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RESUMO

Barros EN. Experiéncia de pais frente a perda de um filho por cancer
pediatrico. Sao Paulo; 2015. [Tese de Doutorado-Fundacdo Anténio
Prudente].

A perda de um filho é considerada a mais dolorosa e intensa de todas as
experiéncias de luto. Uma vez que ainda morrem aproximadamente 25% das
criangas acometidas pelo céncer infantil, torna-se primordial avaliar as
consequéncias psicolégicas em pais que perderam seu filho por cancer e os
fatores estressantes relacionados aos cuidados que podem afetar o
processo de luto. O instrumento escolhido para validacdo para nossa cultura
foi o questionario To lose a child (TLC), por avaliar potenciais estressores
relacionados aos cuidados na percepgao de pais enlutados, bem como
ansiedade, depressao, sensacao de bem estar e qualidade de vida auto
avaliada. Os objetivos gerais deste estudo foram: caracterizar a experiéncia
dos pais durante o final de vida da crianga/adolescente, sob o ponto de vista
do cuidado e comunicagao, por meio do questionario TLC; identificar a
morbidade psicolégica (ansiedade e depressao) de pais enlutados frente a
perda de um filho por cancer e; descrever a intensidade de luto de pais apos
a perda de um filho por cancer pediatrico, por meio do TRIG. Os especificos
incluiram: traduzir e adaptar culturalmente para a lingua portuguesa (Brasil)
o questionario TLC e caracterizar a populagdo do estudo segundo variaveis
sociodemogréficas. O estudo foi realizado em duas fases. Na primeira fase,
o instrumento TLC foi traduzido para o portugués e adaptado culturalmente
para ser aplicado a populagdo do estudo. Além do processo de traducao e
adaptacao cultural, a validagcdo envolveu abordagem qualitativa dos dados
por meio da realizacdo de entrevistas em profundidade com familias
enlutadas, analisando-se seus discursos com o apoio do software Atlas ti e,
a partir do instrumento proposto, a aplicagdo em uma populagao piloto. A
segunda fase foi multicéntrica, com abordagem quantitativa e compreendeu
a aplicacdo do questionario em 37 pais provenientes do A.C. Camargo
Cancer Center, Hospital de Cancer de Barretos e da Santa Casa de Belo
Horizonte. A casuistica foi composta por pais, cujos filhos tiveram



diagnostico de cancer, e faleceram no periodo entre 2003 e 2008 por
progressao da doenga. Foram utilizados os questionarios TLC; TRIG; CES-D
e o IDATE-T. A validagdo do questionario compreendeu a avaliagao das
propriedades psicométricas por meio da validade de conteudo e da validade
concorrente. Pretendeu-se descrever a amostra dos 37 pais/méaes enlutados
sob o ponto de vista dos instrumentos de rastreamento de morbidade
psicolégica. Para verificar a associagdo entre as variaveis
sociodemograficas, morbidade psicolégica e luto, foi utilizado o teste de
associacao pelo qui-quadrado (x2). O questionario foi traduzido, com
alteragdes que foram sugeridas para sua utilizagdo em nosso idioma. A
participagdo maior foi de maes (70,3%), a idade média foi de 47 anos, da
religido catolica (62,2%), com ensino meédio (51,4%) e 67,6% estéo
empregados atualmente. A maioria (86,5%) considerou que recebeu a
informacédo de doenca incuravel do filho de forma adequada (59,5%), e foi
capaz de compreender essa informacéao (75,7%). Houve predominio de pais
(75,7%) no quesito de nado ter conversado com o filho sobre a morte, e
97,3% néao se arrependeu por nado ter conversado. Os pais enlutados que
ainda sao afetados pela dor ndo controlada do filho estdo associados aos
que apresentaram maior risco para depressao (p=0,001) e ansiedade
(p=0,027), segundo as escalas de rastreamento. Foi também observada
associagao entre o sofrimento no momento da morte e pais/maes com maior
risco para depressdo (p=0,009). Com relacdo a morbidade psicologica, a
maior parte dos pais apresentou risco elevado para ansiedade. Houve
predominio de reagdes de luto prolongado e de baixo luto, apds 6 - 11 anos
da perda do filho. O instrumento TLC é valido para avaliar possiveis fatores
estressantes que influenciam o luto de pais pela perda de um filho. O
conhecimento sobre como os cuidados e a comunicagdo em fim de vida
podem afetar os pais e familiares enlutados, é importante nas tentativas de
minimizar o risco de sofrimento em longo prazo. Esta avaliacédo é
fundamental para a equipe poder aprimorar a qualidade dos cuidados
paliativos prestados as criangas com cancer e as suas familias durante a
trajetéria da doenca.



SUMMARY

Barros EN. [The parents experience of losing a child to cancer]. Sao

Paulo; 2015. [Tese de Doutorado-Fundagao Antonio Prudente].

The loss of a child is considered the most painful and intense of all the grief
experiences. Since about 25% of children affected by childhood cancer still
die, it is essential to evaluate the psychological consequences on parents
who lost their child to cancer and the stressors related to the care that can
affect the grieving process. The instrument chosen for validation to our
culture was the questionnaire To lose a child (TLC) to evaluate potential
stressors related to care in the perception of bereaved parents, as well as
anxiety, depression, sense of well being and self assessed quality of life. The
aims of this study were to characterize the parents' experience during the
end of life of the child/adolescent, under the care and communication aspects
with the TLC questionnaire; to identify the psychological morbidity (anxiety
and depression) of bereaved parents facing the loss of a child to cancer; to
describe the intensity of parents mourning after the loss of a child to pediatric
cancer through the TRIG. Specific aims included: translate and culturally
adapt the questionnaire TLC to Portuguese (Brazil) and characterize the
study population according to sociodemographic variables. The study was
conducted in two phases. In the first phase, the TLC instrument was
translated into Portuguese and culturally adapted to be used in the study
population. In addition to the translation and cultural adaptation, validation
involved a qualitative approach by conducting in-depth interviews with
bereaved families, analyzing their speeches with the support of Atlas ti
software. Following the proposed instrument, the questionnaire was tested in
a pilot population. The second phase was multicentric, with a quantitative
approach and testing the questionnaire in 37 parents from the A.C. Camargo
Cancer Center, Hospital do Cancer de Barretos and Santa Casa de Belo

Horizonte. The sample consisted of parents whose children were diagnosed



with cancer and died between 2003 and 2008 due to disease progression.
The questionnaires were TLC, TRIG, CES-D and STAI-T. The validation of
the questionnaire included the assessment of the psychometric properties
through content validity and concurrent validity. The sample of 37 bereaved
parents was described according to psychological morbidity screening
instruments. To determine the relationship between socio-demographic,
psychological morbidity and bereavement, we used the chi-square test (x2).
The questionnaire was translated, with changes that have been suggested
for use in our language. The largest share of the sample was mothers
(70.3%). The mean age of the parentes was 47 years old, catholic (62.2%),
with high school degree (51.4%) and 67.6% were currently employed. The
majority (86.5%) have stated that they received the information of their child’s
incurable disease status in a proper way (59.5%), and they were able to
understand this information (75.7%). There was a predominance of parents
(75.7%) who have not talked with their child about death, and 97.3% did not
regret for not talking. The bereaved parents who are still affected by the
child’s uncontrolled pain were associated with higher risk for depression
(p=0.001) and anxiety (p=0.027), according to the screening scales. It was
also observed an association between suffering at death and parents with
higher risk for depression (p=0.009). Parents are at high risk for anxiety, and
prevalence of prolonged grief reactions and low grief after 6-11 years of the
child's loss. The TLC is a valid instrument to evaluate possible stressors that
influencing the bereaved parents after the loss of a child. The knowledge
about the care and communication in the end of life can affect the bereaved
parents and the family is important in attempts to minimize the risk of long-
term distress. This evaluation is essential to the team in order to improve the
quality of palliative care for children with cancer and their families during the

disease trajectory.
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1  INTRODUCAO

Nos ultimos 30 anos, avancgos cientificos e tecnoldgicos em oncologia
pediatrica, tém melhorado consideravelmente os indices de cura e de
sobrevida de criangas e adolescentes com cancer, atribuidos as
modalidades terapéuticas avangadas e aos métodos de diagndstico precoce.
Também faz parte dessa evolugdo, a criagdo de centros especializados e
estudos realizados por grupos cooperativos, elevando a sobrevida global da
crianga e do adolescente portadores de cancer de 10% para taxas maiores
que 70% (SMITH e RIES 2002).

De modo geral, foi observado declinio da mortalidade por cancer a
partir de 1960, em regides mais desenvolvidas (LEVI et al. 1992). Declinio
similar foi registrado em nosso pais, evidenciado por estudo realizado em
um hospital de referéncia em oncologia da Cidade de Sao Paulo, que
demonstrou aumento de sobrevida de 23% (1975-1979) para 63% (1995-
1999) (DE CAMARGO 2003).

No passado, a morte de criangas nao era um evento incomum. Ao
longo da segunda metade do século vinte, a morte na infancia causada por
doencas transmissiveis foram tornando-se menos comuns, € 0 peso do
cancer no conjunto de causas de morte na infancia aumentou, e se tornou
uma das principais causas de oObito nesse grupo etario (BOSETTI et al.

2010).



As estatisticas divulgadas pelo Instituto Nacional do Cancer (2014)
indicam que a taxa de cura do cancer infantil € de cerca de 75% dos casos.
Contudo, apesar das expectativas serem otimistas, ainda morrem
aproximadamente 25% das criangas que sdo acometidas pela doenca
(SMITH e RIES 2002; DE CAMARGO 2003). Consequentemente, alguns
pais ainda se deparam com a tragica experiéncia de perder seu filho devido
ao cancer (D’AGOSTINO et al. 2008).

A perda do filho € um evento tragico e ilégico para os pais que, em
sua maioria, acreditam que os filhos irdo testemunhar as suas mortes, e ndo
que ocorra o contrario (POSTOVSKY e BEN ARUSH 2004). E comum os
pais conflitarem sua prépria identidade, enquanto protetores e provedores,
podendo provocar uma série de questionamentos, inclusive, sobre os seus
papéis enquanto pais. Frequentemente, isto produz uma crise de significado
em que os pais buscam por um dominio cognitivo e renovagao do sentido de
vida (HIMELSTEIN et al. 2004).

Quando a morte da crianga é causada pelo cancer, em geral os pais
estiveram expostos ao prolongado sofrimento fisico e emocional do filho no
periodo de fim de vida. A maioria das criangas com cancer avancado
vivencia um sofrimento substancial durante o ultimo més de vida, com alta
prevaléncia de dor e de outros sintomas causados pela doenga (WOLFE et
al. 2000a; KURASHIMA 2007).

Evidéncias sugerem que a fase terminal da doenga, assim como a

maneira como a crianga morre podem exercer um papel critico na vida dos



pais e dos irmaos e, influenciar imensamente a vivéncia do luto agudo e em
longo prazo (WOLFE et al. 2000a; KREICBERGS et al. 2005).

Nas ultimas décadas, tem sido crescente a preocupagao com a
qualidade e a integracdo dos cuidados prestados aos pacientes que nao
conseguem mais obter a cura da doenga, quais sdo as circunstancias
envolvidas com a morte de uma crianca, € 0 modo como esse processo €
vivenciado por ela, por seus familiares e pela equipe médica (BAKER et al.
2008; WOLFE et al. 2008; WALDMAN e WOLFE 2013).

BAKER et al. (2008) referem que esta expansao do conceito de
introduzir a subespecialidade de cuidados paliativos como um modelo
integrado de cuidados gerais em oncologia, tem levado a novas idéias sobre
como as equipes de cuidados paliativos devem ser organizar e operar a
assisténcia.

KREICBERGS et al. (2005) descrevem que ha uma série de fatores
relacionados aos cuidados na fase terminal, como por exemplo, boa
comunicacao, controle impecavel da dor e dos sintomas, e suporte social,
que podem ser modificados e melhorados para beneficiar a crianca e a
familia.

A qualidade dos cuidados prestados na terminalidade é um aspecto
fundamental em cuidados paliativos de final de vida, e tem sido alvo
crescente de investigacdo. E um periodo em que os pais estdo mais
fragilizados e vulneraveis, e quando eles tém a percepg¢ao de alguma falha

ou negligéncia em relagdo aos cuidados a crianga, isso pode afeta-los



consideravelmente, podendo inclusive, elevar o risco de sofrimento
psicolégico de pais enlutados em longo prazo (KREICBERGS et al. 2005).

As intervengbes em cuidados paliativos tém sido relevantes para
aliviar o sofrimento e melhorar os cuidados de final de vida de criangas com
cancer (WOLFE et al. 2008). O alerta consistente que esta surgindo a partir
dessas publicacbes € referente a necessidade de integrar melhor os
cuidados paliativos para o tratamento de pacientes que enfrentam uma
doenga que ameaga a vida (BAKER et al. 2008; WALDMAN e WOLFE
2013).

A vivéncia de um pai ou mae que perde um filho é considerada como
a mais dificil e intensa de todas as experiéncias de luto e que esta perda é
considerada a mais catastrofica com que um ser humano pode se deparar
(SANDERS 1993; RUBIN e MALKINSON 2001; LI et al. 2003,
KREICBERGS et al. 2004c).

Embora as reacbdes dos pais para a perda de um filho ainda nao
sejam bem conhecidas pelos investigadores, varios estudos estédo revelando
alguns fatores chave que influenciam o luto dos pais, com consequencias
negativas (KREICBERGS et al. 2004b; HINDS et al. 2005a; KREICBERGS
et al. 2005; D’AGOSTINO et al. 2008; GREENE WELCH et al. 2012;
STEELE et al. 2013).

O luto é uma vivéncia humana universal e pode estar associado com
diversas reacdes emocionais e com um risco elevado para o aparecimento
de morbidade psicolégica e de mortalidade (LI et al. 2003; STROEBE et al.

2005). Ha estudos relatando que os sintomas depressivos continuam entre



0s pais enlutados, mesmo transcorridos de 7 a 9 anos do falecimento do
filho (KREICBERGS et al. 2004b). Outros fatores coexistem para elevar o
status saude-doenca do enlutado, tais como: as circunstancias da morte,
variaveis intra e interpessoais do enlutado, mecanismos de enfrentamento
utilizados (STROEBE et al. 2007).

RANDO (1993) publicou que a perda de um filho € um acontecimento
tdo doloroso, que por si s6 deve ser considerado como um fator de risco
para um luto complicado. Todavia as teorias sobre luto evoluiram para
refletir a visdo de que a morte da crianga apresenta um tremendo desafio a
familia, e ndo um processo patoldgico universal (NOLL e KAZAK 2004).

KISSANE et al. (2006) enfatizam que o plano de cuidado ao enlutado
deve comecar quando os servicos de cuidados paliativos séo introduzidos,
ao invés de inicia-lo depois da morte da crianca. Os autores ressaltam que
quando os pais tém a oportunidade de discutir a condi¢gao do filho com a
equipe e dividir a sobrecarga emocional dessa dolorosa vivéncia, isto podera
facilitar o seu processo de luto em longo prazo.

Em um estudo desta natureza, é primordial considerarmos os padrbes
culturais da populagao estudada no que refere ao enfrentamento da morte
(MCGOLDRICK et al. 1998), uma vez que a cultura € um aspecto crucial no
contexto da morte e luto.

Para ajudarmos os membros de uma familia a lidar com a perda de
uma crianca € necessario entendermos as suas tradigcdes culturais, e
também os seus valores e crencgas, a diversidade que ha entre as

organizagbes familiares, os estilos de enfrentamento, os padrées de



comunicacao e, também, o histérico da trajetoria da doenga. O presente
estudo visa avaliar como os pais brasileiros vivenciam a perda de um filho
por cancer pediatrico, utilizando-se um instrumento desenvolvido a partir da
experiéncia de pais enlutados. A identificacdo e o reconhecimento dos
fatores chave que influenciam o processo de luto dos pais a curto e longo
prazo, poderao favorecer a integracdo da assisténcia fisica e psicologica,
como parte do cuidado as criancas com cancer e as suas familias. Permite
identificar os pais que apresentam riscos para um luto complicado, que ira
direcionar o planejamento das estratégias de intervengbes mais efetivas, em
especial no periodo de cuidados terminais.

A implantacdo de uma avaliacdo padronizada dos pais em situagao
de luto pode ser util para aprimorar a qualidade dos cuidados paliativos
prestados em instituicbes com os mais diversos perfis, pois a abordagem
minima necessaria estara contemplada a partir de um instrumento validado

€m noSSO Mmeio.

1.1 CANCER INFANTOJUVENIL

Estimativa publicada pelo Instituto Nacional do Céancer (INCA) indica
que no ano de 2014 no Brasil, ocorrerdo cerca de 11.840 casos novos de
cancer em criangas e adolescentes até os 19 anos (Ministério Da Saude
2014).

O céncer infantojuvenil €& considerado uma doenga rara, que

corresponde a entre 1% e 3% de todos os tumores malignos na maioria das



populagdes, sendo que aproximadamente 75% das criangas serdo curadas
de sua doenca.

O tipo de cancer infantojuvenil mais comum € a leucemia (cerca de
25% a 35%). Os Linfomas correspondem ao terceiro tipo de cancer mais
comum em paises desenvolvidos. Ja nos paises em desenvolvimento, sao o
segundo, ficando atras apenas das leucemias. Os tumores de sistema
nervoso ocorrem principalmente em criangas menores de 15 anos, com um
pico na idade de 10 anos. A estimativa indica que cerca de 8% a 15% das
neoplasias pediatricas sejam representadas por esse grupo, sendo o tumor
sélido mais frequente na faixa etaria pediatrica (Ministério da Saude 2014).

Sabe-se que o tratamento ideal da criangca com cancer se obtém
através de uma equipe multidisciplinar, com varios especialistas, em um
centro especializado e com todo o suporte necessario. Conhecendo o
metabolismo da crianga, a biologia tumoral e as abordagens terapéuticas,
diversos especialistas passaram a trabalhar em regime de cooperacéo,
desenvolvendo protocolos terapéuticos integrados, realizados em
instituicdbes especializadas com todas as armas disponiveis, atingindo o
objetivo de curar a crianga com cancer, até mesmo com a doenca
disseminada (DE CAMARGO e KURASHIMA 2007).

Nas ultimas duas décadas, as taxas de mortalidade de criangcas com
cancer diminuiram significativamente. Apesar do enorme progresso
alcangado em oncologia pediatrica, com melhoras substanciais nas taxas de
cura e de sobrevida de criancas e adolescentes com cancer,

aproximadamente 25% irdo morrer da doenga ou de suas complicagdes. No



Brasil, em 2011, ocorreram 2.812 Obitos por cancer em criangas e
adolescentes. As neoplasias ocupam a segunda posi¢ao (7%) de ébitos de
criangas e adolescentes (de 1 a 19 anos), perdendo somente para 6bitos por
causas externas, configurando-se como a doenga que mais mata (Ministério
da Saude 2014).

Consequentemente, os pais e familiares destas criangcas e
adolescentes irdo testemunhar este tragico acontecimento. Diversos autores
relatam que a vivéncia de um pai ou de uma méae que perde um filho é
considerada a mais dolorosa que um ser humano pode se deparar, € a mais
dificil e intensa de todas as experiéncias de luto (SANDERS 1993; RUBIN e
MALKINSON 2001; LI et al. 2003, KREICBERGS et al. 2004b).

Na maioria das culturas é dificil aceitar a morte de um filho, por ser
este um evento que desafia a ordem natural da vida, que interrompe a
continuidade do ciclo da vida (RUBIN 1993; JAMES e JOHNSON 1997;
OPPENHEIM 2004; DAVIES et al. 2006). Em geral, os pais referem que a
vida nunca mais sera a mesma como antes do filho morrer.

O significado é ainda mais amplo, pelos possiveis efeitos em longo
prazo que uma crianga com cancer e a sua morte pode causar nos pais, nos
irmaos, nos membros da familia extensa, amigos e nos profissionais de
saude (AKARD et al. 2013).

De acordo com MONTEROSSO e KRISTJANSON (2008), a ameaca
progressiva de uma doenga fatal em uma crianga, tem um efeito profundo
em todas as dimensdes da vida da familia, com reagdes observadas na

esfera psicologica, emocional, fisica, social, espiritual, financeira e



comportamental, que sdo componentes do luto. Em geral, os pais relatam
que é um acontecimento que altera permanentemente a estrutura e a
organizacgao da familia.

O cancer infantojuvenil € um evento que ocorre em menor proporgao
(RUSSO e WONG 2005), contudo, representa uma populagédo
potencialmente significativa para ser estudada, por ser de alto risco para
elevado sofrimento em multiplos dominios.

Estudos de relevancia publicados no inicio da ultima década
indicaram que 89% das criangas e adolescentes com cancer, apresentavam
sofrimento significativo no ultimo més de vida decorrente da dor e/ou de
outros sintomas néo controlados, e que a comunicacdo com 0s pais era
frequentemente deficiente (WOLFE et al. 2000a, b).

Estimulados por estas publicagdes, a comunidade médico-cientifica
tem focada a sua atencido na qualidade dos cuidados prestados em fim de
vida, tanto para criangas como para adultos com cancer. Um achado que
também mobilizou a atengao dos pesquisadores foi que “a maneira como a
crianga morre influencia diretamente a capacidade dos pais para continuar
suas vidas e funcdes durante e apds a morte de seu filho, especialmente se
os pais acreditam que seu filho morreu sofrendo” (WOLFE et al. 2000a;
HINDS et al. 2005a).

As intervencbes em cuidados paliativos tém demonstrado aliviar o
sofrimento e melhorar os cuidados de final de vida de criancas com cancer
(WOLFE et al. 2008). O alerta consistente que surgiu a partir destas

discussbes € referente a necessidade de integrar melhor os cuidados
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paliativos para o tratamento de pacientes que enfrentam uma doenca que
ameaca a vida.

SAAD et al. (2011) descreveram que um dos desafios encontrados na
abordagem dos cuidados paliativos pediatricos estd relacionado a
necessidade de se prestar um cuidado desenvolvido a partir da perspectiva
da crianga, que seria uma maneira de evitar que as suas necessidades
especiais sejam subestimadas. Em estudo que realizaram com pais
enlutados do Libano, os participantes sugeriram que a qualidade dos
cuidados paliativos pediatricos poderia ser melhorada, com a implantagao de
mudancgas especificas, tais como: programas estruturados de educagao para
os profissionais que atuam em cuidados paliativos, especialmente relativos
ao controle dos sintomas e a comunicagao, melhoria do suporte psicolégico,
social e espiritual para as familias de criangas gravemente doentes.

