos relatos dos participantes. Em seguida
empreendeu-se uma exploracdo do material, a
partir de leituras sucessivas e exaustivas, tentan-
do ir além das falas explicitas, buscando com-
preender os contetidos implicitos e latentes. Por
fim, foi realizada uma sintese interpretativa, vi-
sando a articular o objetivo do estudo, a funda-
mentagdo tedrica adotada (teoria do luto anteci-
patorio) e os achados empiricos®.

Resultados

Do corpus analisado emergiram as categorias:
“Historia de vida permeada por perdas preco-
» «

ces”, “Luto, adoecimento e tratamento” e “Estra-
tégias de enfrentamento e planos futuros”.

Histéria de vida
permeada por perdas precoces

A maioria dos participantes era oriunda de
municipios de pequeno porte do interior de di-
versos estados brasileiros, provinha de familias
desprivilegiadas do ponto de vista socioecond-
mico e necessitaram trabalhar ainda na infancia
para contribuirem com o or¢amento familiar. As
narrativas acerca das trajetorias revelam vidas
marcadas ndo apenas por dificuldades e priva-
¢des materiais, mas também por perdas preco-
ces de pessoas significativas: morte dos pais na
infancia, perda de irmaos, filhos e conjuges.

Minha vida foi muito sofrida. Minha mae
morreu no parto do meu irmao, o que veio depois
de mim. Eu era muito nova. O meu pai casou com
outra mulher, ela era muito ruim pra nds. (Femi-
nino, 30 anos, casada)

Ela [filha] nasceu de parto prematuro no oita-
vo més, ela nasceu com o pulmdao... o pulmdo dela
ainda ndo estava formadinho, af ela teve parada
cardiorespiratéria. (Feminino, 25 anos, casada)

As perdas prematuras de entes queridos am-
pliaram a vulnerabilidade a que as familias esta-
vam expostas. Apareceram também dificuldades
no relacionamento estabelecido com os pais, sen-
do que metade dos participantes foi criada por

outros familiares, em decorréncia de negligéncia
ou abandono sofrido por parte das figuras pa-
rentais.

A coisa mais negativa [da infancia] foi que
minha mae largou nds... largou nds com meu pai e
com a minha avé. E, minha mae foi embora e le-
vou os dois meninos. (Feminino, 20 anos, casada)

Em decorréncia das inimeras dificuldades vi-
venciadas no plano de relacdes familiares, o ca-
samento precoce parece ter sido uma “solu¢ao”
encontrada pelos participantes, em especial as
mulheres, para se evadir de uma situagdo emoci-
onal insustentdvel. Corroborando esta hipotese,
no discurso das mulheres aparece também a gra-
videz nao planejada e a “fuga” de casa com o na-
morado como meios de deflagar um novo na-
cleo familiar, com a ascensdo a novos papéis e
func¢oes familiares.

Eu tinha 14 anos quando comecei a namorar e
eu fugi com ele. Foi muito rdpido, foi uma coisa
assim, que na adolescéncia, né, é assim. Tanta ilu-
sdo, né? Mas deu certo, ndo foi coisa perdida. (Fe-
minino, 26 anos, casada)

Luto, adoecimento e tratamento

As reagdes descritas pelos participantes por
ocasido do diagnoéstico e da tomada de decisao
pela realizagdo do TCTH sao semelhantes as per-
cebidas em um processo de luto normal, envol-
vendo emogdes e sentimentos intensos, tais como:
choque, negag¢do, ambivaléncia, revolta, barga-
nha, depressao e aceitagao.

Choque

Alguns participantes referiram auséncia de
sintomatologia, enquanto e outros perceberam
sintomas como fraqueza, dores dsseas, vomitos
e aparecimento de “carogos” ou “inguas’, que 0s
fizeram buscar avaliagdo médica.

Em maio de 2005 fui ao médico fazer exame de
rotina. Ele me falou que eu tava com um tipo de
anemia. Ai ele me passou um remédio e que me
deu muita dor no corpo. Eu sé piorava e ai ele me
encaminhou. (Feminino, 31 anos, casada)

Por residirem em cidades sem recursos de sau-
de mais sofisticados, tiveram que se deslocar até
centros urbanos mais desenvolvidos a fim de ob-
terem o tratamento adequado. Ao tomarem co-
nhecimento do diagndstico, a reagdo predomi-
nante foi de incredulidade e paralisia:

No comego nao vou te dizer que resolvi lutar,
assim, de cara. Fiquei paralisado, parecia que a
ficha nao queria cair. Depois de um tempo é que



cai na real, me conformei que estava doente e re-
solvi me tratar. (Masculino, 38 anos, casado)

Negacao

Em fun¢do da ndo correspondéncia, em mui-
tos casos, entre a expressdo fenomenoldgica da
sintomatologia e da gravidade doenca, védrios
participantes ndo acreditaram na seriedade do
seu quadro clinico e esperavam a confirmacio
de um suposto “erro” da equipe médica.

