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Luto e enfrentamento em portadores de esclerose moltipla: Dialogo

com a teoria de KUbler-Ross
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RESUMO

A Esclerose Mdltipla (EM) é uma doenga cronica e progressiva, que causa perdas motoras,
sensoriais e psicoldgicas. Objetivo: Compreender o processo de luto e enfrentamento de pes-
soas com esclerose miultipla, em diferentes periodos do diagndstico, sob enfoque das propo-
sicOes teoricas de Kibler-Ross sobre o processo de luto. Método: Foram realizadas
entrevistas semiestruturadas e foi feita a aplicagdo das pranchas um e 11 do Teste de Aper-
cepgdo Tematica a trés mulheres, uma delas estava em investigagdo diagnostica para EM,
uma tinha diagndstico de EM ha um ano e a terceira havia sido diagnosticada com EM ha cin-
co anos. Utilizou-se analise de contetido tematica para organizagdo dos dados e a teoria do
luto de Kiibler-Ross para analisa-los. Resultados: Diferengas na forma como cada participante
lidava com a EM puderam ser observadas. As participantes com diferentes periodos de diag-
néstico/investigacdo vivenciavam fases distintas do processo de luto e utilizavam diferentes
tipos de estratégias de enfrentamento. Conclusdes: O adoecimento conduz ao luto, que pode
ser uma forma para realizar o enfrentamento e ressignificar a vida na nova condigao.
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ABSTRACT

Grief and coping in patients with multiple sclerosis: Dialogue with Kibler-Ross
theory

Multiple Sclerosis (MS) is a chronic and progressive disease that causes motor, sensory and
psychological losses. Objective: To understand the process of grief and coping in people with
multiple sclerosis, at different stages of diagnosis, based on Kiibler-Ross' theoretical propositi-
ons of grief. Method: Semi-structured interview and application of pictures 1 and 11 of the
Thematic Apperception Test to three women, one in diagnostic investigation for MS, one diag-
nosed with MS a year ago and the third has been diagnosed with MS for five years. We used
thematic content analysis for data organization and the Kiibler-Ross grief theory to analyze
them. Results: Differences in the way each participant felt MS could be observed. The partici-
pants at different stages of diagnosis/investigation experienced a different phase of the grief
process and used different types of coping strategies. Conclusions: Iliness leads to mourning,
which can be a coping strategy to re-signify life in the new condition.

Keywords: grief; coping; multiple sclerosis; Thematic Apperception Test

Muiltiplos Fatores, tais como o contexto histérico, 0 momento da vida, a interligagao e in-
terdependéncia entre os seres humanos e a possibilidade de intervengdo na tomada de deci-
sOes, permeiam o ciclo da vida. Segundo Elder Jr. (1994), existem significados sociais em
cada etapa do desenvolvimento, que incluem a expectativa de acontecimentos préprios para
cada idade. Neste sentido, a fase adulta seria o periodo destinado a construgéo e consolida-
¢do na carreira profissional e a formacao familiar.

A Esclerose Mdltipla (EM) é uma doenga neuroldgica, cronica e autoimune, caracterizada
pela agédo inflamatéria e destrutiva nos axénios mielinizados, gerando lesdes no Sistema Ner-
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voso Central (SNC) (D’Amico, Patti, Zanghi, & Zappia, 2016).
As lesbes afetam os axonios irreversivelmente e geram per-
das neurolégicas persistentes e incapacitantes. Os sinais e
sintomas da EM séo variados, afetando aspectos motores,
sensoriais, visuais, vesicais e/ou intestinais, sexuais, cogniti-
vos e emocionais (Frankel, 2010; Giovannoni et al., 2016).

A EM é uma doenga que apresenta grande variagao de
seu perfil imunopatolégico, genético, demogréfico, clinico e
de resposta terapéutica (Comini-Frota, Vasconcelos, & Men-
des, 2017). O curso da EM ¢é altamente variavel e seu inicio é
mais frequente na idade entre os 20 e os 45 anos, embora
também possa surgir em criancgas e idosos. Sua prevaléncia
no Brasil estd estimada em 15 a 27,2 casos para cada
100.000 habitantes (Finkelsztejn, Lopes, Noal, & Finkelsztejn,
2014), sendo duas vezes mais frequente em mulheres do que
em homens (Goldenberg, 2012).

Segundo Goldenberg (2012), o diagndstico de EM é feito
por meio das evidéncias clinicas associadas aos exames de
imagem e laboratoriais. Tal avaliagdo considera a presenca
de um ou mais dos trés principais critérios diagnédsticos, sen-
do eles: evidéncias de pelo menos duas lesdes diferentes na
substancia branca do SNC; pelo menos dois episédios de
surto diferentes no curso da doenga; e/ou presenga de infla-
magao cronica do SNC, determinada a partir da analise de Li-
quido Cefalorraquidiano.

Além da angustia pelo longo e complexo processo de di-
agnostico, o carater cronico da EM pode ser entendido como
uma ruptura do ciclo esperado da vida. Genezini (2009) indica
que a experiéncia de adoecimento representa um ataque ao
corpo, ndo apenas fisico, mas também simbdlico. O adoeci-
mento ameacga ndo apenas com a possibilidade da morte e a
perda da salde, mas pela transformagao ou abandono de pa-
peis sociais, profissionais e pessoais exercidos anteriormen-
te, podendo desencadear um processo de luto. Para Parkes
(1998), o luto é um processo psicossocial transitério, com im-
pacto em toda a vida do ser humano, que ocorre a partir de
evento traumatico, seja este uma morte ou a perda da saude
e exige mudangas de concepgdes e reorganizagao dos pa-
peis sociais.