Estudos tém destacado que a comunicacdo durante a fase de
cuidados paliativos as criancas com cancer avancado € de fundamental
importancia para os pais (LANNEN et al. 2010a; WALDMAN e WOLFE
2013). HINDS et al. (2005a) descrevem que as decisdes tomadas em fim de
vida é fortemente influenciada pela comunicagao estabelecida entre os pais
e os profissionais de saude, sendo esta considerada como um fator chave
que influencia tanto o cuidado antes da morte da crianga como o
ajustamento dos pais ap6s a morte do filho. Entretanto, por ser um evento
que ocorre em menor proporgao, pouco € conhecido sobre o cuidar de

criangas na terminalidade, e que fatores estao relacionados a fase paliativa
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que podem interferir no sofrimento psicolégico dos pais enlutados numa
perspectiva de longo prazo (HINDS et al. 2005a; KREICBERGS et al. 2005).

Nas duas ultimas décadas tem sido crescente a preocupacdo em
responder questdes fundamentais associadas aos fatores que sao
considerados importantes em final de vida e o cuidado apropriado aos pais
diante da experiéncia da perda de um filho.

Ha dados relacionados aos perfis de adultos com doencga terminal e
as intervengdes apropriadas. Entretanto, a experiéncia de cuidados
paliativos em pediatria difere dos ministrados aos adultos (HINDS e DREW
2005). Essa diferenca inclui a variabilidade na idade da populagéo, as
necessidades psicologicas e as relacionadas ao nivel de desenvolvimento
cognitivo e emocional da crianga, o envolvimento dos pais no processo de
tomada de decisdo e a prestacdo de cuidados da equipe médica
(PAPADATOU 2001).

Os beneficios dos cuidados paliativos podem se estender muito além
do periodo de fim de vida. A American Society of Clinical Oncology-ASCO
recomenda que a integragcédo dos cuidados paliativos seja com a assisténcia
oncolégica para todos os pacientes com doenga de alto risco ou com
elevada prevaléncia de sintomas, recomendacado que € baseada em fortes
evidéncias de que a integracao precoce dos cuidados paliativos melhora os

resultados do paciente, da sua familia e do cuidador (SMITH et al. 2012).
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1.2 CUIDADOS PALIATIVOS

O objetivo dos cuidados paliativos quando ndo ha mais chances de
cura da doenca, é a melhor qualidade de vida possivel para os pacientes e
suas familias, prestados de forma consistente com os seus valores e
prioridades. BAKER et al. (2008) descrevem que a medicina paliativa em
pediatria pode ser definida como "a arte e a ciéncia de prover cuidados
centrados no paciente e na familia, com o objetivo de melhorar a qualidade
de vida”. Ressaltam sobre a necessidade de integrar os cuidados paliativos
de qualidade como a principal corrente de tratamento médico de todas as
criangas que sofrem de uma doencga crénica, de doengas que ameagam e
limitam a vida, independentemente da inteng&o curativa do tratamento.

Cuidados paliativos em oncologia pediatrica tem o propoésito de
oferecer cuidados competentes, compassivos e consistentes para as
criangas com cancer e para a sua familia. Inclui metas de assisténcia fisica,
psicolégica, educativa, social e espiritual, podendo ser provido juntamente
com o tratamento curativo ou como o principal objetivo de cuidado (HINDS et
al. 2005a; KISSANE et al. 2006).

Os cuidados prestados em fase de fim de vida estdo focados no alivio
da dor e dos sintomas que causam sofrimento, buscando otimizar as
fungdes prejudicadas, melhorar a qualidade de vida e dar oportunidade para

o crescimento pessoal e espiritual (FOSTER et al. 2010).
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A World Health Organization - WHO (2014) define cuidados paliativos
em pediatria como:

“Cuidados paliativos pediatricos sao cuidados ativos, totais e
integrais do corpo, mente e espirito da crianca, incluindo o
apoio a familia. Devem ter inicio assim que a doenca é
diagnosticada, devendo ser continuos independentemente
de a crianca receber ou ndo tratamento dirigido a doenca.
Os profissionais de salde devem avaliar e aliviar o
sofrimento fisico, psicolégico e social da crianca. Cuidados
paliativos efetivos requerem uma ampla abordagem
multidisciplinar que inclua a familia e assegure o uso dos
recursos disponiveis na comunidade. Os cuidados paliativos
pediatricos podem ser implementados com sucesso, mesmo
gue 0s recursos sejam escassos. Podem ser oferecidos em
instituicbes de cuidados terciarios, em centros de saude

comunitarios, e até nas residéncias das criangas”.

Cuidados paliativos sao prestados por uma equipe interdisciplinar que
abrange a crianga, a familia e os cuidadores. Devem ser integrados desde o
momento do diagndstico de cancer, mantidos ao longo de toda a trajetéria
da doenga, seja o resultado previsto a cura, uma doenga crénica ou a morte,
se estendendo inclusive na situagdo de luto (HIMELSTEIN et al. 2004;
WOLFE et al. 2004; KISSANE et al. 2006).

Uma equipe de cuidados paliativos € composta por médicos
oncologistas, enfermeiros, psicdlogos, nutricionistas, fisioterapeutas e outros
especialistas oncolégicos que trabalham com um paciente, muitas vezes de
outros médicos, para proporcionar-lhes um nivel extra de suporte
(HIMELSTEIN et al. 2004; VON LUTZAU et al. 2012; WALDMAN e WOLFE

2013). Os cuidados sao apropriados para qualquer idade, fornecidos em
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qualquer estagio de uma doencga grave, podendo ser oferecido em regime de
internagcdo ou ambulatorial.

Atualmente, os cuidados paliativos de alta qualidade € um padrao de
assisténcia esperado para o final de vida (VON LUTZAU et al. 2012). No
entanto, existem poucos dados sobre esse cuidar e os fatores que estido
relacionados a fase paliativa que podem interferir no sofrimento psicolégico
do enlutado, numa perspectiva de longo prazo (KREICBERGS et al. 2005).

Com a insercdo dos servicos de cuidados paliativos fomos
aprendendo a trabalhar em equipe multidisciplinar, com objetivos comuns e
mutua aceitacdo da impossibilidade de cura da crianca e de sua inevitavel
morte (CURNICK e HARRIS 2000). Sem esse entendimento e mutua
concordancia entre os membros da equipe, a familia podera receber dupla
mensagem sobre a decisao definitiva, o0 que pode gerar prejuizos a crianga e
comprometer a relagdo com a equipe médica.

A importdncia dos cuidados paliativos para as criangas fora de
possibilidades terapéuticas curativas reflete um amadurecimento dos
profissionais em aceitar a morte e executar seu dever de cuidar sempre,
apesar de nao curar sempre (DE CAMARGO e KURASHIMA 2007). Cuidar é
sempre possivel e reduzir o sofrimento deve ser a prioridade. E fundamental
considerar o bem-estar da criangca de maneira holistica e atentar para os
dominios fisico, psicolégico, social e espiritual, a fim de satisfazer as
necessidades do paciente em condicdes ameacadoras da vida e de sua

familia (LIBEN et al. 2008).



15

Cuidados paliativos é parte essencial na trajetéria do cancer infantil. E
aplicavel no inicio do curso da doenga, em conjunto com outras terapéuticas
destinadas ao prolongamento da vida, e inclui as investigacbes necessarias
para melhor compreender e manejar o sofrimento das complicagdes clinicas
(WOLFE et al. 2011).

Ao longo das duas ultimas décadas, os cuidados paliativos pediatricos
emergiram como uma abordagem que tem como objetivo aliviar o sofrimento
das criangas e de suas familias que lidam com qualquer doengca ameacgando
a vida (WALDMAN e WOLFE 2013).

Ainda que as equipes de cuidados paliativos sempre encontrem
desafios significativos em alguns casos, ao prestar cuidados paliativos como
um modelo de atencao rotineira em combinacdo com os tratamentos padrao,
isso pode significar que a equipe de oncologia esteja mais envolvida com os
conceitos dos cuidados paliativos e serem capazes de agir, nao apenas
como a equipe de oncologia primaria, mas, também, como a equipe primaria
dos cuidados paliativos. Ao melhorar a familiaridade com os cuidados
paliativos e construindo relacionamentos com os seus especialistas, o
oncologista pediatrico ird assegurar que o melhor cuidado possivel sera
fornecido as criangcas e suas familias, independentemente do resultado
obtido (WALDMAN e WOLFE 2013).

Artigo publicado por HIMELSTEIN et al. (2004), trouxe importantes
contribuicdes no contexto dos cuidados paliativos pediatricos, ressaltando
elementos essenciais para a abordagem, tais como: a importancia de se

identificar as caracteristicas associadas a doenca fora de possibilidades de
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cura e a morte na infancia; dos profissionais de saude desenvolverem
intervengdes efetivas no contexto dos cuidados paliativos; de prestarem
assisténcia com qualidade; de atenderem as necessidades e prioridades da
crianca em fase final de vida e de sua familia.

WOLFE et al. (2004) enfatizam que quando a equipe médica toma a
decisdo de que nao existem opcdes curativas para a doenca de uma
crianga, os cuidados paliativos de fim de vida tornam-se o foco, porém,
mesmo assim, algumas discussdes dificeis provavelmente continuam a

ocorrer, abordando decisdes relevantes sobre os cuidados terminais.

1.2.1 Componentes essenciais dos Cuidados Paliativos em Oncologia
Pediatrica

Um aspecto particular dos cuidados paliativos pediatricos € que a
experiéncia complexa de uma doencga potencialmente fatal se contrapde a
propria natureza por ser uma crianga o paciente, dentro do contexto de seu
crescimento e desenvolvimento fisico, emocional, social, psicolégico, e
espiritual.

De acordo com as orientagoes do Comité Psicossocial da Sociedade
Internacional de Oncologia Pediatrica (SIOP), os cuidados paliativos na fase
terminal da doenca devem ser adaptados as diferentes necessidades e
desejos da crianga e da familia, com o objetivo de oferecer conforto e a
melhor qualidade de vida possivel para os dias que Ihe restam (MASERA et

al. 1999).
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A maior parte das criangas com cancer € tratada em centros de
oncologia pediatrica, com protocolos de tratamentos padronizados, sendo
que o objetivo principal do tratamento € quase sempre a cura. Quando a
terapia curativa € malsucedida, entdo as criancas e adolescentes doentes
passam a receber cuidados paliativos exclusivos. O que leva um médico a
considerar a mudanca do tratamento curativo para o paliativo é o fato da
crianga nao poder ser tratada com sucesso pelas terapias disponiveis e
requerer terapias especificas, identificadas como paliativas (MASERA et al.
1999).

O processo de transi¢cao da fase curativa para a paliativa € marcada
pela mudancga no foco do tratamento. A énfase passa a ser alivio da dor e o
controle de sintomas fisicos e psiquicos, visando dar conforto e melhor
qualidade de vida para a crianga ou adolescente com cancer avangado.
Esse periodo de transi¢cdo, para algumas criangas, € curto e bem definido,
porém, para outras, pode permanecer por varios meses, ou até mesmo se
prolongar por anos. Qualquer que seja a jornada em cuidados paliativos, e
principalmente na fase terminal da doenca, € sempre possivel intensificar
medidas de suporte para aliviar o sofrimento do paciente e de sua familia
(BEARDSMORE e FITZMAURICE 2002).

Esta € uma fase em que os pais se confrontam com varios dilemas e
desafios, dentre eles, a dolorosa realidade do avanco da doenca, onde a
esperanca da cura parece nao ser mais possivel. WHITTAM (1993) refere
que, mesmo reconhecendo que na fase de doenca avangada o mais

apropriado € que a crianca receba cuidados paliativos, ainda assim, € muito
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dificil para os pais determinarem quando as terapias curativas devem ser
recusadas. Esse € um periodo de intenso sofrimento, com muitas duvidas e
conflitos, pois os pais sentem obrigacdo para com o filho, de continuar o
tratamento até o fim. E uma fase delicada por ser propicia ao
desencadeamento de mas interpretagdes e dificuldades de comunicacao
(WHITTAM 1993).

WOLFE et al. (2000b) referiram que ha uma discrepancia significativa
em relagdo a compreensao do prognostico entre os médicos e os pais de
pacientes pediatricos com cancer. O estudo relata que, em geral, os médicos
percebem que ndo ha nenhuma chance real de cura significativamente mais
cedo que os pais (106 contra 206 dias antes da morte da crianga, p = 0,01).

Quando a doenca progride em vigéncia de tratamento com a
finalidade curativa, o processo de tomada de decisdo € um desafio para
todos os envolvidos no cuidado de pacientes pediatricos com cancer
avancgado. Os pais pesquisados no periodo de seis meses a dois anos apos
seu filho morrer de cancer, relataram que tiveram poucas oportunidades
para participar das decisdes de tratamento até perto do fim da vida de seu
filho (BAKER et al. 2008). As quatro decisdes comuns apontadas como as
mais dificeis de serem tomadas sao: se devem decidir por aplicar mais
quimioterapia ou interromper o tratamento direcionado a cura da doenca; se
devem optar por uma terapéutica de fase | ou decidir por nenhum tratamento
para o cancer; se devem manter ou suspender as medidas de suporte da
vida; e a possibilidade de aprovar ou ndo a ordem de "ndao reanimar" o

paciente (DNR).
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BAKER et al. (2008) discutem ainda que, de maneira semelhante aos
pacientes oncoldgicos adultos, os pacientes pediatricos com cancer e seus
pais identificam a esperanga para a cura ou para uma sobrevivéncia mais
longa, como um fator importante na decisdo de continuar recebendo a
quimioterapia contra apenas cuidados paliativos. Cada uma destas decisdes
nao é somente carregada de emocgdo, mas frequentemente diferem na
maneira como sao abordadas pelos pacientes, familiares e equipe de
cuidados. Uma equipe de cuidados paliativos tem a responsabilidade de
ajudar os pais a tomarem as decisbes mais apropriadas aos interesses da
crianca (POSTOVSKY e BEN ARUSH 2004).

A American Academy of Pediatrics-AAP (2000) recomenda iniciar as
conversas com 0s pais sobre este assunto, muito antes de a crianca sofrer a
progressao da doencga, que aborda-la ao se aproximar a iminéncia de morte
do filho. Esta abordagem estad em conformidade também com o conceito
atual que promove a incorporacdo dos cuidados paliativos no tratamento
padrdo de uma crianga com cancer, desde os estagios muito iniciais da
doenca. O reconhecimento precoce da incurabilidade da doenca e a
iniciacao precoce de discussdes sobre de todos os aspectos relacionados ao
manejo da fase terminal da crianga, permite tanto para o médico responsavel
pelo tratamento como para os pais da crianga, a chegarem a um acordo para
evitar possiveis intervencdes de ressucitacdo quando se aproxima a fase

terminal.
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1.2.2 Efeitos na familia

A familia € um tipo especial de sistema com estrutura, padrées e
propriedades que organizam a estabilidade e a mudanca. Uma doencga
grave e possivelmente fatal interfere na dindmica do sistema familiar,
causando mudangas inevitaveis na organizagao e nas relagdes internas e
externas da familia (ROMANO 1997).

A crianga é considerada como parte integrante de uma estrutura de
sistema familiar, incluindo todos os que estejam envolvidos ativamente em
seu tratamento, ou que sejam afetados por sua doenga. A familia consiste
naturalmente, em primeiro lugar, pelos pais; inclui, também, os irmaos, os
avos e a familia extensa, dependendo do envolvimento com o tratamento da
crianga doente (HARDING 2000).

Bom cuidado paliativo s6 € possivel quando toda a familia esta
incluida nas abordagens planejadas de cuidados. O modelo de cuidado
centrado na familia é especialmente importante quando o paciente é
extremamente jovem, e ndo responde por si mesmo ou quando as condi¢des
clinicas impedem a participacdo em discussdes, como € o caso de pacientes
com tumores cerebrais, que causam prejuizos cognitivos (WALDMAN e
WOLFE 2013).

O diagnéstico de cancer infantojuvenil introduz uma crise para o
paciente e sua familia, enquanto unidade, provocando rupturas com as
quais todos os seus membros precisam lidar. A vida normal cessa, os
planos e as atividades da familia sdo interrompidos, e tudo passa a ser

planejado em fungao da crianga (MEITAR 2004).
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Apesar da maioria das criangas com cancer avangado vivenciar um
sofrimento substancial decorrente da dor e de outros sintomas causados
pela doengca (WOLFE et al. 2000a), muitas vezes, ndo requer que elas
sejam hospitalizadas, ficando a cargo da familia grande parte dos cuidados,
além de administrar as suas dores e outros sintomas, na tentativa de manter
seu conforto (SIEGEL et al. 1991). De acordo com STILLION e
PAPADATOU (2002) é comum, em muitas culturas, que o cuidado da
pessoa que esta morrendo seja percebido como um assunto principalmente
da familia.

Para conciliar os cuidados fornecidos a crianca doente, os pais
precisam fazer uma série de reestruturacées na vida familiar e assumem as
diversas dimensdes que envolvem o cuidar, como sendo de sua
responsabilidade (KEEGAN-WELLS et al. 2002). Eles tentam manter algum
equilibrio entre cuidar da crianca doente e dos outros filhos, cumprir as
responsabilidades de seu trabalho, bem como tratar de assuntos relativos a
interesses pessoais.

Os pais sao os cuidadores primarios, seja no hospital ou em domicilio,
como também, sdo eles que tomam as decisdes relacionadas a crianca.
Cuidar de uma crianca ou adolescente com cancer € uma experiéncia
exaustiva, estressante e potencialmente traumatica (PHIPPS et al. 2005),
caracterizada por periodos de esperancga e otimismo, que se alternam com
periodos de desespero e medo.

As maes de criancas com doenca cronica relatam que a

responsabilidade em administrar sintomas e efeitos colaterais, dar apoio
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emocional a crianga doente, aos outros filhos e ao cénjuge, é funcao diaria e
consome tempo integral, resultando em exaustdo pela sobrecarga
vivenciada (KEEGAN-WELLS et al. 2002).

No entanto, ainda ha uma enorme caréncia de programas destinados
exclusivamente para atender as necessidades da crianga e do adolescente
que é cuidado em domicilio, bem como de sua familia. Esta falta de estrutura
para o atendimento domiciliar que, infelizmente, ainda é presente na nossa
realidade, pode aumentar ainda mais a exaustdo e a sensacdo de
isolamento do cuidador, cujo papel € na maior parte das vezes, atribuido a
mulher (KURASHIMA 2007).

Os pais, a0 mesmo tempo em que estdo focados na doenga e no
tratamento do filho, precisam continuar a vida e o viver. Os irmaos da
crianga doente, também enfrentam o mesmo dilema. Durante a trajetéria da
doenca os pais, inevitavelmente, centralizam a atencdo na crianca que
adoeceu e, em decorréncia disso, os outros filhos sentem-se deixados de
lado e desamparados. A preocupacdo com a crianga doente limita a
capacidade dos pais para atender e dar apoio as necessidades dos filhos
saudaveis (SPINETTA et al. 1999).

Embora a doencga e as terapéuticas envolvam diretamente a crianca
doente, seus efeitos podem causar um impacto significativo no bem-estar de
seu irmao (HOUTZAGER et al. 2005). Todas as mudangas fisicas, como, por
exemplo: amputacdo, perdas funcionais, da autonomia, do lazer, dentre
outras, sdo extremamente assustadoras para o irmao testemunhar, pois em

geral ele ainda é uma crianga também.
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Entender o efeito do cancer nos irmaos ainda € um desafio, uma vez
que os dados descritos na literatura tém sido um pouco contraditérios. Uma
revisdo de pesquisas que investigaram o ajustamento dos irmaos ao cancer
na infancia, destacou que os resultados sobre o funcionamento psicossocial,
frequentemente sdo mistos entre os estudos avaliados (ALDERFER et al.
2010). Apesar de um consideravel subgrupo desenvolver psicopatologia (por
exemplo, depressao, ansiedade, transtorno do estresse pds-traumatico), a
maioria dos irmaos nao desenvolve niveis clinicos da sintomatologia.

Estudo recente, empregando a metodologia qualitativa, examinou a
experiéncia de 30 irmaos adolescentes de criancas recebendo tratamento
para o cancer (LONG et al. 2015). Os resultados sugerem que, em geral ha
um processo continuo e ativo, através do qual os irmaos percebem e se
adaptam aos multiplos aspectos inesperados do diagndéstico de cancer e do
tratamento do seu irmao ou irm3a, incluindo mudancas no funcionamento do
sistema familiar. Os achados destacam que os irmaos devem ser
considerados como um elemento importante do cuidado centrado na familia,
e serem dadas oportunidades para ele ajudar ativamente a familia a
enfrentar os fatores estressantes relacionados ao cancer.

Os pais desempenham um papel central no contexto do cancer
infantojuvenil, cujos comportamentos podem interferir no nivel de sofrimento
da crianga (SPINETTA e DEASY-SPINETTA 1981), principalmente quando
eles transferem suas ansiedades para o filho doente, podendo inclusive

interferir na satisfagcao das suas necessidades (KREITLER e KRIVOY 2004).
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Os pais de criangas com cancer avangado, sem possibilidades de
cura, que vivem um momento em que € esperado que elas venham falecer
pela progressao da doenga, muitas vezes se descrevem como tentando ser
bons pais ao tomarem decisbes em relagcdo aos cuidados, considerando o
melhor interesse da crianga (HINDS et al. 2005b). O sucesso percebido
pelos pais neste esforco frente as decisdes tao dificeis € influenciado pelas
interagcdes estabelecidas com os médicos dos filhos. Achados de estudo
indicam que o apoio dos médicos confiaveis na tomada de decisbes
transmite a percepgao de que eles sejam vistos como bons pais.

HINDS et al. (2005b) discutem que as reagdes dos médicos frente as
decisbes dos pais (se respeito pela decisdo ou duvida sobre ela) podem
aumentar ou diminuir o sentido de competéncia deles, no momento em que
restam poucas oportunidades para eles serem “bons pais”. As suas reacdes
podem influenciar também o nivel de confianga dos pais, num momento
delicado em que a confianga é essencial para atender as necessidades da
crianca e da familia.