Nao podia ser tdo grave. Eu ndo sentia nada
tdo sério, s6 desanimo e fraqueza. Como alguém
pode ter uma doenca tdo grave e sentir tdo pouco?
Eu ainda esperava que algum exame desmentisse o
que os médicos falavam. (Masculino, 22 anos, sol-
teiro)

A negacdo, nesses casos, parece ter sido um
modo de ganhar tempo para absorver o choque
do diagnéstico e ajustar-se a nova realidade, que
se impunha de maneira inexordvel. Em todos os
casos esta foi uma reagdo transitoria, que aos
poucos foi se dissipando sugerindo a utilizacdo
mais exitosa dos recursos adaptativos.

Ambivaléncia

A ambivaléncia afetiva apareceu claramente
no desejo de lutar pela sobrevida versus entre-
gar-se a desesperanca e desconfianga em relacido
ao sucesso do TCTH.

Jé ouviu o dito: se correr o bicho pega, se ficar
0 bicho come? E isso, se eu corro e faco o transplan-
te, posso morrer. Se eu fico e ndo fago, ai morro
mesmo. Mas sei que com o transplante ainda tem
chance de nao dar certo. Entdo o que fazer? (Mas-
culino, 25 anos, casado)

A perplexidade vivenciada no primeiro estd-
gio do diagndstico parece se estender ap6s a des-
coberta da condigdao paradoxal do tratamento,
quando o paciente descobre que sua situagdo é
critica e que tem pouca margem de liberdade para
exercitar sua escolha. Nesse contexto, nenhum
caminho lhe parece seguro, o que requer um es-
for¢o no sentido de fazer um balanco dos riscos e
beneficios de se submeter a terapéutica do TCTH
em vez de persistir no tratamento convencional.

Revolta

A revolta foi expressa desde um questiona-
mento dirigido a Deus sobre o porqué do adoe-
cimento até uma interpelacao dos médicos, pelo
modo descuidado como foi comunicado o diag-
nostico:

Eu tinha muito medo de questionar por que
Deus estava fazendo isso com a gente. Sou crente,
sempre tive muita fé... E hoje ndo questiono por-
que Ele fez isso, mas me questiono se Ele realmente
existe. (Feminino, 26 anos, casada)

A revolta pode se instalar sob a forma de con-
testagdo da existéncia da divindade. Nos casos em
que o médico apresentara a previsio do tempo de
sobrevida, a relagdo com a morte era fortalecida e
o0 impacto do diagnéstico se fazia ainda mais de-
vastador.

Eu chorei um monte... fiquei desesperada. Ele
me falou que se eu ndo fizesse o transplante ia viver
cinco anos. Eu ndo queria ouvir isto, né? Nesse
momento a minha vida estacionou. Vocé nao tem
mais planos, porque teus sonhos acabam. (Femi-
nino, 28 anos, casada)

Barganha

Passada a revolta, os pacientes reuniram for-
gas para enfrentar a dura realidade do adoeci-
mento e se prepararam para se submeterem ao
tratamento. Nesse momento estabeleceram
“acordos” com a equipe de saude, fizeram pro-
messas e tentaram barganhar com Deus, na ten-
tativa de alcangar uma recompensa pelo sofri-
mento infligido.

Parei de lutar contra. Nao foi mais questionar
o0 que me pedem. Vou fazer tudo certinho, seguin-
do direitinho o que eles falam, o que mandam, nao
tem como dar errado. Mudei de religido. Agora
entendo que essa doenga veio com um propésito na
minha vida e tenho fé que vou alcangar a graga da
cura. (Masculino, 36 anos, casado)

Depressao

Os pacientes, em geral, jd haviam ouvido falar
sobre 0 adoecimento, mas tinham pouca informagao
sobre sua enfermidade especifica. Observou-se que
muitas das fantasias em relagdo a origem da doenga
traziam contetidos indicativos de autoculpabiliza-
¢do, o que contribuiu para aumentar o fardo emoci-
onal do diagnéstico e reduzir as possibilidades de ela-
boragao psiquica do sofrimento resultante.