Ao observar o processo vivido por pacientes terminais,
Kiibler-Ross propos que a elaboragao da vivéncia do luto pas-
sa por cinco fases: 1. Negagéo e Isolamento, 2. Revolta, 3.
Barganha, 4. Depressdo e 5. Aceitacdo. Cada fase contém ca-
racteristicas proprias e pode ocorrer de forma concomitante
(Kessler & Kiibler-Ross, 2005; Kiibler-Ross, 2008; Kiibler-Ross
& Kessler, 2000). Embora haja controvérsias sobre a forma
como a teoria foi concebida (Afonso & Minayo, 2013), sobre a
linearidade no processo de luto ou mesmo sobre a existéncia
de sintomas de luto em vivéncia de adoecimento ou morte
(Holland, 2014), a teoria de Kiibler-Ross tem sido muito utili-
zada para tentar explicar como as pessoas lidam com suas
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perdas (Afonso & Minayo, 2013).

Na proposta de Kibler-Ross (2008) ao iniciar a tentativa
para lidar com uma perda, real ou antecipada, a pessoa pode
vivenciar uma fase de isolamento ou negagdo desua condi-
¢do. Em tal fase pode haver evitagdo de temas relacionados
a doenga como defesa tempordaria para enfrentar a perda da
saude. Podem surgir, ainda, sentimentos de raiva, revolta, sa-
dismo, inconformismo, inveja e ressentimento em relagdo a
doenga, a familia e a equipe de salde. Essa é a fase chama-
da de revolta (Kiibler-Ross, 2008; Simonetti, 2011). Ao ndo so-
lucionar sua situagdo com a revolta, a pessoa que vivencia o
luto pode tentar o estagio da barganha. Na barganha ocorre a
negociagdo como busca para solugédo do sofrimento. Séo co-
muns manifestagdes religiosas e de esperanga injustificada
na tentativa de modificar o desfecho da doenga. Porém, nao
se nega mais a chance da morte e/ou da mudanca no estilo
de vida, embora persista o desejo de continuidade de proje-
tos futuros (Kessler & Kiibler-Ross, 2005; Kiibler-Ross, 2008).
Quando confrontado com a ineficiéncia da barganha, o indivi-
duo pode vivenciar o estagio da depressdo. Nesse estdgio, a
perda esta iminentemente presente na vida do individuo, isso
provoca tristeza mas leva a uma percepgdo mais realista da
situacgao. A depressao pode ser de natureza reativa, surgindo
como consequéncia de uma perda ja consumada, ou prepara-
téria, antecipando uma situagdo iminente (Kibler-Ross, 2008;
Simonetti, 2011). Ao aproximar-se da realidade, a pessoa po-
de chegar a fase de aceitagdo. Nessa fase compreende-se
dos limites e possibilidades impostos pela situagdo (doenga
ou iminéncia da morte), tratamento e mudanga de habito. Co-
mo a percepgado € mais realista, ha maior flexibilidade emoci-
onal para lidar com a crise (Kiibler-Ross, 2008). Contudo, a
aceitagdo nao representa ficar feliz, mas entender que a per-
da é concreta e que, ainda assim, pode-se continuar vivendo
(Kessler & Kiibler-Ross, 2005).

Para doengas crénicas como a EM, o diagndstico repre-
senta o inicio do processo de luto para o sujeito e sua familia
(Genezini, 2009). Na elaboragdo do luto de pacientes croni-
cos, 0 que se busca é a adaptagdo a sua nova condigao res-
tritiva (Schmidt & Mata, 2008; Santos & Sebastiani, 2001), o
que passa pelo desenvolvimento de estratégias de enfreta-
mento condizentes com sua condigdo e personalidade.

Lazarus e Folkman (1984) indicam que tais estratégias
sdo praticas cognitivas e/ou comportamentais utilizadas em
prol da adaptacéao a circunstancias adversas. Tais estratégias
podem focar-se na modificagdo da situagao que deu origem
a desordem, ou na emogao, em que se busca regular o esta-
do emocional gerado pela condic¢édo estressora. Segundo Ca-
landri, Graziano, Borghi e Bonino (2017), as estratégias de
enfrentamento focadas nas emogdes sdo as mais utilizadas
por pessoas com EM. As estratégias de enfrentamento po-
dem, também, contribuir com o processo de luto e ajusta-
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mento psicolégico em pessoas com EM, ocupando a aceita-
¢do um importante papel mediador nesse processo (Grech et
al., 2016).

Calandri et al. (2017) apontam o diagnéstico da EM como
gerador de muito sofrimento, devido ao carater crénico, incu-
ravel e progressivo da patologia. Esse diagndstico exige en-
frentamento e adaptacdo a sua nova condigdo, podendo levar
ao luto. Mas esse é um aspecto da EM ainda pouco investiga-
do (Calandri et al., 2017; Uccelli et al., 2013; Grech et al.,
2016). Visando contribuir para o desenvolvimento do tema,
este estudo buscou compreender o processo de luto e en-
frentamento de pessoas com EM em diferentes periodos do
diagnéstico, sob enfoque das proposigdes tedricas de Kiibler-
Ross.

METODO

Estudo de caso de carater qualitativo, realizado com a
participacao de trés mulheres com idade entre 30 e 35 anos,
vivenciando trés momentos diferentes do diagndstico da EM,
acompanhadas no Ambulatério de Esclerose Multipla do
Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Triangulo Mi-
neiro. Uma das mulheres estava em investigacao diagnostica
para EM, as outras duas tinham diagnéstico definido ha um
ano e ha cinco anos. As participantes foram nomeadas como
Rosa, Tulipa e Margarida para manter o anonimato de suas
identidades.

As participantes foram selecionadas apds busca nos
prontuarios, considerando o periodo de tempo com relagao
ao diagnéstico e aproximagdo dos perfis (sexo, idade do ini-
cio do diagndstico, ndo ter comorbidades neuroldgicas e/ou
psiquidtricas). As duas participantes ja diagnosticadas com
EM possuem o tipo Remitente-Recorrente (EMRR) da doenga.