Os pais de criangas que morreram de cancer relatam que o seu
sentimento de ter sido um bom pai ou uma boa méae no final da vida de seu
filho, os ajuda a sobreviver emocionalmente a experiéncia de perda do filho.
Pesquisa realizada por HINDS et al. (2005b) descreve que 84% dos pais de
criangas com cancer incuravel participantes do estudo referiram que um fator
que influencia o processo da decisdo a ser tomada é "decidir como um bom
pai faria”. Os autores descrevem que a compreensao do significado de ser

um bom pai ou uma boa méae para um filho que esta morrendo de cancer,
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pode ajudar a orientar os cuidados clinicos, otimizar o suporte para decisdes
dificeis sobre o tratamento ou cuidados, além de permitir que os pais se
sintam confortaveis por terem tomado as decisdées como bons pais.

HINDS et al. (2009) realizaram um estudo qualitativo, no qual
entrevistaram pais de criancas com cancer incuravel, com o intuito de
desenvolver uma definicdo para “o que eles precisam fazer para ser bons
pais” a partir da percepgao deles, e como os médicos poderiam ajuda-los a
cumprir esse papel. Dentre os aspectos da definicao que foram identificados,
a maioria (67%) referiu tomar decisdes informadas e baseadas no interesse
do filho, manter-se ao lado do filho, mostrar ao filho que ele é amado,
ensinar o filho a tomar boas decisdes, advogar pelo filho junto a equipe, e
promover a saude do filho. Foram identificadas ainda 15 estratégias clinicas
de cuidados que ajudam os pais a fazer parte da tomada dessas decisdes
em nome do filho com céancer avancado. Dentre elas, a maioria (64,1%)
indicou que nenhuma alteracao fosse feita em relagcéo aos cuidados atuais e
a atmosfera; os pais manifestaram satisfacao pelo carinho da equipe e pela
abertura da equipe para com a familia, por buscarem opinides adicionais.

Dando seguimento ao mesmo tema, estudo publicado recentemente
(FEUDTNER et al. 2015) avaliou a percepg¢ao de 200 pais de criangas com
doengas graves, para identificar a importancia relativa de 12 atributos para
serem “bons pais” diante deste cenario. Os resultados indicaram que os
maiores atributos para serem bons pais foram: certificar-se de que o filho se
sente amado, seguido pelas condigbes de saude do filho, de tomar decisdes

informadas sobre os cuidados médicos, e de defender o filho junto a equipe
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médica. O estudo concluiu que os pais aprovam uma ampla gama de
crencas que representam o que eles devem fazer para ser bons pais para
seus filhos gravemente doentes.

Os autores descrevem ainda que as convicgcdes sobre o que eles
precisam fazer para serem bons pais diante de um filho gravemente doente
influenciam as decisbes médicas, e que a compreensao dessas crencas
pode melhorar o apoio da equipe as decisdes. Eles acrescentam como mais
importante o fato de que, envolvendo os pais individualmente sobre o que
eles consideram como as funcdes fundamentais que devem cumprir para ser
bons pais, pode ativar o apoio mais personalizado e eficaz & decisdo. E
importante destacar ainda que ndo ha uma unica maneira de ser um bom pai
ou boa mée para um filho com uma doenca grave. Entretanto, a
compreensao de como eles constroem os sentimentos pessoais para serem
bons pais e como eles diferem nesta definicdo, podera ajudar os médicos a
darem mais apoio aos pais que estdo enfrentando decisdes dificeis e
orientar futuras pesquisas considerando o apoio a decisao médica (HINDS et
al. 2009; FEUDTNER et al. 2015).

WALDMAN e WOLFE (2013) enfatizam que, quanto antes a equipe
meédica e os pais compreenderem que a doenga da crianca ndo tem mais
chances reais de cura, maior beneficio sera obtido com a integragcao dos
cuidados paliativos ao planejamento do tratamento, com foco no controle
dos sintomas que causam sofrimento. O reconhecimento permite que haja
melhor planejamento e gerenciamento dos cuidados, além de maior

envolvimento dos pais nas decisdes de final de vida da crianca.
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Os pacientes com cancer avancado ainda recebem cuidados
agressivos no fim de vida, e um numero crescente de evidéncias sugere que
essa tendéncia pode ser modificavel (MACK et al. 2012). As discussoes
antecipadas entre os pacientes, suas familias e os médicos abordando as
preferéncias para o cuidado de fim de vida, estdo prospectivamente
associadas a tratamentos menos agressivos quando préximos da morte.

Considerando as condi¢des fisicas e cognitivas associadas a idade
precoce, os pais que tém um filho com uma doenga ameacando a sua vida
devem ser alvos de maior atengdo por parte dos profissionais da saude. E
essencial identificar e reconhecer as estratégias ou processos que eles
utilizam para suportar o impacto emocional causado pela doenca e, a partir
dai, desenvolver agdes que minimizem o potencial das respostas negativas
ao longo do adoecer, na terminalidade e em situagédo de luto (TOWNLEY e

WELTON 2000).

1.2.3 Comunicacdo em cuidados paliativos

A comunicacido eficiente € um dos eixos centrais dos cuidados
paliativos prestados com boa qualidade (WALDMAN e WOLFE 2013). Esta
interacdo inclui transmitir o diagndstico, as opgdes de tratamento e o
prognéstico para o paciente e sua familia, bem como atentar para as
expectativas e o sofrimento ao longo do curso da doenga.

Em oncologia pediatrica, os desafios da comunicagcdo efetiva
comegam com a primeira conversa. Embora, grande parte dos pais recorda

nitidamente da conversa inicial sobre o diagnéstico do filho, apenas pouco



28

mais da metade sentem que absorveram qualquer informacao significativa
além do diagndstico em si (LANNEN et al. 2010a).

Quando uma crianga chega ao ponto de ter um céncer sem
possibilidades de cura, os pais tém maior probabilidade de ter passado por
uma série de conversas desafiadoras com a equipe médica. Tais conversas
provavelmente ocorreram no momento do diagndstico de cancer do filho,
nas recidivas da doenga, e quando o objetivo do cuidado mudou de curativo
para cuidado paliativo (LANNEN et al. 2010a).

Entretanto, € interessante observar que ha uma variabilidade
substancial na forma como os pais sao informados ao longo das diferentes
fases da doenca do filho. Os pacientes e as familias referem que se sentem
mais bem informados no inicio da doenca, e que eles vivenciam mais
incertezas com a sua progressdao (WOLFE et al. 2000b). De fato, estes
pesquisadores encontraram uma concordancia elevada entre as crencas dos
pais € dos meédicos sobre a probabilidade de cura no momento do
diagndstico. No entanto, quando o estado da crianga piorou, a compreensao
e / ou aceitacdo de que nao havia possibilidade real de cura da doenga pelos
pais, foi substancialmente atrasada quando comparada a dos médicos. Os
pesquisadores concluiram que ha uma discrepancia, em média de trés
meses, entre quando os médicos e os pais percebem que ndo ha nenhuma
chance realista para a sobrevivéncia da criangca. O reconhecimento deste
prognéstico pelos médicos e os pais, esta associado com uma énfase maior
no direcionamento do tratamento, com diminuicdo do sofrimento e maior

integracao dos cuidados paliativos (WOLFE et al. 2000b).
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Discutir o progndstico com os pacientes e suas familias € mais do que
simplesmente uma tarefa dificil, sendo que para muitos médicos parece que
€ até errado fazer isso, especialmente no contexto da oncologia pediatrica.
As preocupacbdes com os danos da informagao progndstica, incluindo o
sofrimento emocional e perda de esperanga, fazem com que alguns médicos
evitem a sua revelagao sincera, as revelem vagamente, ou dé informacoes
excessivamente otimistas e, quando pressionados, se concentram no
tratamento ao invés de ser nos resultados esperados (MACK et al. 2006).
Ainda que as decisdes do médico para limitar a comunicacdo sobre o
prognoéstico, muitas vezes expressem compaixao, dar expectativas irreais
para os resultados podem alterar de forma inadequada as escolhas que os
pacientes fazem sobre o tratamento e como viver as suas vidas.

Estudo realizado por MACK et al. (2006) avaliando as preferéncias
dos pais para obter informagdes sobre o prognéstico de seus filhos com
cancer relata que a maiora dos pais (87%) deseja o maximo de informacgdes
possiveis sobre o prognéstico, mesmo considerando as informagdes
extremamente perturbadoras. A conclusdao da pesquisa foi que a natureza
perturbadora da informagédo prognéstica ndo diminui o desejo dos pais de
receberem tal informacao, por ser importante para as tomadas de decisoes,
e para manterem o senso de esperanga.

Existem publicacdes na literatura destacando que a percepcao dos
pais sobre a qualidade dos cuidados prestados na fase final de vida pode
estar associada a comunicacao estabelecida entre eles e a equipe médica,

sendo relevante que eles recebam informacdes claras, compreensiveis e
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completas sobre a condi¢ao de seu filho (WOLFE et al. 2000b; MACK et al.
2006; LANNEN et al. 2010a).

Estudo realizado por MACK et al. (2005) indica que os pais avaliam
melhor a qualidade dos cuidados prestados ao filho, quando eles sentem
que a informagao sobre o que esperar durante os cuidados de fim de vida,
foi dada de forma clara. O estudo demonstrou que os pais que referiram
maior satisfacdo com a qualidade dos cuidados prestados pelos
oncologistas, foram os que sentiram ter recebido informagdes claras sobre o
que deveriam esperar durante o periodo terminal, quando as noticias foram
dadas com habilidade e sensibilidade e quando os médicos se comunicaram
de maneira apropriada com a criancga.

Quanto antes os pais reconhecerem que a doenga do filho esta fora
de possibilidades terapéuticas curativas, maior beneficio sera obtido com a
integracdo dos cuidados paliativos ao planejamento do tratamento, com
maior atengao nos sintomas e no sofrimento (WALDMAN e WOLFE 2013).

A importancia da informagao clara sobre o estado da crianga é
destacada em estudo cujos resultados sugerem que a compreensao dos
pais sobre o progndstico do filho, pode desempenhar um papel crucial no
processo de tomada de decisdo de final de vida. WOLFE et al. (2000b)
descrevem que elementos de cuidados paliativos sdo mais propensos a
serem integrados aos cuidados prestados a crianga, quando ambos, 0s
meédicos e 0s pais, reconhecem que a crianca nao tem nenhuma chance real
de cura, e quando ambos compartilham o objetivo comum de diminuir o

sofrimento da crianga.
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Estudo abordando comunicagdo foi realizado com o intuito de
investigar a capacidade dos pais para absorverem as informagdes de que o
cancer do filho era incuravel e para identificar os fatores associados com a
capacidade de absorverem tais informagdes (LANNEN et al. 2010a). Os
resultados indicaram que 60% dos pais (n = 258) relataram que eles foram
capazes de absorver a informacédo de que a doenca do filho era incuravel.
Os pais mais propensos para absorverem melhor tal informacao, foram os
que a receberam de maneira apropriada, quando eles compartilharam seus
problemas com outras pessoas durante o curso da doenca do filho, e
quando eles n&o tinham historico de depressdo. Os autores acrescentam
que o fato dos pais serem capazes de absorver a informacdo de que o
cancer do filho ndo tem cura, tem implicacbes com a preparacdo para a

morte iminente da crianca.

A Comunicando mas noticias

Comunicacdao em cuidados médicos € um componente crucial, mas
geralmente negligenciado na pratica da subespecialidade pediatrica, mesmo
sendo uma habilidade possivel de ser ensinada e treinada (PIRIE 2012).

A ma noticia € qualquer noticia que pode alterar a forma como o
paciente vé o seu futuro, € uma noticia que pode interromper o estilo de vida
atual de um paciente, ou mesmo, qualquer informagao que nao é desejada.
No entanto, os profissionais de saude recebem pouca educacgao e pratica
para revelar mas noticias. As habilidades de comunicacdo sao aprendidas

na pratica através de tentativa e erro, que € em parte atribuida a falta de
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orientadores qualificados para educar os jovens profissionais de saude sobre
este tema (PIRIE 2012).

A habilidade do médico na pratica de se comunicar abertamente e
com compaixao é essencial para a rotina de cuidado eficaz e eficiente em
saude, tornando-se um elemento crucial para pais e filhos que se confrontam
com condigdes ameacadoras e, por vezes, em fase final de vida
(LEVETOWN 2008). Sabe-se que esta habilidade influencia a revelagao da
informacdo ao paciente e sua familia, a adesdo ao tratamento e os
resultados, a adaptagao a doenca, e o processo de luto.

A comunicacdo é considerada o “procedimento” mais comum em
medicina. Ela é necessaria para se chegar a um diagndstico preciso e para
se estabelecer um plano de tratamento bem sucedido. Bom nivel de
informacdo, sensibilidade interpessoal e construcdo de parcerias sao
elementos essenciais para a comunicagao entre os pais, os filhos e a equipe
médica (LEVETOWN 2008).

Comunicacao em saude é diferente do discurso social normal, em
razao de que questdes intimas e muito particulares sao frequentemente
discutidas. Estas incluem abordar questdes relativas a esperanca e aos
medos, as preocupacdes com o desenvolvimento, sexualidade e transtornos
de saude mental. Questdes dolorosas como o abuso, o insucesso escolar,
uso de drogas e doenga terminal, também sao assuntos discutidos.

LEVETOWN (2008) relata que a comunicagao € o alicerece da
relacdo terapéutica, assim como ¢é a base das obrigacbes e

responsabilidades éticas dos médicos para com o0s pacientes e suas
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familias. A comunicagao efetiva em saude € uma ferramenta essencial para
um diagndstico seguro e para o desenvolvimento de um plano de tratamento
bem sucedido, correlacionando-se com um melhor conhecimento do
paciente, com o estado funcional, com a aderéncia e a concordancia com os
regimes de tratamento, com melhores resultados psicolégicos e
comportamentais e, até mesmo, pode reduzir a morbidade cirurgica. No caso
de noticias angustiantes, a comunicacao habil pode favorecer a adaptacgéo
da familia a situagao desafiadora, incluindo prejuizos inesperados em uma
crianga. Por outro lado, a ma comunicacdo pode desencadear raiva e
arrependimento ao longo da vida, pode comprometer os resultados para o
paciente e sua familia, e gerar consequéncias médicolegais para o
profissional.

Artigo publicado pela AAP (2000) descreve que a comunicagao efetiva
€ responsiva as necessidades complexas do paciente e da familia como um
todo, sendo essencial que o cuidado seja centrado no paciente e na familia,
a comunicacao é considerada a pedra fundamental do cuidado.

MACK e HINDS (2011) referem que a comunicacdo é a base da
conexao humana e, como tal, € a base para uma relagao que permite que os
profissionais de saude possam aprender com a criang¢a ou adolescente com
cancer e com sua familia, reconhecendo o que eles mais valorizam e quais
sao as suas preocupacoes e necessidades. Conversar sobre mas noticias
envolve que o profissional esteja disponivel e seja habilidoso para escutar,

partilhar, solicitar informacdes e transmiti-las com empatia e acolhimento.
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A comunicagcdo em cuidados paliativos pediatricos sempre ocorre
dentro do contexto da familia da crianga. No entanto, ha que se considerar
que as familias tém estilos préprios de comunicagao estabelecidos entre os
seus membros, e a interacdo do médico com cada familia podera ser mais
efetiva se levarem em consideracao este padrdo. Os pais sempre devem ser
consultados para decidirem sobre quem, quando e como as informacgdes
relacionadas a doenca e ao prognéstico serdo compartilhadas com o seu
filho doente e com os outros filhos (FOSTER et al. 2010). Quando os pais
sinalizam a preferéncia para que eles mesmos déem tais informacdes ao
filho, cria uma oportunidade para que a equipe de saude os prepare para
este papel, sendo relevante incentiva-los que compartilhem as informacgdes
ao seu filho doente e também aos filhos sadios.

A comunicacdo é um aspecto critico ao se tratar de questdes de fim
de vida de uma crianga, sendo imprescindivel estabelecer bom nivel de
informacao, com efetividade na comunicacao entre os profissionais de saude
e a familia da crianga (HINDS et al. 2005a). Contudo, comunicar as opgoes
de tratamento e prognédstico de criangas com doengas terminais € um
processo muito delicado e, infelizmente, muitas vezes esta comunicagao é
problematica, deficiente, e em alguns casos até mesmo danosa.

LEVETOWN (2008) enfatiza que reconhecer elementos individuais da
comunicacao, especialmente ao dar mas noticias, melhora a satisfacdo do
paciente e da familia com o profissional que a comunicou. A autora descreve
que durante uma discussao envolvendo os membros da equipe de saude, os

pais e a crianca, € fundamental que o profissional fique atento a
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comunicagcado cognitiva e afetiva, a fim de atender as necessidades de
comunicagao dos pacientes. A comunicagao cognitiva atende a necessidade
de conhecer e entender o fato, e a afetiva se concentra na necessidade
emocional de sentir-se conhecido e compreendido.

Estudo indica que a maioria dos pais (87%) quer receber o maximo de
informacado possivel sobre a evolucdo da doenca do filho, até mesmo
quando se trata de uma ma noticia, e destaca que quando as informacgdes
sdo dadas de maneira apropriada aumentam a sua compreensao (LANNEN
et al. 2010a). Entretanto, quando a percepgcéo dos pais € de que as
informacbes sao insuficientes e reveladas com indiferenca pelos
profissionais de saude, isto tem sido associado com um pesar mais
duradouro, persistente e com elevado sofrimento emocional (MACK et al.
2006; LEVETOWN 2008).

Ser habilidoso e acolhedor ao dar noticias devastadoras aos pais de
uma crianga que esta morrendo, é provavelmente um passo essencial para
facilitar o ajustamento em curto e longo prazo (KREICBERGS et al. 2004c;
HINDS et al. 2005a). Quando o dialogo ocorre de maneira adequada, os pais
podem manter o senso de esperanga para a sobrevivéncia do seu filho,
mesmo apos ter sido informado sobre a certeza de sua morte. Manter o
equilibrio entre a esperanca dos pais, enquanto os colocamos diante da
triste realidade da terminalidade do filho, € um processo importante e
delicado. Entretanto, as familias que percebem que a equipe médica esta
desistindo podem ser mais resistentes a engajar-se em discussdes cruciais

relacionadas aos cuidados de fim de vida (HINDS et al. 2005a). Um dos
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fatores que pode contribuir para evitar ou retardar conversas importantes
com os pacientes e familiares sobre os cuidados de fim de vida, é o
desconforto pessoal sentido pelo profissional de saude que foca na cura e
na sobrevivéncia.

Atualmente, a equipe médica tem estado mais atenta para
estabelecer um padrdo de comunicagao efetivo, porém, mesmo diante dos
esforgos, isso nem sempre garante resultados positivos, especialmente
quando as informagdes prestadas sdo incompletas ou confusas (WALDMAN
e WOLFE 2013).

O envolvimento de uma equipe multidisciplinar com integrantes
especializados em comunicagao psicossocial € fundamental para esclarecer
como os membros da familia recebem e interpretam as informacgdes
compartilhadas pelos Oncologistas que acompanham a crianga, e entao dar
um feedback, informando-os sobre quaisquer mal entendidos que possam
ter ocorrido (FOSTER et al. 2010). O recomendavel € que o médico dé um
retorno aos pais e, em casos especificos a crianga também, para repetir
informacbdes relevantes, esclarecer duvidas e sanar interpretacdes
equivocadas.

Os pais lutam com questdes de multiplas dimensdes durante este
periodo, sendo que as suas reacdes frequentemente oscilam entre a
aceitacdo e a negacao da morte inevitavel de seu filho e 0 manejo da sua
propria turbuléncia interna, enquanto administra os seus relacionamentos e
responsabilidades com a crianga, com os familiares e a equipe médica

(BREYER et al. 2006). Muitas vezes, os pais parecem ter assimilado a
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informacéao de que o filho ira morrer em um momento, e em outro eles focam
na esperanca de cura do filho. Em nossa experiéncia clinica atendendo pais
de criancas em cuidados paliativos exclusivos, pudemos notar que eles
frequentemente negam a verdade sobre a condi¢do do filho, como um
mecanismo de defesa para suportar a dolorosa situagao de ter um filho com
prognéstico fechado. A utilizagdo de mecanismos de defesa como a
negacgao pode ser uma estratégia com fungao positiva enquanto usada como
um mecanismo adaptativo e ser negativa como uso permanente. O
envolvimento de psicologos nas equipes de cuidados paliativos tem sido
eficaz para facilitar a comunicacao de tais informacdes sensiveis e, por sua
vez, resultam em maior satisfacdo dos pais em relagdo aos cuidados
terminais.

E interessante considerar que na comunicacdo entre pais e filhos, é
comum eles evitarem discutir sobre a gravidade e a experiéncia emocional
produzida pela doenca, o que reflete uma reacao de defesa frente ao evento
doloroso, como um mecanismo de protecdo. VAN VELDHUIZEN e LAST
(1991) publicaram que as criangas e 0s seus pais utilizam uma estratégia de
enfrentamento tipica de protecao, a qual eles denominaram de fenbmeno da
dupla protecdo. Eles relataram que as criancas e 0s seus pais evitam
comunicar sua experiéncia emocional frente ao cancer, ndao somente para
proteger a si mesmos do estresse relacionado a doenga, mas também para
se protegerem dos confrontos dolorosos com as emogdes desagradaveis do

outro.
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GROOTENHUIS e LAST (2006) descreveram que € essencial para a
crianga acreditar que os seus pais sao fortes, uma vez que ao perceber que
eles podem lidar com a situagado, isso sinaliza que a ameaca pode ser
evitada, percepcao que eleva a confianga de que a crianga vai sobreviver.
Todas as tentativas dos pais para ocultar o verdadeiro significado do
adoecimento do filho, ndo sdo para sobrecarregar nem para enfraquecer a
crianga. Os pais evitam discutir suas preocupacdes e manifestar seu pesar
relacionado com a doenca, para tentarem impedir que a crianga pense nisso,
e também, para proteger a si mesmos de serem confrontados com as
emocodes do filho. Entretanto, sempre ha um ponto de tensdo entre a
necessidade de controlar a situacdo pelo mecanismo da dupla protecédo e a
necessidade de partilhar as emogdes com a outra pessoa.

