PROCESSO DE LUTO

DE PRESTADORAS DE CUIDADOS DE CRIANCAS COM DOENCA ONCOLOGICA

1. Introducao

O cancro infantil tem um impacto em toda a familia, sobretudo nos pais, desde o momento do
diagnostico (Klassen, Raina, Reineking, Dix, Pritchard, O’Donnell, 2007), a partir do qual sao
experienciadas um conjunto de perdas psicolégicas e/ou fisicas.

O facto de as mades se constituirem como as principais prestadoras de cuidados informais a
criancas com diagnostico de cancro (e.g. Cruce & Stinnett, 2003; Oliveira & Pimentel, 2006;
Oliveira, Queirds & Guerra, 2007), aliado a consideracdao de que o luto parental é considerado o
mais severo, intenso, complexo (e.g. Kreicbergs, Lannen, Onelov & Wolfe, 2007) e longo dos lutos
(Rando, 1993), justifica a necessidade de se desenvolverem estudos sobre este tematica.

O presente estudo tem como objectivo caracterizar o processo de luto com e sem morte da
crianca por parte de mades prestadoras de cuidados. Neste sentido, recorrendo ao instrumento
“Historias de Vida” de McAdams (2000), procurou atender-se as idiossincrasias das trajectorias de
vida destas maes e ao modo como as perdas e o luto sdo nas suas narrativas integrados.

2. Metodologia

2.1. Participantes

As participantes deste estudo sao duas maes (cuidadoras informais) de criancas que
receberam o diagnostico de cancro (Mae 1 sem morte da filha; Mae 2 com morte da filha).

Mae 1l Mae 2
Idade 31 anos 41 anos
Estado Civil Casada Casada
Mae, Pai e Filha
A do Famili Mae, Pai "
gregado Familiar ae, Pai (mais velha)
Sexo da filha Feminino Feminino
Idade da filha
aquando do 5 anos 6 anos
diagndstico
Gli dot
Diagnostico Cancro Renal 1OTA GO HONEO
cerebral
Morte da filha 7 o
(idade)
Planeada Planeada
Gravidez
35 semanas 40 semanas
Dist6cico Eutoécico
Parto

Sem complicagdes ~ Sem complicagdes

2.2. Instrumentos

Narrativa em 20,/ 25minutos da vida, como se de uma histéria se tratasse. E sugerido a dividao em
capitulos, atribuindo-lhes titulos.

* Ficha Sdcio-Demografica:

1-dados relativos ao prestador

. P Experigncia Fxperidncia  Ponto de Tomada - Cena Coimportants  C.oimportante Outro
de cuidados (e.g. género, grau de  emess” TERTER TREST HIE, meeteme [ e dagade scomienme
parentesco, idade, estado civil e
ntimero de filhos)

. N . Identificaciao do maior desafio enfrentado (como o enfrento essoas presentes e iimpacto que causouna
2 - dados relativos a crianca : Nistoria de vida do minte ¥ e
(data de nascimento, existéncia e A\ 4
pOSi(; 30 na fratria género Influéncias na “histéria de vida”: positivas e negativas
s ’

Identificagdo da pessoa, grupo ou orgamizagdo, que teve ou temm influéncia negativa e positiva, na sua

agregado familiar, diagnostico e historia de vida,
idade aquando o diagndstico)

3 - dados relativos a gravidez
(planeamento, gravidez e parto). e historias de famlia

As historias e a “historia vital”

|¢

Historias que poderao ter tido algum tipo de influéncia sobre a sua propria historia, exemplo: cinema, livros

Futuras alternativas para “historia vital”

: 4 b A g : 144 Mud cef t 1- do de dois futuros dif t historia de vida: itivo (
" Entrevista “Historias de Vida”, i fne coomecesse) « nmmegative, indesiavel(a e e ue posss acontecer, mas sepera e
. ndo acontega)
McAdams (2000): narrativa das

‘4

trajectérias de vida dos sujeitos
(Vide quadro 1).
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Identificagdo de mmdangas ocorridas na vida espiritual /religiosa e crengas e valores

Tema Vital

Identificagdo de tema representativo da sua historia de vida

Outros

|¢

Abertura para expressdo de algumn tipo de informacgao percebida como relevante para melhor compreensao

2.3. Procedimentos P e
Quadro 1

2.3.1. Recolha de dados

A administracdo do questiondrio sécio-demografico e a realizagdo da entrevista “Historias
de Vida”, de McAdams (2000) decorreu em 2009, tendo lugar na habitacdo das participantes.
A duracdo das entrevistas foi de, sensivelmente, 90 minutos.

2.3.2. Tratamento de dados

A entrevista foi gravada em 4udio, tendo sido, posteriormente, transcrita na sua totalidade.

Os dados recolhidos foram analisados com o recurso a uma metodologia de caracter
qualitativo, mais concretamente a Andlise de Contetido, integrando concomitantemente
principios da Grounded Theory .