A coleta de dados foi realizada por meio de entrevista se-
miestruturada individual e da aplicagdo das pranchas 1 e 11
do Teste de Apercepgdo Tematica (TAT). As entrevistas acon-
teceram em local e horario agendados com as participantes e
abordaram caracteristicas individuais, gostos e preferéncias,
sintomas, tratamento, relagdes familiares, profissionais e so-
ciais e sentimentos e atividades antes e apds o surgimento
dos sintomas e/ou diagndstico da EM.

O TAT foi desenvolvido por Henry Murray, em 1938 e
adaptado para o Brasil por Maria Cecilia de Vilhena M. Silva,
em 1995 (Murray, 1943/2005). O teste é composto por 31
cartdes com imagens para desencadear proje¢cdo quanto a
temas pré-definidos. Scaduto (2016) e Inslegers et al. (2012)
indicam que o TAT é uma medida com capacidade para iden-
tificar a complexidade das representagdes das pessoas, qua-
lidade afetiva das representagdes, investimento emocional
nos relacionamentos, valores e preceitos morais e entendi-
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mento de causalidade social. Estudos sobre propostas de
corregao do TAT e sua utilizagdo em diferentes contextos po-
dem ser encontrados em Scaduto e Barbieri (2013) e Scaduto
(2016).

0 uso do TAT visou complementar a entrevista e ndo ava-
liar a personalidade das participantes, adotando-se apenas
os cartdes 1 e 11, devido aos temas que abordam. Segundo
Campos, Bach e Alvares (2003), a prancha 1 permite o reco-
nhecimento da angustia e luto, imaturidade atual, relagéo
com a autoridade, atitude diante do dever e ideal de ego,
aquisicdo de conhecimento, dindmica familiar e capacidade
de realizagdo e consecucgdo dos objetivos propostos diante
de nova situagd@o. Enquanto a prancha 11 avalia as atitudes
frente ao desconhecido, perigo e/ou instintos, capacidade or-
ganizativa do meio, formas de elaboragdo da angustias e an-
siedade e representagao simbolica para problemas.

Apds a coleta dos dados todas as entrevistas foram
transcritas e realizou-se a leitura flutuante do material, em
busca de pontos de destaque para definicdo das categorias,
segundo o referencial de andlise de conteldo proposto por
Bardin (2010). A leitura flutuante permitiu identificar as cate-
gorias: revolta com a vida, sentimentos negativos, superpro-
tecdo, mudangas profissionais, alteragbes nos papéis
familiares, percepgdes irrealistas, estratégias de enfrenta-
mento e ressignificagdo da vida. Em leitura detalhada e
exaustiva do material percebeu-se a possibilidade de inter-
pretacdo de algumas categorias como relacionadas ao pro-
cesso de luto e optou-se por trabalhar com esse recorte
interpretativo, sob referencial tedérico de Kiibler-Ross. O TAT
foi interpretado de forma ideogréfica e relacionado com a en-
trevista para tentar compreender o luto e o enfrentamento.

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
da Universidade Federal do Triangulo Mineiro (Protocolo
2461/2013) e todas as participantes assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido.

RESULTADOS E DISCUSSAQ
ROSA: 0 PERIODO DE INVESTIGAGAO DIAGNOSTICA

Rosa, 32 anos, encontrava-se em investigacao diagnésti-
ca ha quatro meses quando entrevistada. Possuia ensino mé-
dio completo, era solteira, economicamente ativa, natural de
Frutal (MG) e residia em Uberaba (MG) com seus pais e ir-
maos. O sintoma que a levou a investigar a doenga foi uma
dor no olho direito, seguida por dores de cabeca e progressi-
va perda da visdo. Esses sintomas duraram trés meses e ces-
saram apds internagao para tratamento por pulsoterapia.

Ao longo da entrevista, Rosa aparentou estabilidade, fa-
zendo uso de respostas superficiais, tentando normalizar as
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vivéncias relatadas. A doenga ndo ocupou espago em seu
discurso. Esse comportamento, interpretado como negacéo,
representa a primeira fase do processo de luto prevista por
Kibler-Ross e foi percebido em falas como a referente a in-
ternagdo para investigagdo diagndstica: “Foi tranquilo... foi
até bom, porque faz os exames tudo diretim né?”".

Rosa anula a possibilidade de ter EM, porém, para isso,
faz-se necessdrio também anular outros aspectos de sua his-
toria. Ela ndo destaca nenhum evento memoravel da sua in-
fancia “Minha infancia foi normal também..”, sua
adolescéncia “Também n&o. [...] Ndo... nenhum fato assim...
né?” ou vida adulta “Bom... ta sendo tranquilo, por enquanto...
pretendo ficar tranquila... [Ri]”. Contudo, ao responder ao TAT,
as histoérias apontaram parasentimentos, que podem relacio-
nar-se as duvidas sobre o diagndstico e medo de ter EM.