Contudo, um grande desafio que fica para a equipe é o de saber
reconhecer estes mecanismos utilizados pelos pais e seus filhos, mostrando-
se respeitoso e acolhedor. Estar constantemente ao lado deles, envolvé-los
em discussoes, dar respostas consistentes e apropriadas séo estratégias de
apoio que favorecem a aceitagdo gradual da situagdo e elevam o nivel de

participacado no processo da doenca.

B Comunicacdo com a crianca ou adolescente

Antes da década de 70, a maioria dos pacientes com cancer, fossem

eles adultos ou pediatricos, ndo recebia a informacdo sobre o seu

diagndstico e a evolugao da doencga, justificada pela crengca de que a
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informacdo poderia gerar ansiedade e sofrimento emocional. Embora tenha
ocorrido uma mudanca significativa na pratica médica padrdo em relagao
aos pacientes adultos, ainda permanece a crenga equivocada de que as
criangas nao sao capazes de entender a gravidade de sua condigao, razao
pela qual os adultos acham que é melhor poupa-las da sobrecarga de tal
conhecimento. Outro fator que inibe os adultos de conversarem com as
criangas que enfrentam uma doencga avancada, é o pesar e o sentimento de
impoténcia que muitos pais e profissionais de saude experienciam, ao ter
que reconhecer o inimaginavel e lidar com a doenga terminal em criangas
(SKEEN e WEBSTER 2004).

Até cerca de duas décadas acreditava-se que ndo informar a crianca
sobre o diagndstico e o tratamento tinha um efeito protetor. Estudo realizado
por LAST e VAN VELDHUIZEN (1996) avaliou ansiedade e depressdo em
criangas e adolescentes com cancer com idade entre 8 e 16 anos. A
conclusao do estudo foi que as criancas que receberam informacéo aberta
sobre o0 seu diagndstico e prognostico no estagio inicial da doenga,
apresentaram indices significativamente menores de ansiedade e
depressao, estiveram mais envolvidas com os tratamentos e mostraram
melhor adaptacdo 1 ano apds o diagndstico. Os achados sugerem que os
pais devem ser orientados para informar o filho sobre o cancer, abertamente
e logo apos o diagnéstico inicial. Embora, as perspectivas atuais tém
melhorado e, em muitos casos, a mensagem possa ser transmitida com uma
perspectiva de esperanca de cura, ainda assim, para os pais, continua

sendo uma tarefa muito dificil dar este tipo de informacao a um filho.
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LAST e VAN VELDHUIZEN (1996) discutiram ainda que quando a
informacdo, mesmo que desfavoravel, € omitida das criangas, tal siléncio
agrava os seus medos e fantasias. Eles ressaltam a importancia da equipe
informar e dar suporte a crianca ou adolescente e aos seus pais, na tentativa
de que eles obtenham controle psicoldgico da situagéo.

Pouco ainda é conhecido a respeito do que a morte significa para a
crianga e como este conceito muda ao longo do seu desenvolvimento. Sabe-
se que nao ha uma definicao exata relativa a idade cronoldgica e o nivel de
desenvolvimento pelo qual a criangca entende o conceito de morte. A sua
compreensao a respeito de doenca e morte € um fendmeno complexo
mediado pelo nivel de desenvolvimento cognitivo em que ela se encontra.
Também tem relevancia as experiéncias prévias com doenga e morte, e 0s
fatores sociais e culturais aos quais ela esta inserida.

WOLFE et al. (2004) enfatizam que a comunicagdo com criangas que
tém uma doenca avancgada requer o conhecimento do conceito de morte da
crianga, associado com a sua idade e com o seu nivel de desenvolvimento.
Este conhecimento €& necessario para se estabecer uma estrutura de
referéncia para o entendimento da evolucdo do conceito de morte na
infancia e adolescéncia (MARTINSON e PAPADATOU 1994). Tais
estruturas sdo uteis especialmente para os profissionais que atuam em
oncologia pediatrica, e que inevitavelmente, se deparam com criangas e
adolescentes em final de vida, com seus pais e seus irmaos.

Apesar do desafio emocional dessas conversas com criangas que

estdo morrendo, pode ser um pouco tranquilizador para os profissionais



41

saberem que as criangas parecem capazes de monitorar a quantidade de
informagdes que precisam ou podem absover de uma so6 vez (BREYER et al.
2006). Em geral, o recomendado € que os pais e a equipe de cuidados
observem o comportamento da crianga para investigar a quantidade de
informacao que ela possui sobre a sua condicdo médica. Mesmo sendo uma
tarefa dificil para os pais e profissionais, quando uma crianga pergunta sobre
0 seu estado de saude, é preciso que ela receba uma resposta honesta e
adequada ao seu estagio de desenvolvimento, de acordo com a sua
capacidade de enfrentamento, levando em consideragao a preferéncia dos
pais e os valores culturais da familia.

Conversar sobre a morte de uma crianca € um assunto delicado, que
provoca estresse até mesmo aos profissionais especializados em cuidar de
criangas que estdo proximas da morte, sendo que muitas vezes eles
proprios precisam lutar para encontrar uma maneira de iniciar tais
conversagdes. E comum que o oncologista precise lidar com as emocées
dos pais que frequentemente selecionam apenas uma informacdo que
consideram ser esperangosa ou absorvem alguma informagao que reforga
as suas proprias idéias (BEALE et al. 2005). A sua relutancia para ser
sincero, geralmente representa o seu proprio luto e um grande esforgo para
aceitar a morte da crianga, o que pode lhe causar consequéncias
significativas.

DURALL et al. (2012) identificaram barreiras significativas para
discutir questdes relativas as condicdbes ameacadoras de vida da crianca.

Participaram do estudo 107 médicos e 159 enfermeiros. Os impedimentos
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mais comuns percebidos pelos respondentes foram: as expectativas irreais
dos pais (43%), as diferencas de entendimento do progndstico entre o
médico, o paciente e os pais (39,4%), e a falta de prontidao dos pais para
discutirem estas questdes (37,8%). Mais de 25% dos respondentes referiram
que com frequencia, os médicos se preocupam em nao tirar a esperanca,
que eles tém incertezas sobre o progndstico e que eles ndo sabem qual é a
hora certa para abordar esta questdo. Os enfermeiros identificaram falta de
importancia para os médicos e consideragdes éticas, como sendo outros
impedimentos frequentes.

Todos estes achados mencionados na literatura, acrescidos de mitos
sobre a comunicacdo com criancas em fim de vida, na verdade podem
colocar barreiras adicionais entre elas e as pessoas capazes de ajuda-las a
compreender e a lidar melhor com a sua experiéncia, o que eleva o risco de
ficarem mais ansiosas e com maior sensacado de isolamento quando sdo
protegidas da verdade (BEALE et al. 2005). As questbes que envolvem a
melhor maneira de se comunicar com as criangas que estdo morrendo de
cancer sao essenciais, uma vez que fornecendo informacdes e abordando
ativamente as suas preocupagoes, sao estratégias que podem intensificar a
sua cooperagao, reduzir a ansiedade, e aliviar o peso do sigilo
desconhecido, apesar de ser uma conversa carregada de tensao para as

familias que tém uma crianca na terminalidade.
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C O que as criangas compreendem sobre a morte?

Muito pouco €& conhecido sobre a comunicagdo com criangas com
cancer avancado que estdo em cuidados paliativos exclusivos, apesar de ser
crescente o numero de publicagdes abordando este assunto. Estudos
indicam que ainda persiste a crenca errbnea de que falar sobre a morte e o
morrer com uma crianga, ira provocar depressao profunda e que as criancas
nao sao capazes de compreender os conceitos de morte (HIMELSTEIN et al.
2004; KREICBERGS et al. 2004c; BEALE et al. 2005).

A crianga, no entanto, frequentemente tem a percepc¢ao da diminuigao
das opcgdes curativas de tratamento. Elas se preocupam com os resultados
dos exames de avaliagdo e com a sua evolugao clinica. Em geral, elas
prestam atencdo nos gestos do médico, da equipe e de seus pais, e ficam
ansiosas ao saberem que o tratamento ndo deu certo, fase em que
demonstram vivenciar profundo senso de perda de controle pessoal
(SPINETTA e DEASY-SPINETTA 1981).

O conhecimento da compreensao do desenvolvimento do conceito da
morte em criangas deve guiar esta area, em geral pouco explorada. A
maioria das criangas aprende a reconhecer quando algo esta “morto” antes
de completar 3 anos de idade, mas nesta idade precoce elas ainda nao tém
um conceito formado sobre a morte, tendo em mente que morte, separagao
e dormir sao sindnimos. Quando as criangas atingem a idade pré-escolar,
elas conseguem reconhecer que uma pessoa morta ndo pode funcionar,
porém seu conceito € que a morte € temporaria e reversivel, como dormir.

Neste estagio de desenvolvimento da crianga (na faixa etaria entre 2 a 6
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anos) predomina o raciocinio egocéntrico o que pode leva-las a acreditar
que podem causar a morte com 0s seus pensamentos ou agdes. Ao
atingirem a idade escolar (por volta dos 6 aos 11 anos), as criangas iniciam a
fase do pensamento ldgico e, ao longo desta faixa etaria, elas normalmente
adquirem uma compreens3o muito mais completa da morte. E comum que
por volta dos 6 anos de idade, as criangas ja tenham ciéncia de sua morte
iminente, e compreendam o principio de causa e efeito (SPINETTA 1974). A
maioria das criangcas com 7 anos de idade comeca a compreender que a
morte € universal e irreversivel, de que os mortos nao funcionam, e que as
pessoas morrem de ambas as causas internas e externas. Elas manifestam
interesse por detalhes especificos sobre a morte, e mais no final desta fase,
eles sdo capazes de imaginar a sua propria morte. Quando as criangas se
tornam adolescentes, 0 seu pensamento sobre a morte €& geralmente
consistente com a realidade. Nesta fase eles comegam a avaliar o efeito da
morte em outras pessoas e na sociedade como um todo. Eles nao
compreendem plenamente a irreversibilidade da morte até as idades
aproximadas de 11 a 16 anos. Contudo, a sua orientagao para o futuro,
dificulta que elas reconhecam as suas proprias mortes como uma
possibilidade presente, embora possam conceber que isso ocorra em algum
momento no futuro (MASERA et al. 1999; HIMELSTEIN et al. 2004; WOLFE
et al. 2004; LEVINE et al. 2013).

A plena maturidade para compreender a morte exige a integragdo dos
principios da irreversibilidade, finalidade e nao funcionalidade, universalidade

e causalidade (HIMELSTEIN et al. 2004). Além disso, o conceito de morte €,
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frequentemente, influenciado por fatores pessoais, culturais e vivenciais.
Estudos sugerem que as criangas entendem a morte como um estado
alterado logo aos trés anos de idade, a universalidade por cerca de cinco a
seis anos de idade, e a propria morte entre oito e nove anos de idade
(HIMELSTEIN et al. 2004; WOLFE et al. 2004).

As criangas que enfrentam doengas graves e potencialmente fatais,
até mesmo aquelas na faixa etaria de trés ou quatro anos, pegam pistas com
as alteragdes fisioldégicas em seus corpos, com as reagdes dos pais e dos
membros da equipe do hospital e, assim, vao adquirindo um conhecimento
avancado da doenca e do conceito de morte. As criancas que estéo
morrendo podem também estar cientes do pouco tempo que |hes restam,
especialmente os adolescentes que estdo intensamente focados no futuro
(BEALE et al. 2005). Estes achados indicam que em um ambiente clinico,
nem sempre € correto se aproximar de uma crianca com a idéia
preconcebida de que ela pode entender o conceito de morte conforme a sua
idade cronoldgica, exigindo um conhecimento mais amplo dos fatores que
influenciam o desenvolvimento de criangas em uma situagao de final de vida.

As criangas com doencga crbnica, em estagio avangado, demonstram
ter um entendimento precoce sobre o conceito de morte e de sua
mortalidade em particular (SPINETTA 1974; BEALE et al. 2005). No entanto,
além do nivel de desenvolvimento cognitivo, a compreensdo da morte é
fortemente influenciada pelas experiéncias prévias com doenca e morte, e

pelos fatores sociais e culturais nos quais a crianga esta inserida.
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A crianga, ao longo da trajetdria da doenga e do tratamento acumula
uma série de informagdes sobre a sua doenga, seja por meio de
experiéncias pessoais, € até mesmo pela observacido da evolugdao da
doenca e morte de outras criangcas que estiveram hospitalizadas ao mesmo
tempo em que ela esteve. A semelhanca do estado final de outros pacientes
com o seu estado atual, € um estimulo para que a crianga integre todo o seu
conhecimento a respeito de sua doenga, podendo chegar a conclusdo de
que ela prépria estd morrendo (SPINETTA 1974; LAST e VAN VELDHUIZEN
1996; MASERA et al. 1999).

A medida que a crianca tem a percepcdo de sua morte, ela pode
comecgar a expressar essa consciéncia, seja por meio da expressao verbal
ou simbdlica. A fim de preservar a relagao construida tendo por base o
senso de confianca, o cuidador profissional deve sempre ser honesto ao
cuidar da crianca. Muitas vezes, elas sabem que estdo morrendo e podem
sentir-se tremendamente isoladas se nao tiverem permissao para falar
abertamente sobre a sua doenga e a morte iminente (SPINETTA 1974;
HILDEN et al. 2000; WOLFE et al. 2004).

BREYER et al. (2006) enfatizam que as reagbes das criangas diante
da percepgao de sua morte, ou para o fato de ter uma doenga muito grave,
sao diferentes. Elas nem sempre demonstram medo e podem manifestar sua
percepcao com serenidade, outras evitam falar sobre o assunto, enquanto
outras podem expressar suas preocupacdes ou necessidade de falar sobre a

morte de maneira simbdlica ou indireta.
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Estudos mostram que as criancas desejam ser informadas sobre a
sua doenga e os planos de tratamentos (WOLFE et al. 2002; HINDS et al.
2005b). Embora a informacéao sobre as necessidades das criangas possa ser
dependente da idade, a maioria ira se preocupar com o impacto da doenca e
dos tratamentos em sua vida diaria e na dos familiares que estdo ao seu
redor.

As criancas e os adolescentes com cancer avangado preferem estar
envolvidos nas decisdes de fim de vida, compreendem as consequéncias de
sua decisdo, e sao capazes de participar de um processo de deciséo
complexo que envolve riscos para si e aos outros (HINDS et al. 2005b). E
comum o adolescente manifestar o desejo de estar diretamente envolvido no
planejamento do seu final de vida, de querer se despedir das pessoas que
ama, de revelar as suas preferéncias e desejos sobre os seus ultimos dias, e
imaginar como quer o seu funeral.

BEALE et al. (2005) descreveram que as criangas que estao
morrendo, frequentemente sinalizam indiretamente a sua consciéncia e a
angustia que vivenciam. Os sinais emitidos por criangas menores de que
estao querendo discutir questdes de fim de vida incluem: expressar o receio
de que algo vai acontecer com os pais ou aqueles que estdo préximos a
elas, manifestar ansiedade de separagdo ou ansiedade generalizada. As
criancas mais velhas podem sinalizar as suas preocupagdes com
manifestagbes comportamentais, tais como fobias escolares, regressdo em
posicao fetal, ou expressando temores acerca da possibilidade de falhas no

tratamento. Os préadolescentes, em geral, expressam suas angustias por
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meio de imagens projetadas em desenhos. Suas manifestagdes
comportamentais incluem choro, agitagdo, letargia, explosdées de raiva e
hostilidade, recusa para comer ou cooperar com o0s tratamentos. Os
adolescentes podem manifestar a necessidade de discutir questdes de fim
de vida por meio de expressdes de raiva, preocupacdes com a sexualidade
€ a aparéncia, e uma maior conscientizacdo do tempo. A fase terminal é
muitas vezes marcada pela interiorizacdo e manifestacdo de um profundo
pesar.

A familia geralmente permanece o tempo todo ao lado da crianga na
fase final de vida, procurando satisfazer seus desejos e necessidades
fisicas. No entanto, os pais se esquivam de conversar sobre assuntos
relacionados as emocdes da criangca, o que pode elevar ainda mais seus
medos e fantasias. Infelizmente, ainda persiste uma série de mitos em
relagdo ao luto infantil, de modo que nao € dada a oportunidade dela falar
sobre sua prépria morte e de vivenciar o processo de luto (BREYER et al.
2006).

Estudo populacional avaliou a comunicacdo entre pais e filhos,
especialmente quando proximo ao fim da vida da crianga (KREICBERGS et
al. 2004c). Participaram do estudo 449 pais que tinham perdido um filho
devido ao cancer. Desses, 429 responderam se haviam ou nao conversado
com a crianca sobre a sua morte. Os resultados indicaram que nenhum dos
147 pais que disseram ter conversado com o filho sobre a morte se
arrependeram por ter feito isso, e achavam que a crianga estava ciente da

proximidade da morte. Dentre os 258 pais que relataram n&o ter conversado
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sobre a morte com a crianga, 189 estavam satisfeitos com a sua decisao, e
69 referiram ter se arrependido por nao ter tido este didlogo com o filho. Os
achados deste estudo causou um grande impacto na literatura, e forneceu
diretrizes para que a equipe médica se empenhe em auxiliar os pais que
estdo diante de uma das situagcdes mais dificeis com as quais podem se
deparar, que € a morte de um filho.

A comunicagdo com criangas requer familiaridade com o nivel de
desenvolvimento cognitivo normal e elementos sobre o entendimento do
conceito de morte. Os profissionais que trabalham com criancas que estao
enfrentando uma doenca ameacando a sua vida, com repercussao profunda
em suas familias, devem possuir conhecimentos fundamentais e expertise
no desenvolvimento da crianga e também em sistemas familiares (MASERA
et al. 1999; HIMELSTEIN et al. 2004). Eles devem encorajar os pais e
cuidadores para manter a rotina e os habitos disciplinares apropriadas a
idade da crianca, proporcionando sempre rotinas consistentes e familiares a
elas, mesmo quando a morte se aproxima.

Devido aos resultados positivos ou negativos que podem resultar da
comunicagao, é fundamental que o profissional seja habilidoso e disponivel
para falar sobre um assunto tdo sério com criangas doentes de diversas
idades, diferentes culturas, em situacdes clinicas distintas, e inseridas em
um contexto familiar e social (MASERA et al. 1999). Os membros titulares da
equipe precisam estar emocionalmente disponiveis, serem sinceros e
abertos as questdes da crianca. E essencial que eles discutam as

preocupacdes da crianga relacionadas ao fim de sua vida, com a
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consciéncia dos valores religiosos e culturais da crianga e da familia, por
poder representar uma fonte significativa de suporte e conforto (BREYER et
al. 2006).

As criancas na terminalidade precisam de respostas honestas. E uma
fase em que elas permanecem mais tempo acamadas, sem fazer tratamento
curativo e, frequentemente sofrem perdas funcionais. Elas tém ciéncia da
sua morte iminente e podem sentir medo, solidao e ansiedade (HIMELSTEIN
et al. 2004). Elas temem serem deixadas sozinhas ou serem esquecidas, se
preocupam que poderao ter dor sem controle, € como 0s seus pais irdo viver
sem elas.

Evidéncias sugerem que as criangas e os adolescentes com doenga
terminal se beneficiam ao conversarem sobre a sua morte iminente.
Especialmente os pacientes jovens, sao muito interessados e dispostos a
partilhar os seus pensamentos sobre o fim da vida (BEALE et al. 2005;
HINDS et al. 2005b).

Existem varias ferramentas que podem auxiliar os profissionais a
explorarem as demandas de criancas e adolescentes com doenca
avangada, seja por meio da comunicagao oral, da linguagem corporal ou de
métodos simbdlicos de interagir (HIMELSTEIN et al. 2004). As técnicas
frequentemente utilizadas na comunicacao expressiva com criancas incluem
fazer desenhos, brincar com animais de pellcia, escrever histérias ou
revistas, reproduzir ou gravar musicas e, dentre os adolescentes, os
recursos mais utilizados sdo a musica, as artes visuais, a escrita e o0s

aparelhos da tecnologia digital. Todos estes recursos podem ser utilizados



51

para encorajar as criangas e adolescentes a expressarem seus sentimentos,
emocodes, pensamentos e necessidades. Os adolescentes em especial,
apreciam a oportunidade especifica para participarem ativamente do
processo da doencga e se envolverem em discussdes de final de vida (HINDS
et al. 2005b). Entretanto, € comum o adolescente sentir vergonha com a
queixa constante de dor, de modo que podem sofrer duplamente ao
entender a dor como um sinal de fraqueza e omitir o sintoma.

E importante ressaltar que como os pais desempenham papel central
no contexto do cancer infantojuvenil, eles devem ser consultados sobre as
preferéncias relacionadas as informacées compartilhadas a crianga sobre a
evolugdo da doenga e o prognéstico, especialmente no periodo de cuidados
paliativos de fim de vida (FOSTER et al. 2010). Todas as familias tém estilos
préoprios e estabelecidos de se comunicar, e 0 médico que esta interagindo
com cada uma delas, podera reforcar a sua relagdo com os seus membros
ao atentarem para este padrao de comunicacao, especialmente por se tratar
de uma doenca avangada em um filho. Os pais sao susceptiveis a terem
preferéncias sobre quem, quando e como as informagdes relacionadas com
a doencga devem ser compartilhadas com seu filho doente e com os outros
filnos. Se os pais sinalizarem a preferéncia para que eles mesmos facam
isso, os médicos podem beneficiar o esforgo deles, planejando e dando
exemplos de maneiras para compartilhar tais informacées. Com isso, os pais
poderdo estar mais bem preparados para este papel e, portanto, mais
propensos a compartilhar bem as informacdes para o filho doente e para os

sadios.
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D Como discutir uma doenga terminal com criangas?

Existem varios guias disponiveis para orientar os médicos ao
comunicar mas noticias, principalmente em cuidados paliativos (BAILE et al.
2000; VON GUNTEN et al. 2000; BEALE et al. 2005). Estas diretrizes sao
uteis para formular competéncias especificas a serem incorporadas nas
discussbes de fim de vida, que muitas vezes comegam muito antes de a
crianca estar em estado terminal.