Ah, ndo sei... Se eu disser, alguém pode achar
que eu sou louco. Ndo sei... mas eu penso dessa
maneira. As vezes pode ter sido um descuido quan-
do eu lidava com veneno de lavoura, ou as vezes
pode ter sido porque eu mexia com carvao. Eu ndo
me cuidava, agora é sé tristeza. (Masculino, 28
anos, casado)

Meu marido me falava: “néo chupa limado que
afina o sangue”. Mas eu insitia em chupar. Ai afi-
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nou mesmo e veio a leucemia. Ele tava certo. Eu
fiquei arrasada, triste mesmo, como fiz isso comi-
go? (Feminino, 42 anos, casada)

Aceitagao

A aceitagdo da doenga veio acompanhada da
possibilidade de se submeter a um tratamento
que poderia viabilizar a cura. O transplante apa-
rece, em um primeiro momento, como um fator
tranquilizador frente ao impacto do diagnosti-
co: “a doenga é grave, mas tem tratamento”.

Ai ndo tinha o que pensar, né? Eu tinha que
fazer. Eu tava disposta a aceitar o que o médico
dissesse, porque eu jd estava ruim mesmo. (Femi-
nino, 29 anos, solteira)

Na medida em que eram fornecidas informa-
¢oes pela equipe, as preocupagdes retornavam, em
especial no que se refere a necessidade de quimiote-
rapia em altas doses, considerada o grande fator
ameagador do TCTH.

Quando o doutor falou, nio aceitei logo de cara.
Tive muito medo. Tive medo da quimioterapia,
que eu sabia que era muito forte. E depois me fala-
ram do tal do cateter, ai sim é que eu tive mais
medo. (Masculino, 38 anos, casado)

A decisio pela realizagio do TMO foi funda-
mentada na opinido dos médicos e dos familiares,
bem como na esperanga de cura. Apesar de terem
feito essa op¢ao, alguns pacientes ndo estavam con-
fiantes no sucesso da terapéutica.

O transplante me preocupa. Porque eu ndo co-
nhego, ndo sei o que vou passar. Eu nio sei se vai
dar, nao. (Feminino, 32 anos, casada)

Querer ficar bom, eu quero... mas tem hora
que a gente fica meio... nao sei se vai dar certo...
mas espero que vd correr tudo bem. (Masculino,
42 anos, casado)

Estratégias de enfrentamento
e planos futuros

As estratégias de enfrentamento utilizadas
para lidaram com as situagdes de adoecimento e
tratamento foram: o apego a fé, seguido da bus-
ca de apoio dos amigos e familiares, a confianca
na equipe multiprofissional e, por dltimo, a for-
¢a de vontade.

Deus dd jeito pra tudo. Eu acho que Deus pode
me ajudar. A gente se apega muito a Deus. Nem
tudo é que nem a nossa vontade. Meus amigos me
ajudam muito. Entdo eles estdo rezando. Eu passei
a rezar mais depois que fiquei doente. (Masculino,
42 anos, casado)

Finalmente, em relacdo aos planos e desejos,
em primeiro lugar apareceu o desejo da cura e do

retorno a “vida normal”. Em termos de planos
futuros, a questao da profissdo foi dominante
na maioria dos relatos, aparecendo o desejo de
retomar ou modificar a ocupagdo que exerciam
anteriormente, além da vontade de voltar a estu-
dar e de criar os filhos.

Discussao

Os resultados evidenciam que, antecedendo ao
adoecimento e tratamento, uma questdo prelimi-
nar aparece com muita for¢a: a histéria de vida
dos pacientes, de onde vieram, quais as suas mar-
cas, que padrdo de vida levavam e o que perde-
ram ou foi substancialmente modificado em de-
corréncia das vicissitudes da doenca e do trans-
plante.

A anilise dos dados das entrevistas permitiu
constatar que a vida dos participantes foi mar-
cada por privagdo material, acarretando a neces-
sidade precoce de inser¢dao no mundo do traba-
lho ainda na infancia, além de dificuldades no
plano dos relacionamentos familiares. Consta-
tou-se também um histérico de perdas prema-
turas de pessoas muito préximas e significativas,
tais como: pai, marido, filhos.

A compreensao das histérias de vida, vincu-
los afetivos pregressos e reagdes aos rompimen-
tos precoces desses vinculos sio dados impor-
tantes para a compreensdo da forma como ocor-
reu o luto antecipatdrio desses participantes'’.
Esse seria o “pano de fundo” para a compreen-
sdo do momento delicado da vida dos pacientes,
no qual a perda da satide representa uma perda a
mais na vida de quem sempre teve tdo pouco.
Nesse sentido, estar exposto a uma doenga grave
adquire um significado muito especifico, que vai
além da possibilidade de perda do bem maior,
que é a propria vida.