Prancha 1 (laténcia 10s): [rindo] Nossa, sou horrivel... fa-
zer uma redagdo... Bom, esse personagem parece que ta
bem pensativo, ndo sei, ele deve ta pensando assim... ah,
acho que esse violino ta estragado, ele deve ta pensando
“Como é que eu fago pra consertar ele?” T4 com semblan-
te triste [risos]... Ndo sei se a estéria t4 boa nédo, mas... [ri-
sos, 7 segundos de siléncio] Bom, ele ta bem triste e...
pensativo... [intervengdo da entrevistadora: Que aconte-
ceu?] Tentando ver como que ele vai fazer pra, no caso, se
tiver estragado... [a m&e corta: ela quer saber o que acon-
teceu com ele, vamos supor se assim, tem... ele ta doen-
te... como que vai fazer movimentar as mao] E pode ser...
talvez ele, num... [mostrando a imagem pra mae] ndo, mas
aqui... do jeito que ele td4 com as mdozinha... ndo tem co-
mo. Pra mim é isso, ele deve ta pensando em como ele
vai fazer pra [36s de siléncio]. Bom, ¢ isso... [risos, segui-
do de 8 segundos de siléncio] Bom o que eu acho é isso,
entdo... ndo tem mais nada assim que eu veja, assim
pra... s6 tem que terminar a estoéria né? Alias, eu nem co-
mecei... direito [risos, seguidos de 8s siléncio]. Bom o que
eu acho € isso, ele deve ta imaginando como é que ele vai
fazer pra [pausa] consertar esse violino... A estdria vai ter-
minar [pausa de 7s] eu acho que ele vai consegui conser-
tar esse violino e... aproveitar dele...

Prancha 11 (laténcia 24s): Essa imagem aqui parece
uma... caverna? [questiona a entrevistadora] [entrevista-
dora: ah, pode ser uma caverna, se vocé quiser] [risos de
ambas] Aiai... vamos supor que eu entrei nessa caverna...
[risos] entrei nessa caverna e vO [pausa] tenta [pausa] sai
dela [pausa 5 segundos]. [Voltando-se para a mie] Mae,
vem c4, agora € uma caverna... [risos e pausa de 12s] Fa-
lei pra ela, vamo supor que eu entrei nessa caverna e ago-
ra tem que [pausa] tentd sai dela [pausa 8s]. [M&e diz: Cé
encontrou cobra, bisorro que Cé tem medo] Tamém [pau-
sa] cobra, besorro, t6 apavorada, [pausa] gritando. [risos
seguidos de pausa] tentando me esconder atrds dessas
pedras [pausa de 8s] Minha solugéo ¢é gritar, pedi socor-
ro... [Entrevistadora: Como que a estéria termina?] [Mae
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responde se afastando: cé achou um estradinha... ééé,
rio... alguma coisa, vai continuar nesse rio ai pra vocé sair]
[Entrevistadora: Esse é o final da sua mae e o seu?] Entrar
nesse rio aqui, ndo sei nadar [risos de todos], v morrer
afogada [Mae: Morrer ndo... se vira ai] [risos da entrevista-
da] U¢, vamos supor que eu encontrei esse rio, nadei e ti-
ve uma saida sensacional! [risos].

As pausas e risos durante a construgao das histérias evi-
denciam dificuldade e ansiedade diante da possibilidade da
ruptura com o ideal de ego, relacionado a imagem de salde.
Além disso, diante do conflito e da duvida, a histdria é con-
cluida abruptamente, sem elaboragdo do conflito. Na respos-
ta a prancha 11, o pavor diante da possibilidade de
adoecimento e morte se evidencia pelo contelddo narrado,
pausas, risos e, novamente, auséncia de elaboragédo do con-
flito. A auséncia de outros personagens que possam ajudar o
her6i e os pedidos de interferéncia feitos a mae também po-
dem ser indicativos das dificuldades para lidar com os confli-
tos. A mae de Rosa torna-se a pessoa que expde os medos e
outros sentimentos préprios e da filha diante da experiéncia
do possivel adoecimento.

A presenga e as intervengdes da mae, ora espontaneas,
ora convidadas por Rosa, permitiram, ainda, questionar a pro-
tegdo e a alteragdo dos papéis familiares. Diante da pergunta
“Como era sua relagdo com sua familia antes e agora durante
esse periodo de investigacdo diagndstica?”, Rosa responde
“Bom... essa familia sempre foi... vamos dizer.. tranquila né?”
[A m&e interrompe]: ‘Ndo! De preocupacgdo, né?! Normal as-
sim... agora, em relagdo ao tratamento, a gente fica assim.. fi-
ca bem preocupada”.

TULIPA: UM ANO DE DIAGNOSTICO

Tulipa, 32 anos, possuia diagnéstico de EMRR ha um ano
quando participou da entrevista e lidava com sintomas ha
dois anos. E natural de Jodo Pinheiro (MG), onde residia. Pos-
suia ensino médio completo, estava casada ha trés anos e
meio e ndo tinha filhos. Era economicamente ativa, porém
avaliava a possibilidade de deixar o emprego em consequén-
cia das dificuldades da EM.

Relatou que os primeiros sintomas foram dores nos olhos
e fotofobia, evoluindo para dores de cabeca e tontura, perda
de sensibilidade e forga dos membros superiores e inferiores.
Durante a entrevista de Tulipa percebeu-se a dualidade sau-
de-doenga que organizava sua vida. O periodo anterior a EM
era significado como de saude plena, enquanto o atual relaci-
ona-se com o adoecimento.

Até 30 anos de idade eu ndo tomava remédio nem pra dor,
sabe? Desde criancinha até os 30 anos eu nunca tinha ido
num hospital. Agora depois que eu fui comegar a sentir
esses sintomas. Passei a sentir esses sintomas. (Em res-

121



#¢X INTERACAO EM
% #¢ PSICOLOGIA

posta a pergunta sobre como tem sido a vida adulta)

Apesar de buscar acompanhamento médico, Tulipa viven-
ciou os sintomas por um ano antes de obter o diagndstico.
Durante esse periodo foi tratada com ansioliticos, o que re-
sultou em ressentimento com a demora e erro do médico so-
bre seu quadro clinico.