Estes guias tém em comum o reconhecimento da importancia da
conexao humana estabelecida entre o profissional de saude, a crianca e a
familia, da necessidade de se preparar cuidadosamente para compartilhar e
extrair informacodes, de se ter a clareza de que comunicacao desta natureza
raramente € um evento que acontece uma Unica vez, mas que precisa ser
continuo (FOSTER et al. 2010). Além disso, estas orientagbes nao se
baseiam em um unico modo de se comunicar, mas em vez disso combinar
0s modos verbais e ndo verbais.

Os exemplos de guias disponiveis para orientar a comunicagao com a
crianga que esta morrendo e com os membros da familia incluem o formato
do SPIKES (BAILE et al. 2000), dos Seis E’s da Comunicag¢ao (BEALE et al.
2005) ou da ferramenta denominada Sete Passos da Comunicagdo (VON
GUNTEN et al. 2000).

A estratégia dos Seis E’s da Comunicagao esta representada no

Quadro 1.
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Quadro 1 — Representag¢ao do Guia de Comunicagao dos “6 E’s”.

Guia de Comunicacao: Seis E's da Comunicacao

1. Estabelecer um acordo sobre a comunicagao aberta.

2. Envolver a crianga em um momento oportuno.

3. Explorar o que a crianga ja sabe e quer saber sobre a doenga.

4. Explicar as informacdes médicas de acordo com as necessidades da

crianca e seu nivel de desenvolvimento.

5. Empatizar com as reacdes emocionais da crianca.

6. Encorajar a crianga tranquilizando-a que vocé vai estar 14 quando

necessario.
Fonte: *Dados de BEALE et al. (2005)

Mesmo seguindo orientagbes contidas nos guias desenvolvidos para
facilitar a comunicacdo de mas noticias, € importante considerar que bom
cuidado psicossocial abrange uma escuta empatica as questdes referidas
pelo paciente e sua familia, dar informagdes honestas, conversar sobre os
medos e outros sentimentos emergentes, identificar esperancas,
expectativas em relagao ao futuro e os objetivos reais dos cuidados.

O suporte psicossocial em cuidados paliativos de final de vida deve
abranger aspectos relacionados a comunicagédo efetiva e ao bom nivel de
informacéo, para possibilitar que as decisdes sejam tomadas, de modo a
assegurar a diminuigao do sofrimento e a melhor qualidade de vida possivel

em todas as dimensdes do ser humano.



54

1.2.4 Sintomas: Gerenciamento e Controle

O controle de sintoma €&, em geral, a razao inicial e a principal para
uma consulta de cuidados paliativos.

Publicacbes nacionais e internacionais de relevancia tém enfatizado
que alto indice de criangas e adolescentes com cancer avangado vivenciam
o sofrimento de pelo menos um sintoma no ultimo més de vida, e que a
qualidade do cuidado prestado esta abaixo do ideal (WOLFE et al. 2000a;
HINDS et al. 2005a; KREICBERGS et al. 2005; KURASHIMA 2007; WOLFE
et al. 2008; SAAD et al. 2011; VON LUTZAU et al. 2012).

As criangas com cancer em estagio avangado sofrem de um ou mais
sintomas durante o seu ultimo més de vida, que exigem uma avaliagado
adequada e eficaz para orientar as intervencdes apropriadas para o seu
controle. As tentativas para aliviar a dor e os sintomas perturbadores em
criangas com cancer na fase terminal, muitas vezes n&o tém sucesso
(WOLFE et al. 2000a). Os sintomas mais comuns referidos em estudo
realizado com pais enlutados incluem dor, fadiga, dispneia, nauseas e
vOmitos, ansiedade e perda de peso ou caquexia. Infelizmente, os pais
responderam que apenas 27% das criangas com dor e 16% das que
apresentaram dispneia receberam alivio dos sintomas.

O sofrimento de uma criancga afeta toda a familia. Os pais de criangas
com cancer avangado, além da sobrecarga emocional que vivenciam pela
iminéncia da perda do filho, frequentemente ficam expostos ao prolongado
sofrimento fisico e emocional de seu filho no periodo de fim de vida (WOLFE

et al. 2000a). A maioria dos participantes deste estudo relatou perceber o
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sofrimento do filho na fase terminal e que em muitos casos as intervengoes
nao foram suficientes para aliviar os sintomas emocionais.

SAAD et al. (2011) avaliaram a qualidade dos cuidados prestados as
criangas com cancer no ultimo més de vida, na percepcao de 29 pais
enlutados pela perda do filho. Os sintomas mais prevalentes referidos pelos
pais foram fadiga, anorexia, depresséo e dor. Os achados revelaram que
93% das criangas experienciaram grande sofrimento de pelo menos um
sintoma no fim da vida e que 69% de cinco ou mais sintomas.

Estudo realizado por VON LUTZAU et al. (2012) avaliando a
experiéncia de criangas que morreram por cancer, indicou que segundo o
relato dos 48 pais participantes, os sintomas mais graves que ocorreram
com maior frequéncia no periodo de cuidados de final de vida foram dor
(65%) e fadiga (63,6%). No entanto, de acordo com pais os sintomas foram
controlados com sucesso em mais de 65% do tempo, resultado que sugere
algum progresso nos cuidados paliativos pediatricos. Com relagdo a
qualidade de vida, a maioria dos pais (72,3%) respondeu ter percebido o
filho feliz, de bom humor e tranquilo. Aproximadamente metade das criangas
(43,8%) recebeu suporte psicossocial durante o fim da vida.

HINDS et al. (2009) discutem que existem poucos estudos até o
momento abordando os sintomas e a qualidade de vida de criangas que
enfrentam o cancer ou que estdo morrendo devido ao cancer. Além disso, os
sintomas que sao preocupantes para os meédicos, nem sempre sao 0s
mesmos que mais preocupam os pais (WOLFE et al. 2008). Como parte da

estratégia de cuidados da equipe interdisciplinar € recomendavel que os pais



56

recebam uma atencao individualizada, com a finalidade de identificar quais
sao os sintomas do filho que estdo lhes causando maior preocupacao. Esta
assisténcia pode contribuir para que eles se sintam confortados e apoiados
nos seus esforgos para serem bons pais (HINDS et al. 2009).

No estudo realizado por WOLFE et al. (2000a) foi relatado que as
criangas que morreram de cancer entre 1990 e 1997, experienciaram um
sofrimento substancial no final da vida e que as tentativas de aliviar os
sintomas, muitas vezes foram sem sucesso. No mesmo ano publicaram
também que a comunicagdo com os pais muitas vezes era deficiente
(WOLFE et al. 2000b).

Estimulados em parte pela publicacdo desses estudos, a atencéo
internacional tem estado mais focada na qualidade dos cuidados prestados
em fim de vida, tanto para adultos como para criangas com cancer. A
recomendagdo consistente que surgiu a partir dessas discussbes foi em
relacdo a necessidade de haver melhor integragcdo dos cuidados paliativos
para o tratamento de pacientes com doencgas que ameacam a vida.

Em um estudo de seguimento, WOLFE et al. (2008) discutiram
novamente que os sintomas mais frequentes vivenciados por criancas com
cancer no final da vida, incluiram fadiga, dor, dispneia e ansiedade, mas o
grau de sofrimento diminuiu com a integracdo dos servigos de cuidados
paliativos em comparagao com o primeiro grupo participante do estudo de
2000, quando esses servigos nao estavam disponiveis. Foi descrito ainda no
estudo que, segundo o relato dos pais, os filhos melhoraram de pelo menos

um indicador de sofrimento psicoldgico, que é a ansiedade.



57

VON LUTZAU et al. (2012) enfatizam que além dos problemas fisicos,
0s problemas psicologicos das criangas também devem ser abordados ao
longo da doenga e no final da vida. Os resultados do estudo indicam que a
proporcdo de criangas tratadas de ansiedade aumentou muito, porém, foi
constatado que 64,3% das criangas que sofriam de ansiedade nao foram
tratadas, e que todas aquelas que estavam ansiosas e foram tratadas, o
tratamento foi bem sucedido.

O sofrimento de uma crianga no final da vida tem um impacto
duradouro nos membros da familia. KREICBERGS et al. (2005)
demonstraram que a morte percebida como dificil e sofrida de uma crianca
continua afetando os pais em situag¢ao de luto, mesmo transcorrido um longo
tempo apés o falecimento. O alivio do sofrimento da crianca em fim de vida
pode ter implicagdes duradouras para os pais enlutados que foram afetados
negativamente pela experiéncia de dor do filho, passados anos apds a sua
morte (WOLFE et al. 2008). Entretanto, as criangas com cancer avangado
podem ter sintomas especificos relacionados ao tipo de tumor e a
localizacdo acometida pela doenca, que sao de dificil controle.

HINDS et al. (2005c) realizaram estudo avaliando a percepgéao dos
pais sobre a qualidade dos cuidados prestados na fase de fim de vida, e
ressaltaram a importdncia dos aspectos relacionados a comunicagao
estabelecida entre eles e a equipe médica. O estudo demonstrou que, os
pais que apresentaram maior satisfacdo com a qualidade dos cuidados
prestados pelos oncologistas, foram o0s que sentiram ter recebido

informacbes claras sobre o que deveriam esperar durante o periodo
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terminal, quando as noticias foram dadas com cuidado e sensibilidade e
quando os médicos se comunicaram de maneira apropriada com a crianga.

O conhecimento atual sobre as metas de assisténcia aos pais sugere
que a maioria mantem continuo senso de esperanga para o prolongamento
da vida do filho, mesmo nos momentos finais de vida. Este fato pode
esclarecer a razao pela qual ndo ocorreram tantas mudangas, como foi
demonstrado no estudo realizado por WOLFE et al. (2008) com um grupo de
seguimento.

O controle de sintomas é particularmente desafiador ao profissional
que prové cuidados de fim de vida, especialmente em relagdo a dor,
dispneia e agitacdo. No entanto, dados recentes sugerem que algumas
criangas podem experienciar menos dor e dispneia, sendo isso um indicio de
que esta aumentando a consciéncia sobre a necessidade de aliviar esses
sintomas. Embora o conhecimento sobre dor em pediatria tenha aumentado
ao longo dos ultimos 10 anos e o procedimento para tratamento da dor ser
considerado como parte essencial dos cuidados de pacientes com cancer,
seu manejo impecavel ainda continua sendo um grande problema no
tratamento de alguns tipos de cancer pediatrico (WOLFE et al. 2008). A dor
€ um sintoma que pode causar sofrimento emocional para a pessoa que a
experimenta e para os seus entes queridos. Por isso, é razoavel considerar
que a percepg¢ao dos pais em relagdo ao sofrimento do filho, provoca um
impacto no funcionamento psicossocial de toda a familia em curto e em
longo prazo (WOLFE et al. 2000a; KREICBERGS et al. 2005; WOLFE et al.

2008).



59

Tem sido crescente o numero de estudos enfatizando que um dos
fatores que interfere fortemente no processo de luto dos pais, envolve as
circunstancias em que a morte ocorre, tais como: estar presente ou ausente
no momento da morte; se a morte ocorreu no hospital ou no domicilio; se foi
repentina ou lenta; se a morte é percebida como tendo ocorrido com ou sem
dor. A morte é o evento crucial que os coloca diante da tragica perda, e o
momento € a maneira como a crianga morre pode exercer um papel critico
na vida dos pais e dos irmaos e interferir imensamente na vivéncia do luto
agudo e tardio (WOLFE et al. 2000a; KREICBERGS et al. 2005).

A vida de uma crianga dura até o seu ultimo segundo. Os ultimos dias,
horas e minutos de vida da crianga permanecerao para sempre gravados na
memoria dos pais, podendo interferir diretamente na capacidade de
continuarem as suas vidas e funcdes, especialmente, se eles acreditam que
a crianga morreu sofrendo (POSTOVSKY e BEN ARUSH 2004). Estes
resultados refletem a necessidade de um cuidado multidisciplinar integrado e
direcionado as reais necessidades do paciente e de sua familia, de acordo

com o seu ponto de vista sobre qualidade de vida.

1.2.5 Luto

O luto € um fenbmeno emocional complexo que ocorre apés a perda
de uma pessoa significativa. E um processo individual, que varia de pessoa
para pessoa, de momento para momento, e abrange multiplas facetas do ser

enlutado (SHUCHTER e ZISOOK 1993).
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Ao longo da vida, as pessoas se deparam com a morte dos pais, de
irmaos, de amigos, ou até mesmo de seus proéprios filhos. A morte é o
evento crucial, apés a qual podemos esperar o luto. O termo Iuto é
reservado para a perda de uma pessoa significativa. Embora a maioria das
pessoas consiga administrar as reagdes de pesar e se adaptem a perda ao
longo do tempo, o processo de luto, de uma maneira geral, esta associado
com intenso sofrimento.

O Iuto é uma resposta multidimensional a perda, que compreende
diversas manifestagdes. De acordo com BREYER et al. (2006) os sintomas
biopsicossociais do luto agudo podem ser classificados em
emocionais/afetivos, fisicos, cognitivos e comportamentais. Esses sintomas
estdo presentes na maioria das pessoas que perdem um ente significativo e,
em geral, sdo caracteristicos de um Iuto normal. Ha, no entanto, uma
enorme variabilidade entre a extensdo e a intensidade dos sintomas
vivenciados pelo enlutado.

Existem varios tipos de perda, mas na maioria das culturas
Ocidentais, a morte de um filho é considerada a perda mais dificil de
suportar e de aceitar, pelo valor e significado simbdlico associado a se ter
filhos (RUBIN e MALKINSON 2001). O impeto humano para reproduzir e
criar os descendentes abrange tanto o simbdlico como o biolégico. As
pessoas criam vida e dao significados para aquela vida, como parte da
existéncia e da autopreservagdo. Quando um filho morre, uma porgao

significativa da energia vital dos pais pode, efetivamente, morrer com ele.
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RANDO (1993) descreveu que em diversas culturas a morte de uma
crianga é considerada um evento oposto a ordem natural da vida, que
interrompe as expectativas basicas relativas a continuidade do ciclo da vida
e a previsibilidade dos eventos. A perda de um filho desafia o papel evolutivo
dos pais como protetores, podendo resultar em sentimentos de desespero,
isolamento e culpa.

Os pais enlutados, frequentemente, vivenciam a desconexdo de
alguma coisa superior a eles mesmos, que deu significado para as suas
vidas, incluindo a conexao vital de cuidar do filho; as associa¢des dentro da
familia e da comunidade; e o senso de pertencer e de propésito, inserido
dentro de um esquema ainda maior de coisas (DAVIES et al. 2006).

Com a perda de um filho, € comum os pais conflitarem a sua propria
identidade, como protetores e provedores, podendo provocar uma série de
questionamentos, inclusive, sobre o0s seus papéis enquanto pais.
Frequentemente, isto produz uma crise de significado em que os pais
buscam por um dominio cognitivo e renovacdo do sentido de vida
(HIMELSTEIN et al. 2004).

Quando a crianga ou adolescente morre, frequentemente os pais
sentem que perderam a razao de viver, a sua identidade, reduzindo sua
juventude, seus valores, sua beleza, seu desejo sexual a imagem de serem
os pais de uma crianga que teve cancer e que morreu (OPPENHEIM 2004).
E um evento que causa os efeitos psicolégicos mais dolorosos e desafios

dificeis de serem atingidos para os pais e outros membros de uma familia.



62

Embora, nem todos os individuos ou familiares respondam da mesma
maneira ao luto, nas sociedades Ocidentais, ha um consenso entre clinicos
e pesquisadores de que a perda de um filho é, particularmente, dificil de
suportar, elevando os riscos para problemas de saude fisica e psicologica e,
até mesmo, de mortalidade (STROEBE e STROEBE 1993; SANDERS 1993;
RUBIN e MALKINSON 2001; LI et al. 2003; KREICBERGS et al. 2004b).

Estudo populacional realizado com pais que perderam um filho
descreve que o estresse psicoldgico decorrente desta morte pode afetar a
saude dos pais de diversas maneiras, que tém risco aumentado de morte de
ambas as causas naturais e ndo naturais, sendo o risco maior entre as
maes, durante o primeiro ano apds o 6bito, além de ser uma populacédo de
alto risco para apresentarem reacgdes de luto complicado (LI et al. 2003).

KREICBERGS et al. (2004b) realizaram estudo populacional que
indicou que as complicagdes psicolégicas podem interferir imensamente na
vida e no bem estar dos pais e familiares da crianca, sendo que estes pais
apresentam risco aumentado para quadros de ansiedade e depressao nos
primeiros 4 - 6 anos decorridos do 6bito do filho, embora estes niveis tendam
a diminuir apds 7 - 9 anos da perda.

Uma revisao sistematica da literatura demonstrou que os pais
enlutados apresentam risco elevado para prejuizos psicossociais quando
comparados com pais ndo enlutados (ROSENBERG et al. 2012). Os autores
referem ainda que os pais de criangas que morreram devido ao cancer, tém
indices elevados de ansiedade, depressao, luto prolongado, pior estado

psicoldgico, saude fisica prejudicada e qualidade de vida ruim.
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As reacgbes dos pais pela perda de um filho podem ocorrer de
diversas maneiras, mas a conjuntura esmagadora é de um golpe onde é
preciso reunir forgcas para organizar como a vida sera vivida depois disto
(RUBIN 1993). Embora, essas reagdes dos pais ainda ndo sejam bem
conhecidas pelos pesquisadores, alguns estudos estdo levantando quais séao
os fatores cruciais que influenciam o processo de luto dos pais em curto e
longo prazo (D’AGOSTINO et al. 2008).

Estudo de validagdo do Inventario Texas Revisado de Luto (TRIG)
que realizamos com uma amostra de pais brasileiros, indicou que os
sentimentos atuais expressos pelos pais, demonstram que eles ainda tém
forte conexao com o filho que morreu, mesmo apés 5 a 7anos transcorridos
do o6bito (BARROS 2008). A maioria dos pais participantes (86,7%)
respondeu que o seu relacionamento com o filho que morreu foi 0 mais forte
que ja teve.

O sentimento de estar conectado com o filho falecido € um fenémeno
comum em muitas culturas. KLASS e WALTER (2001) enfatizam a
importancia de o enlutado continuar o vinculo com o falecido, e que essa
conexao nao deve estar associada com medidas de mal ajustamento. Eles
descrevem que a continuagédo do elo parece ter algum significado positivo,
nao pela perda em si, mas pelas consequéncias da perda, que & um
elemento impressionante na historia pessoal de pais enlutados, e que essa
conexao pode contribuir para a sua cura pessoal.

Varios autores reconhecem que o luto pela perda de um filho é mais

intenso e duradouro que outros tipos de luto (RUBIN 1993; RUBIN e
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MALKINSON 2001; HIMELSTEIN et al. 2004; KREICBERGS et al. 2004c;
BREYER et al. 2006; DAVIES et al. 2006; KREICBERGS et al. 2007).

Diversos fatores de risco em potencial podem interferir no
enfrentamento e no ajustamento do enlutado apdés a perda do filho. Dados
da literatura descrevem que a natureza e a vivéncia dos pais diante perda,
sofre influencia de uma constelacdo de fatores, de ordem individual,
bioldgica e social, que diferem de acordo com o vinculo afetivo estabelecido
entre os pais e os filhos, o grau de proximidade emocional e a identidade
especial com o filho perdido (BOWLBY 1993; RUBIN 1993; KLASS e
WALTER 2001).

As contingéncias e a complexidade que envolve a natureza das
experiéncias associadas ao luto, também foram consideradas como o
enfoque multidimensional que dificulta uma definicdo mais precisa do que é
um “luto normal”, o tempo de duracido do luto e as nossas limitacdes pelos
poucos estudos que temos nessa area. Estas questdes contextuais tém um
papel importante nas discussdes tedricas a respeito da natureza do luto,
mas elas nao estao refletidas nas estratégias de avaliagdo (RUBIN 1993).

Segundo ROSENBLATT (1993) ha, na diversidade existente entre as
culturas humanas, semelhancas impressionantes no contexto do luto.
Baseados em dados de estudos etnograficos e das teorias da emogéo, os
pesquisadores concluiram que durante o processo de luto, as pessoas de
diversas culturas vivenciam sentimentos de tristeza e desanimo, e que, em
algum nivel, todos os humanos ficam de luto apdés a perda de um ente

amado (STROEBE e STROEBE 1993).
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A maneira como a crianga morre pode ter um papel critico na vida
futura dos pais e, possivelmente, dos outros irmaos também (POSTOVSKY
e BEN ARUSH 2004). Portanto, é dificil superestimar a importancia de um
gerenciamento competente, abrangente e sensivel da fase terminal de vida
da crianca.

STEELE et al. (2013) investigaram como os pais e 0s irmaos
enlutados percebem as suas experiéncias relativas ao ambiente de cuidados
a saude, relatadas apds a morte da crianga por cancer. Os resultados
indicam que, apesar de existirem muitas coisas que os profissionais de
saude fazem bem, ainda existem areas que precisam ser melhoradas. As
sugestbes apresentadas referentes aos profissionais de saude incluem:
melhora da comunicacdo com a equipe médica; mais compaixao; maior
acesso aos recursos tangiveis e apoio emocional durante toda a doenga da
crianga e apds a sua morte.

Os cuidados paliativos ndao terminam quando a crianga morre.
KISSANE et al. (2006) ressaltam que o cuidado ao enlutado precisa ser
iniciado durante o periodo de cuidados paliativos e estendido apds a morte
da crianga, como parte integrante do plano de cuidados interdisciplinares.

Atualmente, varios autores defendem a idéia de que o luto de pais
frente a perda de um filho € um processo altamente individual e Unico
(BREYER et al. 2006; D’AGOSTINO et al. 2008). Com isso, os servigos de
atendimento ao enlutado devem corresponder as suas expectativas e
necessidades, tornando-se primordial a identificacdo do que o enlutado

espera obter dos profissionais, para se planejar quais estratégias seriam de
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fato direcionadas as necessidades individuais (GREENE WELCH et al.
2012).