Fica evidente o movimento inicial de choque
e negacdo da aspera realidade do diagndstico,
seguido por rea¢des de ambivaléncia, revolta, in-
decisdo, barganha, depressdo e, posteriormente,
aceitacdo. Essas reagdes, esperados no luto pro-
priamente dito, sdo comuns nos casos de luto
antecipatdrio™.

O choque e a nega¢do do diagndstico vém
acompanhados pela necessidade de compreen-
sdo da origem do adoecimento. Nao dispondo
de uma explicagio cientifica que desvele sua etio-
logia, os entrevistados valorizam o sofrimento
psiquico, as dificuldades financeiras e o excesso
de trabalho como provaveis mecanismos desen-
cadeadores da doenca. Tais explica¢des propos-
tas para o adoecimento figuram também no dis-



curso de outros pacientes com cancer investiga-
dos no contexto brasileiro*. A construgao de re-
presentagdes sobre a origem do problema pode
revelar uma busca de significados para o adoecer
que estejam inscritos na prépria cotidianidade.
Esse fendmeno pode ser interpretado como um
esfor¢o para dotar de sentido e tornar familiar
(e, portanto, mais préoximo e conhecido) o cara-
ter desconhecido, enigmatico e profundamente
desconcertante da enfermidade.

Diante do quadro de incertezas e indefinigoes
geradas pela experiéncia vivida, torna-se com-
preensivel que o impacto do diagndstico seja de-
sencadeador de vivéncias de revolta e desespe-
ranga, bem como se entende a necessidade dos
pacientes de se sentirem acolhidos e amparados
no momento em que se sentem devastados e vul-
nerdveis. A comunicag¢do do diagnéstico do can-
cer, na perspectiva do paciente, implica muito mais
do que receber passivamente um comunicado
impactante, pois se trata, para ele, de um marco
divisor do tempo entre um antes e um depois des-
sa comunica¢do. Nesse instante, mais do que
uma profusdo de informagdes acerca do diag-
noéstico e do progndstico, o paciente necessita do
conforto oferecido pelos profissionais de satide e
pela possibilidade concreta de um tratamento que
lhe acene com alguma esperanca e consolo®.

Para o paciente, o que hd de pior na comuni-
cagdo do diagnoéstico ndo é tanto o contetdo da
mad noticia, mas a expectativa do que vai aconte-
cer depois®'. Essa énfase na importancia do
progndstico auxilia na compreensao da insatis-
facdo, manifestada pela metade dos pacientes
sobreviventes incluidos no presente estudo, quan-
to a forma como foi comunicado o diagndstico,
sendo que a queixa maior refere-se a estimativa
oferecida em relagdo ao tempo de sobrevida, em
geral de cinco ou seis anos. Esse tipo de explica-
¢do médica impessoal, pautada na comunica¢ao
de taxas, previsdes e estatisticas de sobrevivéncia,
ndo contribui para amenizar o impacto causado
pelo contato com a possibilidade da finitude; pelo
contrario, faz com que muitas vezes o paciente
perca a confianga na equipe multiprofissional que
o atendeu®.

Obviamente, a tarefa de se dar uma ma noti-
cia ndo é nada simples***. O profissional encar-
regado deve assumir uma postura ativa, no sen-
tindo de comunicar e transmitir informagdes e,
ao mesmo tempo, deve adotar uma atitude em-
pética, para acolher o sofrimento do paciente e
manter viva sua esperanca de recupera¢ao®?.
Tal postura empdtica e, em especial, a percepgao,
por parte do paciente, do acolhimento proporci-
onado pelo profissional de saude, pode néo so-

mente atenuar o impacto do diagndstico, como
também auxiliar no posterior ajustamento fren-
te a situacao de tratamento e recuperagao do pa-
ciente.

Em uma tentativa de amenizar o impacto dos
eventos estressores, associados ao diagnéstico de
uma enfermidade grave e aos percalgos de seu
tratamento, os pacientes fazem uso de algumas
estratégias de enfrentamento?'. No presente es-
tudo, constatou-se que as formas eleitas para en-
frentarem a da situagdo do adoecimento e do
tratamento compreenderam: o fortalecimento da
fé e do vinculo de confianga com os profissionais
da equipe de satde, o0 apoio familiar e a “forca de
vontade”.

Sem duvida, a estratégia mais utilizada pelos
participantes foi a fé. A utilizacdo da fé como
principal recurso de enfrentamento também foi
encontrada em diversos estudos que abordaram
areagdo de pacientes frente a descoberta do can-
cer’»*, Em estudo realizado no mesmo cena-
rio hospitalar da presente investiga¢do, a partir
dos discursos das criangas e adolescentes que so-
breviveram ao TCTH, foi constatado que, para
esses pacientes, ter fé e acreditar em Deus foram
recursos imprescindiveis para o enfrentamento
das adversidades da situagdo de tratamento'.