Ai eu procurei um neuro em Jodo Pinheiro 1a... e ele me
disse que era cansago, estresse, assim.. [...] Ele me pas-
sou assim medicamento pra eu dormi, calmante, remédio
vermelho, assim, essas coisa. E eu tomei durante dois
meses e ndo via resultado nenhum. [..] Ai eu perguntei
ele, falei que queria uma coisa mais especifica, eu queria
saber o que que era, que eu via que ndo tava normal. Ai
ele falou que ndo era nada ndo, mas que ia pedi uma res-
sonancia sé pra despreocupar mesmo, como diz ele, por
desencargo de consciéncia. Ai eu vim c3, fiz a ressonan-
cia, ele viu ja ficou, assim, um pouco sem graga, ja viu que
ndo tava normal. Ai ele falou que pra ter certeza se era es-
clerose... Ele foi me explicar da doenca, até entdo eu nun-
ca ouvi falar, tinha ouvido falar de esclerose. Ele foi me
explicar um pouco, fiquei sem entender, fiquei com medo.
Ai foi pra Patos, fiz... pediu exame, consultei com outro
neuro, fiz o exame do liquor da medula né? Ai constou que
era mesmo [Esclerose Multipla]. (Em resposta a pergunta
sobre historia clinica)

Tulipa reconhece seus sintomas, mas acredita que a ade-
sdo ao tratamento poderd minimizar os efeitos da doenga, o
que pode representar uma forma de barganhar com o sofri-
mento. Em resposta a pergunta sobre sua percepgao do tra-
tamento, Tulipa responde:

Bom, hoje eu t6 tomando assim o medicamento, eu tenho
esperanga que... que... seja bom, que melhore né? Eu t6
tomando até entdo assim, eu senti duas vezes, depois que
eu t6 tomando [...] ai..e agora eu t6 sentindo o meu ouvido
zumbi, t4 com um zumbido forte... Num t6 ouvindo, mas
tenho com esperanga que... td recente que t6 tomando
medicamento né? que eu possa melhorar, assim...

Tulipa relata dificuldades consequentes da condi¢do da
doenca, mas demarca como maior dificuldade no trabalho, os
efeitos sociais de sua condi¢do e ndo possiveis limitagdes na
execucao de suas tarefas profissionais.

N&o, mudanga assim, eu t6 trabalhando normal, mas eu
sinto dificuldade, assim. [...] Eu ja até comentei com meu
marido que t6... eu vo ter que sair do meu servigo que eu
sinto muito cansagco [...] porque as vezes a gente fica as-
sim, as vezes, vira e mexe, as vezes a gente da uma recla-
madinha e é ruim né? Porque assim, trabalhar com o
patrdo, as vezes acha que num t4 sentindo, entdo, eu, pra
mim, as vezes pra prejudicar no emprego, eu prefiro sair.
(Em resposta a pergunta sobre mudangas no dia-a-dia
apos o adoecimento)
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Tulipa atribui a aspectos externos o surgimento do senti-
mento de tristeza e distanciamento social que vivencia. Ao
ser perguntada sobre mudangas em sua vida apds o adoeci-
mento, ela relata: “Eu tomo um remédio pra depressao que o
outro medicamento que eu tomo deixa a gente mais deprimi-
do, mais, assim né? Sensivel”. O isolamento social também
surge na resposta a pergunta sobre a relagdo com a familia
antes e depois do diagndstico: “Ah, sei 13, eu percebia que eu
ia na casa da minha méae com mais frequéncia, agora eu nao
vO muito. Assim, ndo sei, acho que t6 desanimada de ir 1a. Ai
eu ndo vO muito, antes eu ia mais”.

Além disso, o0 mecanismo de barganha também péde ser
observado no TAT, onde o esforgo do personagem é recom-
pensado pela “vitéria” na vida na prancha 1.

Prancha 1 (laténcia 8s): Bom, eu t6 vendo uma crianga,
saudavel, olhando pra um violino e ele ta pensando que
ele.. o sonho dele é tocar, mas ele ta com muita dificulda-
de [pausa 3s] mas como ele ¢ uma crianga ainda, ta jo-
vem, ele tem toda possibilidade de aprender... pode fazer
vdrias coisas, procurar profissionais, escolinhas, estudar
bastante que ele ainda pode sé um grande violinista. [pau-
sa 3s] E isso. [Entrevistadora: E como que a estéria termi-
na?] Hum, que ele cresceu, se tornou um adulto, né? E
conseguiu vencer seu sonho, que ele hoje é um grande vi-
olinista.

Enquanto as respostas a prancha 11 complementam os
contelidos expressos na entrevista, indicando vivéncias de
isolamento, soliddo e desamparo.

Prancha 11 (laténcia 10s): Perai deixa eu entendé que que
é essa imagem... que eu num t6 entendendo nada... eu
entendi que é uma cachoeira... [pausa 10s] parece um rio,
ta parecendo umas pedras, um tunel [pausa 21s] o que é
isso aqui? [Entrevistadora: Entdo, pode ser o que vocé qui-
ser?] Ah, eu imaginei, sei l4... parece um lago, num é ndo?
[Entrevistadora: E 0 que que aconteceu aqui nesse lugar?|
[pausa 9s] E, aqui t& me parecendo uma cachoeira muito
alta, uma dgua, um rio [pausa 14s] ixaa... [pausa 7s] td e
ai... [pausa 11s] [Entrevistadora: Nesse lugar que vocé
conseguiu imaginar... o que aconteceu?] E, ndo... aqui ta
me parecendo assim, uma cachoeira, um lugar feio, umas
crateras, uns... sei |3, t4 me lembrando um lugar triste, um
lugar feio, escuro... porque esse lugar ndo é... [pausa 8s]
eu t0 querendo... [Entrevistadora: Vocé tem uma estodria
pra ele?] Ahh sei |4, ndo... [pausa] acho que ndo, uma es-
téria pra ele... [pausa 13s] Bom, igual eu falei, eu t6 me
imaginando numa cachoeira, um lugar feio, um lugar que
eu acho que as pessoas nao devem ih, é um lugar perigo-
so, pode té animais... agressivos, um lugar que parece
tem morcego, ndo sei... [Entrevistadora: Como termina a
estdria?] Ai que € um lugar deserto, que néo é frequenta-
do por pessoas...
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MARGARIDA: CINCO ANOS DE DIAGNOSTICO

Margarida, 34 anos, possuia diagnéstico de EMRR ha
aproximadamente cinco anos quando entrevistada. Estava
casada ha 15 anos e tinha dois filhos (15 e 11 anos). Possuia
ensino médio completo, é natural e resistente de Jodo Pinhei-
ro (MG) e estava aposentada por invalidez ha quatro anos.