Embora esteja bem estabelecido na literatura o fato de que ha
necessidade de se prestar suporte psicossocial ao enlutado, existem poucas
informacdes baseadas em evidéncias disponiveis sobre a prestacao efetiva
deste apoio. GREENE WELCH et al. (2012) avaliaram quais sédo as
preferéncias dos pais com relagao aos servicos de atendimento ao enlutado
apoés a morte de seu filho devido ao cancer. Os resultados da pesquisa
foram semelhantes aos de outros estudos (BREYER et al. 2006;
D’AGOSTINO et al. 2008) que indicam que os pais enlutados desejam
atendimentos individualizados, que podem ser desenvolvidos por meio de
um programa de visita domiciliar (GREENE WELCH et al. 2012).

Nao ha uma recomendacgéao rigorosa para o tratamento de pessoas
em luto pela perda de um filho. HIMELSTEIN et al. (2004) descrevem que 0s
pais normalmente nao superam totalmente a perda de um filho, mas
aprendem a ajustar e a integrar a perda em suas vidas. O reinicio da fungéo
de cotidiana, o retorno ao prazer da vida, e o estabelecimento de novos
relacionamentos sdo todos os sinais de resolucao do luto.

STROEBE e SCHUT (1999) e STROEBE et al. (2005) formularam
uma estrutura tedrica para o entendimento da natureza do enfrentamento do
luto, denominada Dual Process Model of Coping with Bereavement
(DPMCB) como uma tentativa de integrar as idéias das diferentes teorias e

modelos apresentados (Figura 1).
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O modelo do processo dual de enfrentamento do luto (DPMCB) define
dois tipos de fatores desencadeantes de estresse. Na situacdo de luto, as
pessoas precisam lidar com uma série de fatores estressantes, que podem
ser classificados como aqueles que sao orientados para a perda ou para
restauracdo. A orientacdo para a perda refere-se a concentracido do
enlutado no processamento de algum aspecto da perda em si. A orientagao
para a restauracao tem o foco nos fatores estressantes secundarios, que
também sao consequéncias do luto. Ambas as orientacbes sao fontes de
estresse, sobrecarregam a pessoa enlutada e estdo associadas com
sofrimento e ansiedade. O processo de enfrentamento envolve as duas
orientacdes, que variam de acordo com as diferencas individuais e culturais.

Os fatores desencadeantes de estresse orientados para a perda e os
comportamentos de enfrentamento estdo associados a uma avaliacio
positiva ou negativa do individuo em alguns aspectos da perda em si. Inclui
0 modo como o enlutado continua a conexdo com o morto. Os fatores
desencadeantes de estresse orientados para a restauracdo e o0s
comportamentos de enfrentamento estdo associados a necessidade de
manter seu funcionamento no mundo, na auséncia da pessoa significativa.

O enfoque do modelo dual de enfrentamento do luto € que a oscilacéo
entre os dois estressores é dindmica e necessaria para um enfrentamento
adaptativo. Este processo de oscilacdo se alterna entre esses dois tipos de
enfrentamento, e o equilibrio entre as duas orientagdes esta associado aos
diferentes tipos de enfrentamento (Figura 1). Assim, por exemplo, quando

uma criangca morre, 0s pais precisarao continuar a cuidar dos outros filhos e
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trabalharem para manter a renda da familia. A restauragdo é parte do
processo de enfrentamento, que envolve lidar com as mudangas que

surgiram como resultado da perda.

Experiéncia de
Vida Diéaria

Fonte: Adaptado de STROEBE et al. (2005)
Figura 1 - Modelo do processo dual de enfrentamento do luto

Os individuos diferem na dimensao para a qual estdo orientados, se
para a perda ou para a restauracao. No inicio, o enfrentamento é orientado
para a perda. A orientacdo para a restauragao fica gradualmente maior,
meses ou anos mais tarde, porém, sem um tempo estipulado para que isso
ocorra.

De acordo com este modelo, a pessoa que perde um ente significativo

nao se recupera completamente do luto, mas os sintomas tendem a diminuir
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ao longo do tempo. Somente quando um ou ambos 0s processos tornam-se

inibidos, é que se pode falar em luto patoldgico.

1.3 METODOS QUALITATIVOS NA AREA DA SAUDE: A

UTILIZACAO DE SOFTWARES

A pesquisa qualitativa é particularmente util quando os dados ou
informacdes sobre um fendbmeno é limitado, e desejamos avaliar para
compreendé-lo melhor, tal como aprender com individuos que estao
enfrentando uma doencga rara (por exemplo, criangas com cancer), € em
situacao de cuidado sobre a qual temos pouca experiéncia (por exemplo, fim
de vida). Os métodos qualitativos na area da saude fornecem dados
relevantes que podem ser utilizados para gerar uma teoria e os resultados
de medida centrada no paciente, para influenciar padrbes atuais de
tratamento, e para assegurar a aceitagao de intervengdes comportamentais
(AKARD et al. 2013).

A metodologia da pesquisa qualitativa tem sido crescente no campo
da saude, mostrando-se util de muitas maneiras diferentes para os
profissionais compreenderem melhor a vivéncia de uma doenga grave, que
contribui para o avango da Ciéncia (TURATO 2005; AKARD et al. 2013). No
contexto da oncologia pediatrica, a abordagem pode ser usada de maneira
especifica para ajudar os investigadores a desenvolverem e a refinarem as
intervengdes em cuidados paliativos baseadas em evidéncia, utilizando

como fonte de dados, os relatos dos pais de criangas falecidas devido ao
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cancer. Os achados podem fornecer dados preliminares de apoio a eficacia
de uma nova intervencao, contribuir para promover aperfeicoamento de uma
intervencao nova ou ja existente, e sugerir resultados possiveis resultantes
da comunicag¢ao da nova intervencgao.

A investigagcdo qualitativa trabalha com significados, motivacoes,
atitudes, opinides, valores e crencas, e estes nao podem ser simplesmente
reduzidos as questdes quantitativas, uma vez que respondem a nocodes
muito particulares. Entretanto, os dados quantitativos e os qualitativos
acabam se complementando dentro de uma pesquisa (MINAYO 1999).

Tem sido crescente o uso de inovagdes tecnoldégicas no processo de
pesquisas cientificas. Considerando a grande variedade de informagdes e
conteudos disponiveis na Internet, o papel do pesquisador torna-se
complexo, confrontando uma diversidade de referenciais tedricos que sao
encontrados na comunidade cientifica. De certa forma, o uso da tecnologia
influencia a definicdo tedrica, a forma como os conceitos sdo estruturados e
os conteudos sao analisados. Entretanto, para ter coeréncia no
desenvolvimento de sua pesquisa é fundamental que o pesquisador tenha a
definicdo clara de sua estratégia de pesquisa, entenda a metodologia
empregada e estabelega os critérios de validade.

Os programas Computer Assisted Qualitative Data Analysis Software
CAQDAS ou andlise de dados qualitativos assistida pelo computador, néo
executam analise qualitativa, sendo fundamental a atividade do elemento
humano, desde a coleta até a analise dos dados, uma vez que o programa

apenas gerencia o processamento mecanico (BANDEIRA-DE-MELLO 2010).
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O programa ¢é eficaz nos processos de interpretacdo e de
compreensao subjacentes a analise qualitativa, pois ha uma grande carga
de tarefas mecanicas associadas ao gerenciamento de base de dados e dos
elementos construidos pelo pesquisador durante o processo de analise. A
tecnologia vai auxiliar a criar a estrutura que € consistente com as minhas
evidéncias, e a comunicar ao leitor as minhas descobertas.

Para a aplicacdo da ferramenta € preciso ter conhecimentos e
referenciais dos fundamentos da abordagem qualitativa. As caracteristicas
inseridas nesta abordagem foca a esséncia, o entendimento, a descrigao, o
descobrimento e o significado do fenbmeno, considerando o seu contexto
em profundidade e em detalhes. Para se analisar este nivel complexo de
investigacao, € preciso escolher programas que colaborem na analise dos
dados.

A utilizacao de softwares tem sido crescente como ferramenta de
apoio a analise de material empirico em pesquisas qualitativas. Dentre os
softwares disponiveis para analise textual um dos mais usados é o Atlas ti,
que é uma ferramenta que contribui com o processo de analise qualitativa
dos dados, com as finalidades de buscar, categorizar, organizar e de
registrar as interpretacdes.

O Atlas ti foi desenvolvido para apoiar o processo de analise
qualitativa de dados, e nao para automatizar o processamento. O software
foi desenvolvido no contexto de um projeto multidisciplinar na Universidade

Técnica de Berlin, composto por profissionais das ciéncias da computacéo,
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linguistas, psicologos e futuros usuarios, visando aumentar as potenciais
areas de aplicagao do software no ambito da pesquisa qualitativa.

A sigla Atlas, em alemao significa Archivfuer Technik, Lebenswelt und
Alltagssprache e pode ser traduzida por “arquivo para tecnologia, o mundo e
a linguagem cotidiana”. A sigla “ti” significa text interpretation ou
interpretacéo de texto. De acordo com BANDEIRA-DE-MELLO (2010), a
ferramenta proporciona interfaces graficas, associagdes de cédigos, ligagao
de conceitos e verificacdo de frequéncia de determinados termos, que
facilitam o desenvolvimento de pesquisas com grande quantidade de
conteudo a ser analisado. O uso do Atlas ti envolve criar cddigos, citagoes,
notas de analise e documentos primarios que podem ser conectados entre si
e essas conexdes visualizadas nos esquemas graficos, a partir das
interpretacdes do pesquisador.

Os esquemas graficos, juntamente com as notas de analise (memos)
registradas passo a passo da elaboracdo do trabalho de interpretagao,
conferem tangibilidade ao processo, melhora o poder analitico dos dados,
promovendo mais qualidade e rigor ao estudo.

O Atlas ti foi desenvolvido pela Scientific Software Development, com
0 objetivo de construir teorias, possibilitando aos pesquisadores a realizagao
de auditoria para comprovagao da validade e confiabilidade dos resultados,
por meio da emissao de dois relatorios, contendo o histérico do processo de
anadlise e de codificacdo, assim como a descricdo e comentarios dos
elementos da teoria. O Atlas ti foi largamente influenciado pela grounded

theory, desenvolvido para permitir flexibilidade no processo, de modo que o
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pesquisador pode adapta-lo as suas escolhas metodoldgicas, que possibilita
ser aplicavel a uma série de estratégias de pesquisa.

O processo de geracéo de teoria a partir dos dados, subjacente ao
método da grounded theory, envolve um processo de idas e vindas entre o
nivel dos dados e o nivel dos conceitos abstratos. Todo estudo qualitativo
tem o objetivo de recontar a historia do individuo com as palavras do
pesquisador. E feita uma teorizaco que vai atribuir significados que o sujeito
da aos fendmenos. O pesquisador busca os conteudos que estdao embutidos
nas falas dos entrevistados, dando os significados que estdo na esséncia da
interpretacao.

O software contém elementos importantes para elevar a qualidade e a
confiabilidade da pesquisa (SINKOVICS e ALFOLDI 2012), uma vez que
permite organizar os documentos, codificar e recuperar, criar
categorias/codigos para as citagdes, registrar as interpretag¢des, recuperar as

citacoes, registrar memorandos e reconstituir o processo.

Fazendo-se uma analise geral, existem beneficios e riscos associados
ao uso de softwares como apoio a pesquisa qualitativa, sendo que dentre as
vantagens podemos citar a velocidade do processo, flexibilidade, a facilidade
de comunicar as interpretacbes, a consisténcia e confiabilidade nos
resultados, a transparéncia do processo de analise. O software auxilia na
producao de relatorios que servem de argumentagédo do pesquisador. Tem a
vantagem da transparéncia, na medida em que possibilita a reconstituicao
para evidenciar ao leitor como foi todo o processo desenvolvido pelo

pesquisador. Permite criar uma estrutura que da mais rigor ao estudo,
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melhora o poder analitico e aumenta a qualidade necessaria para evidenciar
que os procedimentos metodoldgicos foram bem aplicados, evidenciando a
transparéncia do pesquisador, mostrando o que o levou aquele raciocinio e
como ele chegou aquela relagao.

Entretanto, mesmo com os beneficios mencionados, os programas
CAQDAS, possuem limitagbes associadas as armadilhas geradas pelo
processamento gerado por computador. As armadilhas estdo presentes de
maneira latente, pois ndo sdo nitidas ao usuario menos experiente, que
corre o risco de n&o considera-las em seu projeto e prejudicar a qualidade
da pesquisa (BANDEIRA-DE-MELLO 2010).

A primeira armadilha esta relacionada ao processo de codificacao,
que pode levar o pesquisador a perder o contato com a realidade dos dados.
A codificagdo envolve um processo de corte, de fratura dos dados que sao
extraidos do seu conteudo e agrupados a outros segmentos em torno de um
conceito, ou ideia comum, que representa o codigo criado. Desta forma, o
pesquisador pode ficar tentado a criar varios tipos de codigos e relacbes que
0 coloca em uma posicdo mecanicista e o conduz ao distanciamento dos
conteudos latentes do entrevistado (GILBERT 2003; BANDEIRA-DE-MELLO
2010). Este processo pode ser uma barreira para os novos usuarios, que
poderao perder o contato com a esséncia dos dados e com a realidade dos
sujeitos investigados, resultando em distorgdo dos dados e gerando pouca
contribuicdo para a investigagao. Para minimizar os riscos de o pesquisador
cair nestas armadilhas, é importante equilibrar o trabalho interpretativo de
construgdo do significado que acompanha o processo da pesquisa

qualitativa e o trabalho mecanico de codificacdo (GILBERT 2003).
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OBJETIVOS

OBJETIVOS GERAIS

Caracterizar a experiéncia dos pais durante o final de vida da
crianga/adolescente, sob o ponto de vista do cuidado e comunicacgao,
através do questionario “To lose a child”.

Identificar a morbidade psicolégica (ansiedade e depressao) de pais
enlutados frente a perda de um filho por cancer, aferida por meio dos
questionarios IDATE-T e CES-D.

Descrever a intensidade de luto de pais apés a perda de um filho por
cancer pediatrico, por meio do Inventario Texas Revisado de Luto

(TRIG).

OBJETIVOS SECUNDARIOS

Traduzir e adaptar culturalmente para a lingua portuguesa, o
questionario “To lose a child” utilizado para avaliar a experiéncia de
pais que perderam um filho por cancer pediatrico.

Caracterizar a populagdo do estudo segundo variaveis

séciodemogréaficas.
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3 CASUISTICA E METODOS

Trata-se de um estudo descritivo com corte transversal realizado com
uma amostra de conveniéncia.

O estudo foi realizado em 2 fases:

1. Avaliagdo de conteudo do questionario - abordagem qualitativa dos
dados
2. Aplicagdo do questionario - abordagem quantitativa dos dados

Z[l8 e Entrevistas com familias do estudo anterior de

Ana I |Se Validagcdo do TRIG

¢ Andlise de discurso e validade de construto do
questionario

Qualitativa

7 .
An d I ISe e Pré-teste - Aplicagdo do questionario

Quantitativa

e Aplicacdo nas instituicdes participantes (multicéntrica)

Fase 2 |

¢ Andlise global de todos os questionarios

Va I |d a ga (@) » Avaliagdo psicométrica e comparagdo com o TRIG,
IDATE-T e CES-D
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3.1 CASUISTICA

3.1.1 Fase 1:

A. Critérios de incluséo:

Para analise da 12 fase, foram incluidas méaes e/ou pais enlutados
pela perda de um filho, que participaram do estudo anterior que realizamos
para validagdo do TRIG (15 familias). Os pais elegiveis para o estudo
mencionado foram aqueles cujos filhos eram matriculados no Departamento
de Pediatria do Hospital A.C. Camargo da Fundagao Antonio Prudente, que
tiveram diagndstico de cancer e que faleceram no periodo entre 2000 e 2002
(BARROS 2008).

Para o estudo atual, optou-se por selecionar as familias residentes na
Cidade de Sao Paulo, que demonstraram interesse em colaborar com os
estudos do departamento, a partir de comentarios livres descritos no
questionario utilizado, e que concordaram participar assinando o Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE-1) (Apéndice 1).

B. Critérios de excluséo:
Foram excluidos os pais ou maes com dificuldade em comparecer as

entrevistas ou com impedimento de realiza-las pelo telefone.
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3.1.2 Fase?2

A. Critérios de incluséo:

A segunda fase do estudo foi multicéntrica. A casuistica foi composta
por pais e/ou maes cujos filhos eram matriculados em uma das instituicdes
participantes descritas a seguir, com diagnostico de cancer antes de
completarem 18 anos, falecidos por progressdo de doenga no periodo entre
2003-2008, antes de completarem 25 anos e que concordaram participar da
pesquisa assinando o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE-
2) (Apéndice 2). Optamos por selecionar para amostra, pais com 0 mesmo
perfil do estudo original em relagéo ao tempo de perda (KREICBERGS et al.
2004c), ou seja, cuja morte do filho tenha ocorrido no minimo ha 4 anos.
Vale ressaltar que no estudo original também houve possibilidade de
participacdo independente de ambos o0s pais, respeitando-se a
confidencialidade dos dados no mesmo nucleo familiar.

Os pais nao biolégicos que eram guardides da crianga e vivenciaram
a trajetoria da doenga, também, puderam ser incluidos no estudo e sao
referidos a seguir como pais.

As Instituicbes que participaram deste estudo s&o as seguintes:

» Nucleo de Pediatria do A.C. Camargo Cancer Center (ACCCC)
» Hospital de Cancer Infantojuvenil de Barretos (HCB)
» Santa Casa de Misericérdia de Belo Horizonte (SCBH)

» Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira (IMIP)
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B. Critérios de excluséo:

Foram excluidos os pais com registro em prontuario de
impossibilidade de leitura/escrita devido a nao alfabetizacdo, aqueles que
nao apresentaram capacidade de compreensao para o preenchimento dos
questionarios, justificada pelo préprio relato ao pesquisador, bem como os
que recusaram participar posteriormente a assinatura do Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE-2).

3.2 METODOS

3.2.1 Metodologia da Fase 1 — Abordagem qualitativa

Para se conhecer como as pessoas consideram uma experiéncia, um
evento ou uma ideia, exige que o pesquisador utilize alguma técnica ou
algum método que se aproxime da realidade de cada pessoa, criando
condi¢cdes ambientais para a manifestacdo espontanea de suas percepgdes
sobre o tema estudado (OPPENHEIM e FREITAS 2010).

Os pesquisadores do estudo original realizado na Suécia
desenvolveram o questionario To lose a child utilizado na pesquisa, a partir
de uma investigagdo qualitativa. Eles entrevistaram sete pais que perderam
seu filho por cancer pediatrico (KREICBERGS et al. 2004a), com a finalidade
de levantar a experiéncia geral dos participantes sobre o cuidado e a morte
de seus filhos, em vez de responderem a questbes especificas.
Subsequentemente as entrevistas feitas em profundidade, as variaveis de

interesse foram identificadas, operacionalizadas e formuladas as questdes,
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que apo6s serem submetidas a um processo de validagao, foi consolidada a
versao final do instrumento. O questionario contempla cinco categorias que
compdem as trés grandes partes do instrumento, e estdo organizadas de
acordo com a seguinte sequéncia:

* Fase de diagnéstico e tratamento

+ Ultimo més de vida

* Morte iminente

» Pods ébito

 Estado de bem estar atual

Diversas publicacbes na literatura enfatizam que a cultura é um
aspecto crucial no contexto da morte e luto. Isso indica que os instrumentos
de avaliacdo utilizados em pesquisas, para serem uteis através das culturas,
devem ser sensiveis para a variabilidade transcultural e explorar uma
variedade suficiente do fendmeno para ressaltar a vivéncia individual do luto
(GRABOWSKI e FRANTZ 1993; HANSSON et al. 1993).

Segundo ROSENBLATT (1993) ha, na diversidade existente entre as
culturas humanas, semelhancas impressionantes no contexto do luto.
Baseados em dados de estudos etnograficos e das teorias da emogéo, os
pesquisadores concluiram que durante o processo de luto, as pessoas de
diversas culturas vivenciam sentimentos de tristeza e desanimo, e que, em
algum nivel, todos os humanos ficam de luto apdés a perda de um ente
amado (STROEBE e STROEBE 1993). Entretanto, as culturas diferem

consideravelmente no que se refere aos significados atribuidos a perda, a
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natureza do luto e em relagdo a sua expressao. Essas diferengas
fundamentais aumentam a complexidade através da qual ndés devemos
compreender a resposta de luto que pode confundir a avaliagcdo. Contudo,
todos os esforcos psicométricos, realizados para compensar esta
desigualdade e para calcular a validade da generalizagdo dos instrumentos
através das culturas, podem ser compensadores, na medida em que o
instrumento vem preencher lacunas que vislumbrem melhor reconhecimento
do processo de luto, pelos profissionais da saude (HANSSON et al. 1993).

Considerando as publicagdbes mencionadas sobre as diversidades
culturais existentes no contexto do luto, para este estudo nds utilizamos a
metodologia qualitativa para avaliar o conteudo dos itens que compdéem o
questionario alvo, com a finalidade de identificarmos se os construtos
estudados na pesquisa realizada na Suécia se relacionam ao contexto de
pais enlutados do Brasil.

Para essa investigacdo qualitativa, realizamos seis entrevistas em
profundidade com uma amostra de pais e familiares de pacientes
selecionados do Departamento de Pediatria do Hospital A.C. Camargo,
visando identificar questdes fundamentais associadas a vivéncia de pais
brasileiros frente a perda de um filho por cancer pediatrico e quais fatores de
relevancia estdo relacionados aos cuidados paliativos de final de vida, que
podem interferir no sofrimento psicolégico do enlutado numa perspectiva de
curto e de longo prazo. As pesquisadoras tiveram interesse particular em
analisar as categorias criadas no estudo original, que incluem a percepgao

dos pais sobre as informagdes relativas a fase de diagnéstico e tratamento;
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os aspectos relacionados a comunicacdo e aos cuidados prestados pela
equipe a crianga/adolescente e aos seus pais no ultimo més de vida; a
despedida e a comunicacdo estabelecida entre pais e filhos diante da
percepcao da morte iminente; o suporte recebido no pds-6bito; investigar a
saude mental dos pais em situacdo de luto e o seu estado de bem estar
atual.