Contactos
* anasofiasilval6@gmail.com

** cramosfigueiredo@gmail.com
*** ylima@porto.ucp.pt

3. Resultados

4 , , ) )
A minha filha nasce, mas com alguns problemas (...) Nasceu com a sindrome dos

Nascimento orgaos aumentados, nasceu com a lingua aumentada e com o0s rins aumentados -
Mae 1

\_ J

4 . , . . - )

O cancro foi diagnosticado quando ela tinha 5 anos (...) Sabia que ndo era bom,

Diagnostico mas também nunca pensei que fosse cancro (...) era maligno e tinha que ser

kopemda 0 mais depressa possivel (...) Foi logo um pesadelo! — Mae 1

J

(- L . L~ y . )
E fazer a quimioterapia(...) O que custa mais sdo os primeiros tempos, o impacto

Tratamento inicial (...) Lembro-me de querer fugir (...) é um desespero, é um mundo que se
kabre, e uma sensacdo horrivel...uma impotencia tao grande — Mae 1

...acabou o tratamento, estive um ano com ela e quando ela 1a ficando melhor, fui
Pos-tratamento levando a M. para o infantario, um bocadinho de manha, outro bocadinho a tarde

para ela se ir habituando e depois fui trabalhar, um ano depois - Mae 1 y

(Ela dizia que lhe doia a cabeca e eu dizia fecha os olhos a ver se passava, mas ndo passou \
(...) o tumor da F. nao era maligno, so que o sitio onde estava tornava-o maligno (...)
tivemos esperanga, no verdo disseram a sua filha ndao chega ao verdo. Ela vai durar 15
\dias a 3 meses e nao...durou meio ano - Mae 2 Y,

Capitulos de Vida

(...achamos sempre que estas coisas sO acontecem aos outros ; ...se calhar eles sio
pessoas escolhidas para dar um contributo (...) para nos abanar, para pensarmos estds
errado, muda a tua maneira de ser; ...pensamos que é impensdavel 0s nossos filhos irem
\.d_nossa frente e achamos que morremos muito velhinhos. — Mae 2 Y,

Crencas

("...0 tempo foi passando e nos sabiamos que ndo havia nada a fazer. ; ...perdi a minha
filha com seis anos, ndo foi com sete, porque a minha filha deixou de ser...aos sete
anos ja ndo era a minha filha (...) ja ndo era aquela F., era outra.; ...comecamo-nos a
\ abituar e a inteqrar e a viver mais ou menos uma vida como era antes — Mae 2 )

Processo de Luto

(A F. adoeceu e a partir dai a vida mudou completamente.; ...estava a pessoa que nio )

Mudancas nas . . . .
g era (...) mudou muito as mentalidades, mudou muito a maneira de ser, tornamo-nos

Prestadoras de

Cuidados outras pessoas.; Em termos psicologicos, ficamos todos muito afectados, alguns
\ desequilibrados...um deles o meu marido. - Mae 2 )
4 . . . . . . h
...0 melhor momento da minha vida foi o nascimento da minha filha. - Mae 1
High Point Foi o nascimento das minhas filhas (...) € algo que é nosso, que veio de nos (...)
kdeixamos de ser nos (...) e a nossa vida ¢ dedicada a elas - Mae 2

J

(" Foi ter uma filha com problemas, também o nascimento da minha filha (...) depois vem )
o cancro — Mae 1

Foi mesmo a doenga da F. (...) podiamos ter passado tudo o que passamos, mas se ela

\_ tivesse ficado bem...eu acho que isso esquecia — Mae 2 )

Low Point

(Com a doenga da minha filha (...) eu figuei um bocado revoltada, mas eu aprendi e
fiquei diferente - Mae 1

...fo1 a situacdo de perder a F. e de nos adaptarmos a uma vida e novas maneiras de
\ viver — Mae 2 )

Ponto de Viragem

Acontecimentos

Significativos - N

Foi a doenca da minha filha. (...) o choque, a revolta, porqué eu, porqué a minha

Maior Desafio filha?” - Mae 1

- J
4 q tra d 1 , . )

N gkl | ---uma doenga, outra doenca em casa...nem pensar, acho que isso era a pior coisa

"Histéria de Vida" que me podia acontecer (...) 1sso era a ultima coisa...mesmo! — Mae 2

- J

("...achamos, vamos pedir que isto vai-se resolver, né? Chegdamos a uma altura que vemos \
que nem pedindo muito...a coisa ndo vai ld de maneira nenhuma.; a fe agora tem alturas
(...) posso dever muito a Deus, mas ele também me deve. Deus tem uma divida para
comigo (...) ele tem contas a ajustar comigo, ele levou-me uma filha e nem perguntou

\_como ¢ que era, nem nada. - Mae 2 )
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4. Discussao e Conclusoes

/

E notéria a importancia que as prestadoras de cuidados atribuem a parentalidade, havendo uma centralizacdo das suas
narrativas nas filhas e no periodo de diagnostico, tratamento e, num dos casos, morte da filha. Sdo ainda evidentes as
mudangcas e influéncia que a perda das filhas teve na maneira como encaram a sua vida (e.g. pessoais, religiosas). Além disso,
segundo Rolim & Canavarro (2001), as perdas que se podem experienciar ao longo do ciclo de vida sdao diversas, sendo
frequente nas narrativas das participantes, elementos que caracterizam o processo de luto: ao longo da doenca e ap6s a morte.

Apesar de ambas as prestadores de cuidados vivenciarem um processo de luto, a forma como o fazem é distinta, facto que se
deve as suas idiossincrasias, sendo visivel a forma como integram a perda das filhas.

O luto é entendido enquanto “trabalho pessoal de adaptacao a perda” (Rolim & Canavarro, 2001, p. 271), e atendendo as
referéncias narrativas de cada uma das cuidadoras, 0 mesmo pode ser considerado adaptativo do ponto de vistas das reaccOes
manifestadas, remetendo para a identificacdo de um luto de caracter normativo, sem desvalorizar as especificidades das maes.

Embora com algumas semelhancas, as histérias narradas pelas cuidadoras informais aludem a um processo de atribuicao e
construcdo de significado distinto, sendo a perda das filhas percepcionada e integrada de modo diferente, em funcdao dos
aspectos idiossincraticos. Apesar deste facto, a tematica central dos seus discursos giram em torno das suas filhas e das
respectivas perdas, fazendo parte das suas Historias de Vida.