O primeiro sintoma percebido foi a perda progressiva - e
tempordria — da visdo. Relatou, também, a presenca de varios
outros sintomas, surtos e déficits ao longo dos cinco anos
desde o diagndstico. A evolugdo da doencga trouxe a Margari-
da limitag0es, entre elas a necessidade de deixar o emprego,
0 que gerou ressentimento.

Antes eu trabalhava em escritério e... no escritério, eu me-
xia com a documentacgéo de veiculo né, entdo... a minha ca-
beca ali tava sempre voltada, focada naquilo ali, eu tinha por
exemplo, cinquenta clientes, né? [...] Eu gostava, gostava do
que eu fazia, gostava de atender meus clientes. Entdo assim,
depois que eu adoeci... eu nem acreditei... porque, a minha
cabeca era tipo assim... grandona, sabe? E depois ela foi fi-
cando tdo pitititica assim ¢ [sinaliza com as mé&os o tama-
nhoreduzido]. Ai eu fico pensando, por qué? [siléncio 5s] Sera
que foi alguma coisa de errado que eu fiz? (Em resposta a
pergunta sobre mudangas no dia-a-dia apés o adoecimento)

Observam-se também dificuldades nas relagdes e papéis
familiares, com sua autopercepgdo como mae afetada pela
EM. Por exemplo, quando perguntada sobre como é a relagao
com seus filhos, Margarida traz vivéncias de conflito.

Hoje, devido a doenca, eles me... reprimem [hesitag&o] [in-
tervengdo da entrevistadora pedindo mais esclarecimen-
tos]. Reprime, eles me gozam, me criticam, assim “ahh
mae... ahh ndo...” assim, desse jeito sabe, nesse tom “Nao
0... a senhora é devagar demais!” [...] Desse jeito sabe? Ai
eu penso tipo assim “vai passar... Vai passar!” Tipo assim,
eu tento dd o meu melhor sabe [nome da entrevistadora]?
Mas... eles, parece que eles ndo me conhecem, quer dizer,
eles nem sabem né? Que eu t6 tentando déd o meu melhor.

Margarida também mostra perceber uma superprotegao
familiar, que ela relaciona com uma nogéo de incapacidade e
depreciagéo.

Igual, por exemplo, a minha mae, ela ta muito preocupada.
Ela me liga por tudo. Igual, esses dias eu estava passando
mal, com dor de ouvido. Ela foi parar I1& em casa no mes-
mo instante e “Margarida, que que foi, minha filha?” Nos-
sa! ai foi ela, foi meu pai, foi meus irmédo e eu “Gente!
Calma, é uma dor de ouvido”, “Nao, Margarida, vocé tem
esse trem” “Mae, calma...” Entendeu? (Quando perguntada

sobre como tem sido sua vida como adulta)

Nas respostas de Margarida péde-se perceber elementos
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de superagao da angustia inicial pelo diagndstico e tentativas
de lidar com a situagéo cronica da patologia. Tais tentativas
jd ndo apresentavam a ilusdo do desaparecimento da EM,
mas focavam na ressignificagdo da situagdo. Esses elemen-
tos podem ser exemplificados com a resposta de Margarida
sobre sua percepgao sobre o diagndstico.

Hoje eu ja penso diferente de quando eu descobri, né?
Quando eu descobri eu assustei, como se diz, me senti
pequena e por eu ter ficado, vamos dizer, acamada, por eu
ter perdido a visao, por eu ter dificuldade motora, ai entdo
pra mim foi dificil, mas hoje eu percebi se tomar a medi-
cagdo certim, igual por exemplo, a doutora passa pra
mim, né? E manter todos os cuidados necessarios eu vo
ter uma vida cumprida, num é coisa deu ter que chorar,
deu ter que tentar, mas s6 depois deu ter feito isso tudi-
nho que eu acabei de relatar.

Auxiliando no processo de aceitacao, o recurso religioso
surgiu como um aliado no enfrentamento da doenca.

(...) E da mesma forma assim, como tudo na vida da gen-
te passa, ai eu pego o meu tercinho, a minha santinha, v
Ia na sala da tevé e ligo a tevé, né? E posto no canal cato-
lico, Século 21, que todo dia tem o tergo, eu rezo o tergo
inteirim e a minha fé sé... a fé, eu tenho muita fé, sabe [no-
me da entrevistadora]? (Em resposta a pergunta sobre co-
mo tem sido a vida adulta)

As respostas as pranchas do TAT abordaram multiplos
sentimentos, presenga de angustia, distor¢des, conflitos fa-
miliares e vivéncias de dificuldades diversas, mas os senti-
mentos de impoténcia e onipoténcia cedem espago a real
poténcia e capacidade do sujeito e demonstram algum tipo
de resolugdo. Demonstraram, ainda, percepgdes positivas e
de itens de beleza.

Prancha 1 (laténcia 9s): Eu lembrei do J. M. [filho mais no-
vo de Margarida] e lembrei que ele fica |4 parado e eu fico
maluca, né, porque minha cabecinha funciona é tipo a
120, né? E ele ta 13 parado assim, ai fico nervosa e eu falo
pra ele “Filho, pelo amor de Deus, desenrola que a mamae
ndo aguenta mais esse dever..."” E como hoje eu so6 lenta,
que eu ja fui assim, né? Agora, hoje eu s6 mais devagar, ai
entdo, assim, parece que o meu coragao palpita mais sa-
be [Nome da entrevistadora]? ai eu fico nervosa com ele,
mas é que eu lembrei do meu filho... (intervengéo da en-
trevistadora: Como a estéria termina?) Ele fazendo o de-
ver dele e fim.