Participaram das entrevistas, ndo somente os pais de seis pacientes,
mas também as irmas de trés deles, que solicitaram permissdo para
participarem também. Em se tratando de um tema tao delicado, optamos por
autorizar a participacao destes membros da familia, tendo em vista o nivel
elevado de participacdo que as mesmas tiveram no processo do
adoecimento do paciente, e também, por considerarmos que o relato delas

iria enriquecer os dados desta fase de validagao de conteudo.

3.2.1.1 Procedimentos de abordagem da populacéo estudada na fase
gualitativa

A amostra da fase qualitativa foi composta por 11 pais e familiares
enlutados, residentes na Cidade de Sao Paulo, que tiveram um filho ou
familiar diagnosticado com cancer e falecido no periodo entre 2000 e 2002,
antes de completar 18 anos de idade, e que era matriculado no
Departamento de Pediatria do Hospital A.C. Camargo. Os dados foram
coletados por meio de seis entrevistas semiestruturadas em profundidade,
com duracao de 578 minutos no total, realizadas no periodo entre setembro

de 2012 a setembro de 2013.
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Para esta etapa, optamos entrevistar os participantes da pesquisa
anterior de validagao do questionario TRIG, em especial os pais e familiares
que na ocasidao mencionaram interesse em colaborar com estudos desta
natureza, expresso em seus comentarios livres deixados no questionario
principal (BARROS 2008).

Da amostra total dos entrevistados, decidiu-se pelo foco nas familias
residentes na Cidade de Sao Paulo, em razido de se tratar de uma
abordagem qualitativa, que incluiu a realizagado de entrevistas face a face
com este grupo de pais. Esta selegcdo resultou na exclusdo de quatro
familias que residem em outras regides do Brasil. O contato pode ser
estabelecido com oito familias e trés nao foram localizadas, mesmo apods
pesquisa feita pela internet, utilizando-se sites de busca como o da Telelista,
Ache Certo, Vivo e Google para atualizar os seus enderegos.

Enviamos correspondéncias postais aos pais cujos enderegos foram
localizados, convidando-os para participarem deste novo estudo, juntamente
com o TCLE-1, correspondente a fase qualitativa do estudo (Apéndice 1).

O recebimento do convite foi confirmado por meio de contato
telefébnico, sendo que seis familias confirmaram a participagcdo e duas
preferiram nao participar, alegando temerem o sofrimento emocional que o
assunto poderia |hes causar. E importante reforcar nesse contexto a
necessidade de respeito aos critérios éticos na pesquisa médica
(KREICBERGS et al. 2004a), bem como o resultado positivo que a pesquisa

teve para as familias participantes, como sera abordado oportunamente.
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Neste mesmo contato, combinamos a logistica das entrevistas com
cada familia participante, que puderam escolher o local de preferéncia para
a realizacdo da entrevista, dentro da proposta de ser em um ambiente
neutro, fora do contexto hospitalar, a fim de preservarmos a influéncia do
ambiente. Foi esclarecido ainda, que as despesas com transporte publico
seriam ressarcidas pelas pesquisadoras.

Estudos prévios realizados com pais enlutados pela perda de um filho
indicam que, por razdes éticas, € sempre importante que os pais decidam o
local em que as entrevistas qualitativas irdo acontecer (SEECHARAN et al.
2004; KREICBERGS et al. 2004a). Para os pais que manifestaram o desejo
de continuar participando da pesquisa, foi oferecida a oportunidade de
responderem aos questionarios correspondentes a fase quantitativa. Dentre
os locais escolhidos pelas familias para a realizagdo das entrevistas, trés
optaram para ser em seu domicilio, duas preferiram um local neutro
(consultério de psicologia particular) e uma mae pediu para ser no A.C.
Camargo Cancer Center, justificando preferir este local, porque ja esteve la
diversas vezes apos o falecimento do filho, afirmando que gostaria de ir 14
para rever algumas pessoas da Pediatria.

Os participantes de cada entrevista estdo representados no quadro
abaixo (Quadro 2). Vale ressaltar que na entrevista cinco (E 5), tivemos a
participacdo somente da irmé do paciente, que manifestou intenso desejo de
ser entrevistada, uma vez que seus pais faleceram apdés a morte de seu

irmao. Ela mencionou que era a cuidadora principal do irm&o, porque sua
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mae sofria de depressao e seu pai precisava sair para trabalhar, apesar de

ter sido muito participativo na trajetéria da doenca.

Quadro 2 — Representacdo dos participantes das entrevistas na fase
qualitativa, com local e duragao.

Entrevista Participantes Local Duracgéo
El Ma~e Consultério de 3:33 h
Irma 1 Psicologia
Irma 2 9
Méae Consultério de _
E2 Pai Psicologia 3:09h
Irma
E3 Mae Domicilio 1:18 h
Pai
E4 Me (Pai falecido) Domicilio 45:33 min
E5 Irma (Pais falecidos) Domicilio 30:44 min
E6 Mae Biblioteca do 16:26 min
A.C. Camargo

E imprescindivel ressaltar que todos os procedimentos metodoldgicos
e éticos foram seguidos e respeitados durante toda a coleta dos dados
(SEECHARAN et al. 2004; KREICBERGS et al. 2004a).

Os participantes foram inicialmente informados sobre os objetivos da
pesquisa, sobre a média de duracdo da entrevista e foi solicitada a
autorizagédo para que a entrevista fosse gravada. Antes do inicio de cada
entrevista, os participantes tiveram oportunidade de fazer perguntas e
esclarecer suas duvidas e, somente apds referirem terem compreendido
todas as informacdes prestadas, eles assinaram o TCLE-1 correspondente a

fase qualitativa (Apéndice 1).
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Por se tratar de uma investigacdo qualitativa e tendo em vista a
natureza do fenbmeno estudado, a quantidade de entrevistados foi definida
quando as categorias atingiram o ponto de saturagdo adequado para
responder aos objetivos analisados (PAIVA JUNIOR et al. 2011), totalizando
em onze familiares participantes da fase qualitativa, sendo dois pais, cinco

maes e quatro irmas.

3.2.2 Metodologia da Fase 2 — Abordagem quantitativa

Dinamica da selecédo dos participantes

Para a fase quantitativa do estudo os pais foram selecionados tendo
por base as informacdes contidas no Servico de Arquivo Médico e Estatistico
(SAME) de cada instituicdo envolvida. Inicialmente foram consultadas as
listagens dos 6bitos ocorridos no periodo entre 2003 e 2008, e selecionados
os pacientes que contemplavam os critérios de inclusao.

A amostra de pais elegiveis para o estudo foi identificada seguindo o
mesmo procedimento em cada uma das quatro instituicbes participantes.
Apos as consultas realizadas nos prontuarios dos pacientes selecionados,
nos identificamos uma amostra de 125 criangas e adolescentes falecidas por
cancer no periodo avaliado, que estavam registradas nas instituicoes
envolvidas na pesquisa, sendo:

- A.C. Camargo Cancer Center: 51 pacientes elegiveis

- Hospital de Cancer Infantojuvenil de Barretos: 49 pacientes elegiveis

- Santa Casa de Belo Horizonte: 25 pacientes elegiveis
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- Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira: pesquisa em
andamento, nenhum participante até o fechamento da analise.

O ponto de partida para a identificacdo dos pais foi pesquisar os
registros que constam no prontuario da crianga, o que possibilitou extrair a
filiacdo, o enderegco e o numero dos telefones dos mesmos. Dentre a
populacdo selecionada procedentes dos quatro centros, um dos fatores que
dificultou ou impediu o acesso rapido com algumas familias incluidas, foi o
fato de que diversos contatos estavam desatualizados. Muitos deles haviam
mudado de endereco e a correspondéncia inicial que enviamos retornava ao
remetente ou se extraviava por ser entregue ao destinatario indevido.

Na tentativa de minimizar este problema, todos os pesquisadores
passaram a conferir os enderecos dos pais € maes incluidos no estudo e,
para atualiza-los, foi feita uma pesquisa pela Internet, utilizando-se os sites
de busca da Telelista, Ache Certo, Vivo, Google. Esses sites permitem a
busca dos assinantes, seja pelo nome ou pelo endereco.

A partir desta pesquisa foram selecionadas e localizadas as seguintes
familias:

- A.C. Camargo Cancer Center - ACCCC:

Dos 51 pacientes elegiveis, foram localizados e atualizados os
enderecos de 32 familias, sendo que 19 houve perda do contato para o
envio das correspondéncias. Os pais de cinco criangcas declararam néao
querer participar, porque o assunto ainda lhes causa muito sofrimento.

Dentre as maes e pais localizados, 42 consentiram participar e

confirmaram de que forma queriam responder os questionarios. Destes
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resultou que 20 pais e maes nao retornaram os questionarios, e um pai
respondeu parcialmente o questionario alvo, que ndo foi computado na
tabulacdo dos dados. Tivemos o retorno de 21 questionarios preenchidos,
sendo de quinze maes e de seis pais. Contamos ainda com a participacao
de duas maes e da irma de um paciente, que fizeram parte do nosso estudo
anterior, da fase qualitativa do presente estudo e manifestaram o desejo de
participar novamente, preenchendo os questionarios. Deste modo, a
casuistica foi composta por 24 respondentes.

- Hospital de Cancer Infantojuvenil de Barretos - HCB:

Dos 49 pacientes elegiveis, houve perda de contato com as familias
de 35 criancas. Foram localizadas as familias de 14 pacientes, sendo que
duas preferiram nao participar. Dentre os 21 pais que consentiram participar,
treze ndo retornaram os questionarios e oito os devolveram preenchidos,
sendo cinco maes e trés pais. Em uma dessas familias, a irma do paciente
manifestou desejo de participar, porém foi excluida porque ndo respondeu o
questionario alvo, se limitando ao preenchimento dos que avaliam luto,
depressao e ansiedade.

- Santa Casa de Belo Horizonte - SCBH:

Dos 25 pacientes elegiveis, foram localizadas as familias de 10
criangas, sendo que duas preferiram nao participar da pesquisa. Dentre os
12 pais e maes que concordaram participar, cinco devolveram os
questionarios preenchidos por trés maes e dois pais, trés haviam
concordado participar, mas ndo devolveram os questionarios, um paciente

foi excluido, em funcéo de o pai ser falecido e a méae ser analfabeta.
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- Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira - IMIP:

Desde margco de 2014 o projeto foi encaminhado ao CEP, com
aprovacao em dezembro de 2014. Em seguida foi iniciada a pesquisa nos
prontuarios de acordo com os critérios estabelecidos no projeto do estudo,
bem como iniciado o contato com os pais das criancas falecidas no periodo
avaliado. Foram selecionados para o estudo 96 pacientes, sendo que 51
familias nao foram localizadas, foi estabelecido contato com 3 familias que
se recusaram participar da pesquisa, e ainda falta contatar 42 familias.

Considerando as dificuldades referidas néo foi possivel a coleta de
dados no IMIP, em tempo habil para o fechamento da analise. Com a
finalizacdo da tese, infelizmente esses pacientes nao serdo incluidos no
momento. Entretanto, os dados obtidos com as familias que participarem da
pesquisa serao incluidos em analises futuras.

Na tentativa de resgatar alguns casos em que nao ocorreu a
devolucdo dos questionarios, as pesquisadoras fizeram contato via telefone
com o0s pais, para verificar os motivos da auséncia de retorno, conforme
metodologia proposta por estudos anteriores sobre o tema (MEERT et al.
2001; SEECHARAN et al. 2004; KREICBERGS et al. 2004a).

Sabemos que os 18 pais que recusaram participar do estudo e os 41
que nao devolveram os questionarios preenchidos, representa uma limitacéo
do estudo. Dentre os que nao retornaram, tivemos 2 casos que referiram ter
comegado a responder mas nao conseguiram prosseguir, alegando

questdes praticas e emocionais. Por razdes éticas, estes pais receberam um
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unico contato solicitando a devolugdo dos questionarios e nao foram
abordados novamente.

Dentre os trés centros que participaram, nossa casuistica foi
composta por 37 respondentes que completaram e devolveram os

questionarios.

125

. *PACIENTES ELEGIVEIS
(250 pais)

157 néo localizados
18 recusaram «PERDA

41 nao retornaram

34 +3 =37 *RESPONDENTES

Figura 2 - Representagao da trajetéria de obtengéo da amostra final

A. Procedimentos de abordagem da populacéo estudada

A coleta de dados foi realizada no periodo entre outubro de 2013 a
outubro de 2014, com uma variagao entre as instituicdes, em razdo do
processo de aprovacdo do projeto pelos Comités de Etica em Pesquisa

local.



91

A participagao do pai e da méae foi individual e independente, ou seja,
eles foram considerados como participantes distintos na pesquisa, portanto,
foi permitida a participacdo de apenas um deles ou de ambos. Dentro deste
critério, as correspondéncias foram enviadas as maes e aos pais enlutados
separadamente.

Cada envelope que foi enviado continha os seguintes itens:

. Duas copias do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido TCLE-2
(Apéndice 2)
. Questionario “A Perda de um Filho” (vers&o traduzida) (Anexo 4)

. Questionario TRIG (Anexo 5)

. Questionario CES-D (Anexo 6)

. Questionario IDATE-T (Anexo 7)

. Envelope previamente selado para retorno dos documentos a

pesquisadora.

Inicialmente foi enviada uma carta introdutéria explicando os objetivos
do estudo e o convite para a participagdo na pesquisa (Apéndice 3).
Transcorridos de 10 a 15 dias da postagem da correspondéncia foi feito um
contato telefénico pelo responsavel pela coleta de cada uma das instituicdes,
para confirmar a participacdo e combinar o envio dos questionarios. Nos
casos em que o participante expressou desejo de responder ao questionario
via telefone, pessoalmente ou por email, a sua opg¢ao foi respeitada, sem
prejuizo da coleta. Quando a opc¢ao foi a de utilizar a entrega e a devolugao

via correio, os questionarios foram devolvidos por meio de correspondéncia
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previamente selada, ndo causando qualquer 6nus aos participantes da
pesquisa. Aqueles que optaram por responder pessoalmente com a
pesquisadora (duas maes do ACCCC), foi oferecido subsidio para o
transporte coletivo. Nenhum dos pais desejou responder por telefone.

A partir dos nossos resultados em estudo anterior e, em conformidade
com outros existentes na literatura, parece viavel e eticamente apropriado
conduzir investigagdes relacionadas com questdes tao delicadas, utilizando
uma forma estruturada de aborda-las, até mesmo quando se trata da perda
de um filho. Além disso, dar a oportunidade dos pais escolherem a maneira
como desejam participar, pode, como enfatizamos anteriormente, preserva-
los de lembrancas associadas ao ambiente, além de elevar os indices de
participagdes (MEERT et al. 2001; SEECHARAN et al. 2004; KREICBERGS
et al. 2004a; BARROS 2008).

Com relagdo a coleta nas diferentes instituicdbes, € importante
ressaltar que previamente a aplicacdo dos instrumentos, a pesquisadora da
instituicdo sede treinou, pessoalmente, os responsaveis pela coleta de cada
instituicdo, para minimizar possiveis erros de aplicacdo dos questionarios.

O pesquisador de cada instituicao foi responsavel por fazer a selecéo
da casuistica, de encaminhar as correspondéncias via correio, de entrar em
contato telefbnico para combinar o preenchimento e a devolugdo dos
questionarios e de envia-los ao pesquisador de origem do estudo para
tabulacdo dos dados e resultados finais.

Os dados para a pesquisa foram coletados por meio do

preenchimento dos seguintes instrumentos:
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Ficha clinica (Apéndice 4)

A ficha clinica foi composta por dados sociodemograficos, clinicos e

relacionados ao obito, que foram levantados tendo por base os registros dos

prontuarios e, foram utilizados apenas para caracterizacdo da amostra.

As variaveis que compuseram a ficha clinica foram:
Instituicao onde a crianca foi matriculada
Nome

Registro Geral Hospitalar (RGH)

Data de nascimento

Sexo

Diagnéstico de base do paciente falecido
Data de admissao hospitalar

Data de inclusdo em cuidados paliativos
Data do obito

Local do obito

Filiacao

Endereco

Os questionarios aplicados aos que concordaram participar estao

descritos a seguir:

To Lose a Child (Anexo 3)

O questionario To lose a child (KREICBERGS et al. 2004), foi

desenvolvido a partir da experiéncia de pais enlutados. O estudo, que teve

abrangéncia populacional na Suécia, iniciou com entrevistas qualitativas,
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com a finalidade de levantar a experiéncia geral de 7 pais enlutados em
relagdo ao cuidado na fase terminal e no 6bito de seu filho, ao invés de
utilizar questdes especificas. Apdés a finalizacdo dessas entrevistas, as
variaveis de interesse identificadas foram operacionalizadas para formular
questdes a serem incluidas no questionario. A seguir, o instrumento foi
aplicado diante da presenga de um investigador, que acompanhou o
preenchimento das questdes para avaliar a compreensdo dos pais em
relagao aos itens avaliados. Subsequentemente, o questionario foi construido
e testado em um estudo piloto. A seguir, foi estendido para a pesquisa
principal que se tratou do estudo populacional.

O questionario To lose a child original inclui 129 questdes de multipla
escolha, divididas em trés grandes partes, de acordo com a fase da trajetéria
da doenca/morte e estado de vida atual dos pais, conforme esta
representado na Figura 3. O tempo médio utilizado para preenchimento do

questionario é de aproximadamente 50 - 60 minutos.
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Parte1A
Fase de Diagnostico e tratamento:

O diagnéstico e o tratamento: questées 1 a 33

Parte 1B - Ultimo més de vida

Sintomas e Comunicagao: questoes de 34-48

Parte 1 C - Morte iminente
Morte iminente : questdes de 49-74

Parte 2 — Pds-6bito

Cuidado proximo ao falecimento (1 ano): questdes 75-89

Parte 3 — Estado de bem-estar atual

Vida atual e saude: questées 90-129

Figura 3 - Representag¢ao das cinco categorias que compdem as Partes 1, 2

e 3 do instrumento

. Parte 1: contém questdes relativas a informacgdes sobre a doenca e o
tratamento dadas aos pais e a crianga, ao controle de sintomas da
crianga, a comunicagao entre pais e filhos a respeito da morte e,
referentes a percepcao da morte iminente da crianca. Consideramos
morte iminente como os momentos finais de proximidade da morte,
tanto em relagdo ao tempo, quanto a deterioracdo dos sinais vitais.

. Parte 2: refere-se ao periodo de pds 6bito imediato, com questbes
relacionadas a satisfacdo com o cuidado dispensado a crianca e aos
seus pais.

. Parte 3: consiste de questdes relativas a saude mental atual dos pais,

como por exemplo: ansiedade autoavaliada, depressao e qualidade
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de vida, juntamente com dados demograficos, tais como, idade,
género e estado conjugal atual.
Para cada resultado é calculada a porcentagem de pais em cada

categoria de variavel independente.

o Inventario Texas Revisado de Luto - TRIG (Anexo 5)

O Inventario Texas Revisado de Luto (TRIG), de FASCHINGBAUER
(1981), FASCHINGBAUER et al. (1987, 1977), adaptado para o portugués
por BARROS (2008), € a medida de sintomatologia de luto mais usada na
literatura empirica. O TRIG é um questionario utilizado para avaliar a
intensidade das reagdes de luto associadas a morte de um ente significativo.
Os itens desenvolvidos foram baseados na literatura sobre as reagdes de
luto atipicas e as consideradas normais, assim como pela experiéncia clinica
dos autores da escala.

O TRIG é um questionario autoaplicativo que, frequentemente, é
completado em aproximadamente 10 minutos pelos sujeitos enlutados. O

escore é composto por 21 itens que estao divididos em duas partes:

. Primeira parte: denominada “Past Behavior” (Comportamento do
Passado), que consiste de oito itens que relacionam sentimentos e
comportamentos do enlutado que ocorreram nos momentos préximos

ao falecimento;
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. Segunda parte: denominada “Present Feelings” (Sentimentos do
Presente), que é composta por treze itens que exploram sentimentos

atuais do enlutado em relacao ao falecido.

Em ambas as partes da escala, os itens consistem de frases para as
quais o participante da pesquisa responde dentro de uma escala tipo Likert,
com uma variagado que vai desde completamente verdadeiro (5 pontos) até
completamente falso (1 ponto).

O escore é calculado somando-se as oito questdes da Parte | da
escala, que varia de 8 a 40 pontos, e € usada como medida de luto inicial.
Da mesma forma, o escore da Parte Il é obtido somando-se as treze
questdes, cuja variagao € de 13 a 65 pontos, que é usada como medida de
luto tardio. Os escores mais altos indicam maior intensidade de pesar ou
luto, ao passo que o0s escores mais baixos correspondem a menor
intensidade.

Os escores obtidos nas duas escalas permitem um esquema de
classificagao de luto, onde cada parte pode ser categorizada como sendo de
luto elevado ou de baixo luto, de acordo com a mediana do grupo (percentil
50). A relacao hipotética entre as Partes | e Il e os diversos tipos de padrdes
de ajustamento ao luto podem ser classificados conforme descrito abaixo, e
representado no Quadro 3 (FASCHINGBAUER 1981):

. Grupo 1: individuos cuja pontuagao € alta (acima ou igual do percentil

50) em ambas as escalas, sdo classificados como apresentando

reacdes de luto prolongado;
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. Grupo 2: os que tém pontuacao baixa (abaixo do percentil 50) em
ambas as escalas, sao classificados como apresentando baixa reacao
de luto;

. Grupo 3: pontuagao baixa (abaixo do percentil 50) na escala de
comportamento passado, e alta (acima ou igual do percentil 50) na de
sentimentos do presente, coloca o respondente como tendo reacéo
de luto adiado;

" Grupo 4: os que apresentam pontuacédo alta (acima ou igual do
percentil 50) em comportamento do passado, e baixa (abaixo do
percentil 50) em sentimentos do presente, sdo classificados como

sendo do grupo de luto agudo.

Quadro 3 — Representagao das relagdes entre as Partes | e Il do
TRIG e a classificagdo dos grupos de reagdes de luto.

PARTE | PARTE Il REACOES DE LUTO
Baixo Baixo Baixo luto
Baixo Alto Luto adiado

Alto Alto Luto prolongado
Alto Baixo Luto agudo

Existe ainda uma terceira parte que nao esta incluida no calculo do
escore, que consiste de cinco perguntas sobre fatos relacionados ao 6bito,
para as quais o respondente devera dizer se a afirmacgao é verdadeira ou
falsa. Além disso, o inventario contém diversos itens adicionais que avaliam
a natureza do relacionamento, a proximidade percebida com o falecido e o

periodo de tempo transcorrido desde a morte. Para este estudo, optamos
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por nao incluir a Parte Ill, uma vez que o questionario principal contém
questdes que avaliam o mesmo conteudo.