Esse apego a fé pode ser compreendido como
abusca do sagrado, em resposta as questdes exis-
tenciais suscitadas frente a vivéncia da finitude
desencadeada pelo adoecimento e pela exposi¢ao
aos riscos inerentes ao tratamento®. A fé, nesses
casos, teria o poder de proporcionar alivio, como
um bélsamo capaz de cicatrizar as dores provo-
cadas pelo desatino da existéncia. Desse modo, o
apego a fé aparece como recurso que poderia vir
a dar algum sentido para a experiéncia desesta-
bilizadora do adoecimento e do tratamento, o
que auxiliaria no processo de enfrentamento do
diagnoéstico e do TCTH*.

Um dado importante a ser considerado quan-
do se menciona a condigao psicolégica dos paci-
entes submetidos ao transplante é a modificacdo
que eles implementam na forma de viver a vida,
diferentemente do desejo de resgate da “normali-
dade” perdida. Esse desejo de reversibilidade a si-
tuagdo anterior ao adoecimento nunca é satisfei-
to, uma vez que a vida desconhece a reversibilida-
de’. Além disso, desistir da ambi¢do de lograr a
restitui¢do ao estado anterior ao adoecimento
pode vir a ter um efeito libertador, permitindo a
criacao e institui¢do de novas normas, de uma
forma de viver renovada. O que aparece depois
do adoecimento é um ser modificado, que mes-
mo quando apto a alcangar o mesmo desempe-
nho de que era capaz antes da enfermidade, agora
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o faz percorrendo caminhos diferentes. Ao doen-
te é exigida a cria¢do de novas normas que permi-
tam a continuidade de sua vida, porém de uma
que ndo continua idéntica a de antes®.

Chama a atengdo a frequéncia com que apare-
ce 0 desejo de reorganizacao da vida profissional.
Tal desejo pode ser tanto desencadeador de ansi-
edade, quanto funcionar como incentivo para o
enfrentamento da situagdo de adoecimento e do
tratamento®. Por isso, é de fundamental impor-
tancia o trabalho de reabilitacdo ocupacional para
melhorar a qualidade de vida desses pacientes®.

Esses desejos e planos futuros, por si so, re-
presentam um indicio de qualidade de sobrevi-
véncia, uma vez que esses pacientes vao além da
condi¢ao estagnada de sobreviventes ao cancer.
Eles buscam ndo permanecer aprisionados no
presente opressivo, mas se permitindo projetar
no futuro, elaborando ou reelaborando seu pro-
jeto de vida*. Assim, do ponto de vista do imagi-
ndrio, o futuro é investido nio mais apenas com
temores e apreensdes, mas como pleno de po-
tencialidades criativas e restauradoras.

Consideragoes Finais

Pode-se concluir que o diagndstico do um cancer
hematoldgico, apesar dos conhecidos avangos da
medicina, ainda continua sendo encarado como
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sindénimo de sentenca de morte para o paciente,
desencadeando a vivéncia do luto antecipatdrio®.

Apos conhecer o diagndstico inicial, o paci-
ente e seus familiares tentam compreender e dar
sentido a doenga e ao tratamento, sendo frequen-
tes os sentimentos de medo e incertezas quanto
ao povir”. Nesse cendrio delicado, é de funda-
mental importancia oferecer ateng@o as necessi-
dades emocionais do paciente e do familiar™.

Uma das formas de atenuar tal sofrimento é
estabelecer um vinculo baseado na empatia e na
capacidade de transmitir esperanca para o paci-
ente na etapa do diagndstico, sendo muito im-
portante nesse momento delinear um prognos-
tico, que pode ter implica¢des na forma de en-
frentamento da doenga e do tratamento*?.

Considera-se que o progndstico oferecido
deve ser realista e consistente com o conhecimento
cientifico que se dispde no momento, contudo, é
preciso levar em considera¢do o uso que o paci-
ente poderd fazer de tais informagdes e seu im-
pacto potencial sobre as suas expectativas de cura.
E recomendavel que os esclarecimentos sejam
pautados em uma linguagem clara, objetiva e
condizente com a capacidade cognitiva e emoci-
onal de cada paciente, que vai assimilar as infor-
magdes e prescrigdes médicas de acordo com suas
possibilidades e limites, “filtrando” o que lhe pa-
recer mais significativo e que faga sentido dentro
de seu contexto de vida.
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