Prancha 11 (laténcia 4 s): Eu j4, |a na minha cidade, eu ja
sai andando ai eu ja vi mais ou menos Jodo Pinheiro des-
sa forma. [Entrevistadora: O que esta acontecendo?] Olha,
aqui ta aparecendo que ta acontecendo um tsunami, o
que é isso [nome da entrevistadora] [Apontando algo na
imagem|? [Entrevistadora: E o que vocé quiser] Aqui, pra
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vOCcé V&, aqui parece que tem até uns dragdes... é, [nome
da entrevistadora], € isso? Parece que aqui tem uma abe-
Ilhinha que esta grandona, mas é porque eu ja tive muito
pesadelo, [nome da entrevistadora), quando eu tinha por
volta dos 11, 12 anos de idade e eu sonhava muito isso:
fim do mundo. Aqui ta o fim do mundo? N&o, sé o escuro.
Isso, mas assim &, é... o que me lembra é um sonho, um
dos meus sonhos, ndo é sonho né? Pesadelos, me assus-
tava muito... aham... agora hoje ndo, hoje eu sou mais,
uma adulta, né? Mais centrada no que eu quero, nas coi-
sas que sdo importantes pra mim... [Entrevistadora: E
aqui? O que que ta acontecendo... nesse lugar? Como que
desenrola essa estéria?] [pausa 20s]. [Nome da entrevis-
tadora), eu ndo entendi esse desenho ainda... nerr... isso
sdo pedras! [Entrevistadora: Pode ser. E que ndo é um de-
senho fechado, imagina alguma coisa nele, ele s6 te d4 al-
gumas pistas...] Acho que aqui é um dragdo saindo da
fumaca, aqui tem uma abelhinha, ta vendo? Gigante, né?
Agora aqui eu t6 vendo, por exemplo, ja t6 imaginando a
4gua, entdo assim, duas forgas contrdrias que eu t6 vendo
aqui, né... a agua, t6 vendo aqui o fogo, as chamas, en-
tdo...as pedras, as pedras, a agua do rio, acho que é isso
que eu t6 vendo [nome da entrevistadora]. [Entrevistadora:
0 que aconteceu nesse lugar, com esse monte de coisa?]
Eu acho que foi um tsunami mesmo, mas ta tudo bem ja.
[Entrevistadora: Como a estéria termina?] [Nome da entre-
vistadora], vocé é mau hein? Me ajuda... [ri] me ajuda, [no-
me da entrevistadora). Entdo vamos 14, ndo, melhor... a
abelhinha pousou na agua, tomou um pouquinho de agua,
ela td bem... o dragdo cansou e voltou pra casa dele.

UNINDO 0S TRES CASOS

A partir das entrevistas realizadas, foi possivel perceber
elementos comuns no processo de elaboragédo do luto. O di-
agndstico da doenga pode ser devastador para o sujeito, pro-
duzindo desorganizagdo psiquica, colocando em xeque a
capacidade de garantir a prépria sobrevivéncia e explicitando
a vulnerabilidade humana anteriormente ignorada (Schmidt &
Mata, 2008). O peso do diagnostico pode ser observado na
negacdo do tema por Rosa, na dicotomia de discurso entre
saude e doenca de Tulipa e na fala direta de Margarida sobre
suas dificuldades.

As limitagcOes impostas pela EM forgcam o sujeito a lidar
com condigdes mais caracteristicas de etapas posteriores do
desenvolvimento humano (Haase, Lacerda, Lima, & Lana-Pei-
xoto, 2005). Mas Calandri et al. (2017) indicam que pessoas
com EM podem encontrar novas significagdes para suas vi-
das, em especial se desenvolverem boas estratégias de en-
frentamento. As entrevistadas mostraram esse embate
quando confrontadas com a necessidade de abandonar seus
empregos e se aposentar e/ou ser foco de preocupagéo e
cuidados familiares, o que ndo é esperado para a fase adulta
da vida.
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A teoria de luto de Kiibler-Ross espera que as pessoas
signifiquem suas perdas de forma distinta, podendo passar
por fases até ressignificar a experiéncia (Kibler-Ross, 2008;
Kiibler-Ross & Kessler 2000; Kessler & Kiibler-Ross, 2005). A
negagao seria a primeira tentativa de anular a situagéo es-
tressora. Essa seria uma possibilidade diante da incerteza do
periodo de investigagao diagndstica para EM, como é o mo-
mento vivenciado por Rosa. Caso as etapas do luto prossi-
gam como previsto por Kiibler-Ross, quando nao for mais
possivel negar a condi¢do, a raiva e barganha podem surgir,
como observado nas falas das participantes ja diagnostica-
das. A raiva esteve direcionada a si mesma no relato de Mar-
garida, enquanto o discurso de Tulipa a destinava a outros.
Elas diferiam também na barganha, que Tulipa direcionava ao
tratamento e Margarida a religido.

0 sentimento de impoténcia caracteristico da fase de de-
pressdo também foi observado, na resposta de Tulipa a pran-
cha 11 do TAT. Embora imbuido depotencial negativo, essa
impoténcia pode ser um passo importante para a real aceita-
¢do e enfrentamento da situagédo (Holland, 2014; Kessler &
Kibler-Ross, 2005; Simonetti, 2011). Para Simonetti (2011),
no adoecimento, a posi¢do depressiva assume um carater re-
ativo a perda da salde e representa uma etapa necessaria a
tarefa psiquica de enfrentamento. Se evitada, a depresséo
podera trazer impacto negativo a adaptagao do sujeito a sua
nova condigdo. Assim como, se excessiva, passa a ser pato-
I6gica.

Quando ha aceitagdo, percebe-se que o sujeito desiste de
tentar mudar a condigdo de adoecimento e passa a investir
em estratégias emocionais. Na posi¢do de enfrentamento ha
maior equilibrio entre as fantasias de onipoténcia e impotén-
cia e alternancia entre a desesperanca vivida na posigao de-
pressiva e a agitacdo desorganizada, comum na etapa de
revolta (Simonetti, 2011). No relato de Margarida, observam-
se mudangas em sua capacidade para tolerar as limitagoes
provocadas pela EM e seu reconhecimento do processo de
transformagado de sua forma de lidar com o adoecimento e
sua possibilidade de continuar se desenvolvendo. Margarida
ainda enfrenta desafios e frustragbes em seu cotidiano, no
entanto, também demonstra capacidade de buscar recursos
que permitam superar suas limitagdes. Esse processo de per-
cepgdo mais realista da doenga e seus impactos, permitindo
ver pontos positivos e reconhecer a superagdo de desafios
foram percebidos nas respostas de Margarida e no foco dado
por ela em questdes familiares ao responder a prancha 1 do
TAT. Essas observagdes corroboram indicagdes de Bertolin,
Pace, Kusumota, & Haas (2011) sobre como o maior tempo
decorrido do diagnéstico colabora para uma reavaliagdo po-
sitiva da doenga e adogdo de estratégias de enfrentamento
focadas na emocdo. Tais estratégias sdo descritas pelos au-
tores como mais eficazes em situagdes de adoecimento cré-
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nico e adotadas com maior frequéncia por mulheres, idosos e
pessoas com mais tempo de adoecimento. Grench et al.
(2015) investigaram as estratégias de enfrentamento adota-
das por pessoas com EM e perceberam que estratégias
adaptativas e realistas favoreciam melhor ajustamento psico-
I6gico e desempenho de fungdes executivas. Kessler e Ki-
bler-Ross (2005) investigaram o processo de luto em pessoas
com diagndstico de Alzheimer e indicaram que tais pessoas
vivenciam o processo de luto, mas pode ser que os compro-
metimentos da patologia se tornem muito severos antes que
uma real aceitagdo da condicdo de adoecimento seja alcan-
¢ada. Contudo, seus familiares vivenciam o processo de luto
pela perda gradual do parente, até sua morte fisica, sendo ob-
servadas nesses familiares as mesmas fases de luto percebi-
das nas pessoas que enfrentam a morte.

Percebe-se que a EM, por seu carater progressivo e incu-
ravel, exige do individuo estratégias voltadas as emogdes
(Calandri et al., 2017). Quando relacionadas a teoria do luto
de Kiibler-Ross, pode-se pensar que a negagéo e a barganha
representam tentativas de utilizagé@o de estratégias de enfren-
tamento focadas no problema, enquanto a conscientizagdo
sobre o diagnéstico e mesmo o entristecimento reativo favo-
recem a adogdo de estratégias voltadas para manejo das
emogdes. Simonetti (2011) destaca a posicdo de enfrenta-
mento como processo final quando a adaptagdo ao adoeci-
mento é bem-sucedida. Nesta posi¢cdo, o individuo pode
compreender que ndo estd livre da doenga, mas é livre para
se posicionar diante dela, encarando-a com realismo diante
de suas limitagdes e potencialidades.

Ao longo das entrevistas conduzidas nesse estudo pode-
se observar que as relagoes e papéis familiares, profissionais
e sociais passaram por alteragdes com o surgimento da EM
ou de sua possibilidade. Observou-se, também, que cada par-
ticipante lidava com seu diagndstico ou investigacdo diag-
néstica de forma distinta, sendo possivel tragar paralelo com
o processo de luto preconizado por Kiibler-Ross. Embora ndo
tivesse o mesmo foco do presente trabalho, o estudo de Ucel-
li, et al. (2013) sobre os pais de criangas com esclerose muilti-
pla mostrou o impacto do diagndstico nas relagées familiares
e como a adogdo de estratégias de enfrentamento é impor-
tante para ressignificar as expectativas do paciente e de seus
familiares.

CONSIDERAGOES FINAIS

O presente estudo demonstra como pessoas enfrentam
de forma distinta o diagndstico de EM ou sua possibilidade,
influenciando nessa diferenca o tempo decorrido e as estra-
tégias para manejo do luto pela perda da salde. Esse traba-
Iho consistiu em um estudo de caso, realizado apenas com
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mulheres adultas em investigagdo ou com diagndstico de EM
e, por isso, seus resultados séo restritos e ndo permitem falar
sobre a vivéncia do luto e enfrentamento em pessoas com
EM do sexo masculino ou pessoas com outras patologias.
Apesar dessas limitagdes, as observagdes permitiram relaci-
onar as estratégias de enfrentamento e o luto com a ressigni-
ficacdo necessdria para lidar com uma condigdo cronica.

Espera-se, com os dados apresentados, langar um novo
olhar sobre o processo de luto, passando a entendé-lo como
uma forma de lidar com uma quebra do ciclo esperado da vi-
da e ressignificar seu papel pessoal e social diante de uma
realidade ndo planejada. Outro ponto que merece destaque é
que a adogé@o de uma forma mista de coleta de dados para
tentar compreender a vivéncia de luto permitiu melhor com-
preensdo do estado emocional das participantes, uma vez
que a entrevista mostrou aspectos conscientemente proces-
sados, enquanto o TAT permitiu externalizar vivéncias de me-
do e esperangas de resolugdo fantasiosa da condigdo que
desperta medo, mostrando o potencial do trabalho integrado
de formas dessas formas de coleta.
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