O TRIG favorece uma avaliacdo dinamica do processo de luto,
através da quantificagdo das vivéncias do passado (Parte I) e as do
momento presente (Parte Il). Além disso, a combinagdo entre as duas
partes, ou seja, as medidas de ajustamento do passado associadas aos
sentimentos do presente que o TRIG proporciona, fornece informagdes em

relacdo ao processo do enlutado ao longo dos diversos estagios de luto.

o Escala de Rastreamento Populacional para Depressdo (CES-D)

(Anexo 6)

A escala de rastreamento populacional para depressao do Centro de
Estudos Epidemiolégicos (CES-D) foi desenvolvida por RADLOFF em 1977,
com a finalidade de detectar sintomas depressivos em populagdes adultas.
No Brasil, a CES-D é de uso recente em populagdes jovens (SILVEIRA e
JORGE 2000), adultas (FLECK et al. 2002) e entre idosos (BATISTONE et
al. 2007), demonstrando ser um instrumento com propriedades
psicométricas adequadas para ser utilizada na nossa populagao.

A CES-D é composta por 20 itens que questionam sintomas
depressivos vividos na semana anterior a sua aplicacdo, tendo sido
traduzida e validada para ser utilizada na populagao brasileira por SILVEIRA
e JORGE em 1998. E um instrumento autoaplicativo, que compreende
questdes relativas ao humor (itens 3, 4, 6, 8, 9, 10, 12, 16, 17 e 18),

sintomas psicossomaticos (itens 1, 5 e 11), sintomas ligados as interacoes
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sociais (itens 14, 15 e 19) e sintomas relacionados ao funcionamento motor
(itens 2, 7, 13 e 20). As respostas sao dadas em escala tipo Likert, com uma
variagdo que vai de nunca ou raramente, as vezes, frequentemente e
sempre. O escore total pode variar de 0 a 60 pontos e corresponde a soma
da pontuacdo de todas as respostas, sendo que os escores mais altos
indicam maior quantidade de sintomas. O ponto de corte = 16 pontos é
geralmente utilizado para discriminar individuos com possibilidade de
depressao.

O instrumento CES-D é simples de entender, de facil administracao e
util para identificar sintomas depressivos, ndo se constituindo em um
instrumento diagndstico e sim, como um indicador da possivel presenca de
depressdo. Frequentemente, o0 instrumento €& completado em

aproximadamente 10 minutos pela amostra estudada.

o Inventario de Ansiedade Traco — Estado (IDATE T) (Anexo 7)

O Inventario de Ansiedade Traco-Estado (IDATE) é um questionario
que avalia sintomas relacionados a ansiedade. Este instrumento foi
desenvolvido por SPIELBERGER et al. (1970), e encontra-se traduzido e
validado para ser utilizado em amostras brasileiras (BIAGGIO e NATALICIO
1979).

O IDATE é uma escala que avalia separadamente dois tipos de
ansiedade: estado e tragco. A escala que avalia o estado de ansiedade
refere-se a um estado emocional transitorio, que pode variar em intensidade

ao longo do tempo. A escala que avalia o traco de ansiedade refere-se a
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uma disposicao, relativamente estavel, de responder de forma ansiosa as
situagcbes da vida. Ha uma tendéncia em perceber como ameacgadoras
algumas circunstancias que nao séo. Os escores obtidos na escala de trago
de ansiedade sao menos sensiveis as mudancas decorrentes de situagdes
ambientais.

O IDATE é uma escala autoaplicativa que consiste de 20 itens em
cada parte. A pontuagao é feita atribuindo um escore para as afirmacgdes
descritivas que constam em cada uma das escalas, com uma variacédo de 1
a 4 pontos para cada resposta, sendo que o 1 representa sintomas de
ansiedade menos severos e 0 4 expressa sintomas mais severos. O escore
total de cada parte varia entre 20 e 80 pontos, sendo que os valores mais
altos indicam maiores niveis de ansiedade. Para afericdo dos escores, o
nivel normal é de 40 pontos, ndo sendo significativa a variagdo de dois
pontos para baixo ou para cima. A tendéncia € que os individuos com
pontuacgao igual ou superior a 42 sejam o0s que apresentam maior nivel de
ansiedade.

Frequentemente, o instrumento € completado em aproximadamente
10 minutos pelos respondentes. Para este estudo, optamos avaliar somente
a parte relativa ao trago de ansiedade (IDATE-T), conforme foi utilizada no

estudo original.
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B. Processo de Adaptacéo Transcultural

Traducéo e retrotraducdo do To lose a child

O questionario To lose a child foi desenvolvido na lingua inglesa.
MANEESRIWONGUL e DIXON (2004) relatam que para estudos nos quais
sao utilizadas medidas quantitativas, € necessario traduzir estas medidas na
lingua em que sera utilizada. Os valores refletidos em um instrumento e o
significado dos construtos podem variar de uma cultura para outra (CHANG
et al. 1999). Assim, a qualidade da traducgéo e validagdo dos instrumentos
tem importancia na obtencao dos resultados.

De acordo com a literatura especializada, o processo de traducéo e
de adaptacéao transcultural de um questionario deve ser realizado seguindo
as recomendagdes contidas em manuais ja publicados (GUILLEMIN et al.
1993; BEATON et al. 2000). Para o nosso estudo, a abordagem adotada
para a adaptacdo transcultural do instrumento foi baseada no método da
tradugdo e retrotradugdo (back translation), por ser um processo que
assegura que a versao traduzida esteja refletindo o mesmo conteudo dos
itens que contemplam a versao original do instrumento.

Para realizar pesquisas em outras linguas, duas abordagens podem
ser utilizadas: (1) desenvolver uma nova medida; ou (2) traduzir um
instrumento ja desenvolvido. Apesar de ideal, uma vez que um instrumento
deve ser desenvolvido na perspectiva da cultura na qual sera utilizado, o
desenvolvimento de uma medida consome tempo e impede a comparagao
entre estudos. No entanto, a simples traducdo do questionario ndo é

adequada, porque ha diferengas culturais e de linguagem. Portanto, faz-se
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necessaria a adaptacao transcultural, que aborda dois componentes: a
traducao da medida e a adaptagao, ou seja, a combinagéo entre a tradugao
literal das palavras e sentengas de uma lingua para outra e, a adaptacao
relacionada ao contexto cultural e estilo de vida (CHANG et al. 1999;
MANEESRIWONGUL e DIXON 2004).

A traducdo do questionario do original em inglés para o portugués
compreende a participagdo de trés tradutores bilingues que tenham o
portugués como lingua materna. Apos este processo ser completado, as
tradugbes sdo comparadas e € elaborada uma versado preliminar em
portugués, denominada T1 do instrumento.

Na fase seguinte do processo, a versao preliminar T1 em portugués
€ retrotraduzida para o inglés por dois tradutores bilingues profissionais.
A versao gerada por retrotradugdo é comparada com o instrumento

original para verificar se ha discrepancias (Figura 4).

Tradug8o parao : Reunido de
Portugués Consenso

Verséo inicial Backtranslation/

T1 Retrotradugdo

Versdo final em

Painel de Juizes Partuits

Figura 4 - Processo de adaptagéao transcultural
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Como parte do processo de adaptacao transcultural de instrumentos
de medidas de autorelato, um painel de juizes formado por especialistas é
constituido para atestar a validade de conteudo do instrumento. Este comité
deve ser multidisciplinar, integrado por especialistas na doenga e nos
conceitos a serem explorados, além da sugestdo para que participem
especialistas em Linguistica e tradutores especializados. No processo de
adaptacdo transcultural, a versao original e a final sdo igualmente
importantes, e ambas estao sujeitas a modificagdes.

A avaliagdo dos juizes tem o propésito de identificar e resolver as
discrepancias ocorridas em cada uma das fases anteriores, para que as
questdes sejam representativas do dominio que se pretende medir. Os
juizes podem modificar ou eliminar itens que considerarem irrelevantes,
inadequados ou ambiguos, ou ainda, acrescentar itens que acharem
necessarios e adequados a cultura (GUILLEMIN et al.1993; BEATON et al.
2000).

As recomendacbes para atingir este objetivo incluem: frases curtas
com palavras chave da maneira mais simples possivel; uso da voz ativa, no
lugar da passiva; nomes, no lugar de pronomes; termos especificos.
Também devem ser evitados: modo subjetivo; advérbios e preposi¢coes que
significam quando e onde; formas possessivas; palavras vagas; sentencas
com dois verbos que sugerem acgdes diferentes (GUILLEMIN et al. 1993).
Em reunido, os juizes examinam ainda, cada um dos itens tendo o cuidado

de avaliarem:
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o se em cada questéo as palavras estdo com o mesmo significado;

o se ha termos coloquiais dificeis de serem traduzidos, que exigem a
formulacdo de uma expressao equivalente;

o se ha itens rastreando vivéncias de diferentes culturas ou paises e
que, portanto, requerem substituigdo para adequa-lo e;

o se ha palavras que abrangem um significado conceitual, que sao
diferentes entre as diversas culturas.

Concluidas estas etapas, a versdo do questionario traduzida para o

Portugués é consolidada para ser testada em uma populagéo piloto.

3.2.3 Processo de validacao e célculo da amostra

Os dados obtidos dos questionarios foram inseridos em um banco de
dados criado no programa Statistical Package for Social Sciences (SPSS),
Versdo 20, para analise. O processo de validagcdo do questionario
compreendeu a avaliagdo das propriedades psicométricas por meio da

validade de contelido e da validade concorrente.

A Validade de conteudo

Como parte do processo de validagéo, a versao final em portugués foi
comparada aos resultados da analise qualitativa das entrevistas realizadas
com os pais enlutados (Fase 1). Esta comparacgéao possibilita ratificar os itens
que estdo representados nas categorias analisadas nas entrevistas e que

sao consistentes ao contexto da nossa cultura, além de permitir a inclusédo
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ou retirada de itens para que as questdes contemplem os dominios que se

pretende medir.

B Validade concorrente

Nesta fase foi realizada a comparacao entre os itens relativos a parte
que avalia saude mental do questionario alvo com os instrumentos CES-D e
IDATE-T. Para esta analise, utilizou-se o teste de correlacido de Pearson ou
Spearman.

A avaliagcao da reprodutibilidade dos instrumentos por meio do teste e
reteste nao foi realizada, em funcéo de o luto ser um processo mutavel, que
oscila ao longo do tempo (STROEBE et al. 2005; GARCIA-GARCIA et al.
2005; BARROS 2008). Outras preocupagdes metodoldgicas a respeito do
luto estdo relacionadas as diferencas individuais e culturais. Além disso,
muitos dos sintomas centrais na vivéncia do luto s&o construtos psicoldgicos,
tais como estresse, depressao, ou estdo amplamente associados com a
idade, falta de suporte social, disposi¢cao para solidao, dentre outros. Estes
componentes presentes no contexto do luto podem prejudicar a avaliagao da

validade discriminante (HANSSON et al. 1993).

C Andlise da morbidade psicolégica, Iluto e variaveis
sociodemogréficas

Para esta analise, a amostra foi descrita apenas sob o ponto de vista
dos instrumentos de rastreamento de morbidade psicoldgica, visto que

diante de um assunto tdo delicado como é a perda de um filho, ndo ha dados
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na literatura nacional que considerem o numero de individuos e a taxa de
resposta a estudos desta natureza.

Apos a realizagdo da coleta de dados com inclusdo dos casos do
ACCCC, HCB, SCBH, foi possivel a inclusdo de 37 participantes. Visto que a
amostra foi inferior a estimada inicialmente (60 ou pelo menos 15 pais
enlutados provenientes de cada centro), ndo foi possivel realizar uma
analise inferencial dos riscos de morbidade psicologica.

Com a finalidade de avaliar possiveis aspectos analisaveis a partir da
aplicagao do questionario, alguns dados foram associados com morbidade
psicolégica (ansiedade/depressao), luto e varidveis sociodemograficas
(sexo, idade, sintomas/sofrimento e comunicagdo), por meio do Teste de
associagao pelo qui-quadrado (y2), considerando p< 0,05 como nivel de

significancia estatistica.

3.3 CONSIDERACOES ETICAS

Por meio de correspondéncia pessoal, obteve-se a autorizacdo formal
da autora do questionario To lose a child para adapta-lo na lingua
portuguesa falada no Brasil, e a confirmagdo de sua participagdo como
coorientadora da pesquisa (Anexo 1).

O presente estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
instituicdo proponente (Fundacdo Antdnio Prudente - AC Camargo Cancer
Center) e pelos respectivos Comités de Etica em Pesquisa das instituigdes

participantes, de acordo com os seguintes registros:
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o Fundacdo Antdnio Prudente — A.C. Camargo Cancer Center sob o n°
1503/10 (Anexo 2).

o Fundacao Pio XIlI - Hospital de Cancer de Barretos sob o n® 761/2013
(Anexo 2).

o Grupo Santa Casa de Belo Horizonte sob o n°® 003/2013 (Anexo 2).

o Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira sob o n°

4437/14 (Anexo 2).

Este projeto foi aprovado pela agéncia de fomento FAPESP, no
processo n° 2011/07010-6.

Garantiu-se o carater voluntario do participante no estudo,
assegurando que eles poderiam interromper a sua participagdo a qualquer
momento. Os pais que aceitaram participar da pesquisa assinaram o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido — 2, referente a fase quantitativa
(Apendice 2), no qual constam informagdes sobre a finalidade da pesquisa,
0s esclarecimentos sobre os procedimentos gerais envolvidos, e os contatos
dos pesquisadores principais do estudo.

No estudo original de desenvolvimento do questionario, os autores
comprovaram cientificamente, tanto no estudo piloto quanto no estudo
populacional, a importancia da realizagdo de estudos desta natureza,
mesmo diante de um tema tao dificil. Dentre os pais enlutados que foram
entrevistados no estudo piloto, 94% referiram ser esta uma investigagao
valida. A maioria (56%) dos respondentes referiu ter sido afetada

positivamente e nenhum dos participantes considerou ter sido afetado
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negativamente de forma importante pela participacdo. Ja no estudo
populacional, 99% dos pais referiram ser uma investigacdo valida, 68%
acharam que foram afetados positivamente e, 91% responderam que nao
foram afetados negativamente de forma importante por ter participado da
pesquisa (KREICBERGS et al. 2004a; 2004c).

Em nosso estudo anterior de validagao do TRIG obtivemos resultados
semelhantes. Todos os participantes consideraram que a pesquisa foi valida
e 78,6% referiram que foram afetados positivamente pela participagao

(BARROS 2008).
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4 RESULTADOS

4.1 TRADUCAO E ADAPTACAO CULTURAL DO QUESTIONARIO

TO LOSE A CHILD

Os procedimentos envolvidos para tradugdo e adaptagdo do
questionario seguiram as recomendagbes contidas em manuais
internacionais que permitem assegurar a qualidade da adaptacéo
transcultural do instrumento, para que a versao traduzida reflita o0 mesmo
conteudo da versao original. Para iniciar o processo, foi constituida uma
equipe de tradutores composta por profissionais especializados, que
realizaram a tradugao literal do instrumento.

O processo de tradugéo e de adaptacao transcultural do instrumento

foi dividido em quatro etapas e todas foram concluidas com éxito.

o Etapa 1 - Traducéo
O questionario “To lose a child” foi inicialmente traduzido do original
em inglés para o portugués, por trés tradutores independentes, que tém o
portugués do Brasil como lingua materna e sdo fluentes na lingua inglesa,
classificados em TR1, TR2 e TR3. Esses tradutores foram informados sobre
os objetivos do estudo. Eles possuem os seguintes perfis:
e Tradutor 1 (TR1): Enfermeira, mestre e doutora em Oncologia;

e Tradutor 2 (TR2): Enfermeira, especialista em Oncologia;
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e Tradutor 3 (TR3): Professora de Letras.

o Etapa 2 — Reunido de Consenso

A revisao das trés tradugdes foi realizada por um comité constituido
por quatro especialistas. As tradugdes foram comparadas e analisadas em
relacdo a pertinéncia das questdes, a facilidade de compreensdo do
conteudo e da linguagem, a deteccdo de erros e de interpretacdes
divergentes. De acordo com as discussdes entre os membros participantes
na reunido de consenso, algumas modificagbes foram incorporadas e foi
elaborada uma verséo inicial do instrumento em portugués, denominada de

T1. Participaram desse processo:

o Pesquisadora principal: Psicéloga, mestre em Oncologia;
o Duas Enfermeiras: mestres e doutoras em Oncologia;

o Médica: Oncologista pediatrica, mestre e doutora.

o Etapa 3 — Retrotraducgédo/Back translation

A versao inicial do questionario (T1) foi encaminhada para a
retrotraducao (back translation), que € a traducédo da versao preliminar em
portugués para o inglés. As versdes geradas por retrotradugdo foram
realizadas por duas empresas de tradugao independentes, denominadas
BT1 e BT2. A finalidade desta etapa foi avaliar as discrepancias entre a
versao original e a versao traduzida do instrumento (T1). As duas versdes
retrotraduzidas foram enviadas a autora do instrumento original para

avaliagdo, sendo esta mais uma etapa relevante para assegurar que a
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versao traduzida do instrumento refletia o conteldo dos itens da versao
original.

Participaram da retrotraducao:

. Retrotradugao BT1: tradutor profissional
° Retrotradugao BT2: tradutor profissional
o Etapa 4 — Painel de juizes

Nesta etapa, foi constituido um comité multidisciplinar composto por
profissionais especializados em Oncologia, denominado de Painel de Juizes.
Os especialistas dicutiram os comentarios feitos pela autora do estudo
original, avaliaram conjuntamente todas as versdes produzidas pelos
tradutores (TR1, TR2, TR3, BT1, BT2, T1 e o parecer da autora do
instrumento), comparando-as com o instrumento original. Por fim, apds
consenso dos juizes, a versao traduzida do instrumento foi consolidada para
ser comparada aos achados qualitativos que foram levantados nas
entrevistas com as familias enlutadas.

Participaram do Painel de Juizes:

o Pesquisadora principal, Psicéloga, mestre em Oncologia;
o Duas Enfermeiras, mestres e doutoras em Oncologia;

. Psiquiatra, mestre e doutora em Oncologia;

o Oncologista Pediatrica, mestre e doutora em Oncologia.

A discussao inicial foi em relagdo a repeticdo da expressao “after my

child died” que consta na estrutura das respostas de diversos itens do
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questionario original. A partir desta analise, houve concordancia entre os
juizes para alterar este termo, de modo que a expressao “depois que meu
filho morreu” foi excluida da estrutura das respostas, e substituida por
alternativas reduzidas, nas quais o participante assinala as respostas
inerentes a sua experiéncia, sem modificar o conteudo do item. Os juizes
argumentaram que a repeticdo desta expressdo poderia tornar o
preenchimento do questionario desagradavel, por se tratar da morte de um
filho e ser essa, uma expressao, que seria repetida por diversas vezes.

A forma de construgdo das questdes e da estrutura das respostas
foram as maiores mudancgas propostas para abranger a populacéo alvo. As
sugestdes para as modificagdes realizadas pelo painel de juizes tiveram o
objetivo de simplificar as frases e torna-las mais apropriadas a maneira de
se expressar dos brasileiros.

Dentre as discussdes abordadas na Reunido de Consenso, os juizes
concordaram pela retirada da questdo 39, por entenderem que o seu
conteudo estava repetido em outras questbes. Com esta decisdo, a versao
brasileira passou a ter 128 questbes, € ndo 129 como a versao original,

conforme esta representada na Figura 5.
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artel A
ase de Diagndstico e tratamento:

diagnostico e o tratamento: questdes 1 a 33

arte 1B - Ultimo més de vida

intomas e Comunicacao: questoes de 34-47

arte 1 C - Morte iminente

orte iminente : questoes de 48-73

arte 2 — Pds-6bito
uidado préximo ao falecimento (1 ano): questdes 74-88

arte 3 — Estado de bem-estar atual
ida atual e saude: questoes 89-128

Figura 5 - Representagao das cinco categorias que compdem as Partes 1, 2

e 3 do instrumento traduzido.

Apos consolidar todas as adaptagdes ao questionario, a versdo em
portugués do questionario To lose a child foi finalizada para ser testada em
nossa populagao (Anexo 4).

A seguir, sdo apresentadas no Quadro 4 uma sintese das adaptagdes
sugeridas pelo painel de juizes, que deram origem a versado final do

instrumento To lose a child traduzido para o portugués.



115

Quadro 4 - Resultado da tradugdo e adaptacdo cultural dos itens do
questionario To lose a child.

Justificativa

N° da questao

Exemplo

Alteragdo de termo /
adequagao de

linguagem

7,8,13,19, 20, 22, 24, 27, 29, 38,
41,42, 43, 44, 45, 46, 47, 48, 53,
55, 56, 57, 59, 60, 61, 62, 63, 64,
65, 67,69, 70, 72, 74, 75, 76, 77,
80, 81, 82, 83, 84, 85, 86, 87, 88,
89, 91, 92, 93, 95, 96, 97, 98, 99,
100, 101, 102, 103, 104, 105, 110,
112, 113, 114, 115, 117, 118, 119,
120, 121, 122, 123, 126

Exclusao de “depois que
meu filho morreu” de
diversas questdes, e de
“assinale a resposta
correta”; substituicao do
termo “absorver” por
“entender” (questao 29)

Alteragédo na forma da

pergunta

2,11,15, 16, 17, 18, 21, 35, 40,
46, 49, 51,52, 58, 72, 73, 74, 75,
82, 83, 84, 85, 86, 90, 98, 99, 100,
101, 102, 103, 104, 105, 124, 125

Questao17: “Circule abaixo,
seu grau de ansiedade no
ano antes do seu filho(a)
adoecer”

Alteragao de estrutura

das respostas

3,4, 11, 14,19, 23, 25, 26, 28, 29,
30, 32, 34, 44, 45, 46, 48, 49, 50,
51, 52, 53, 54, 58, 61, 70, 73, 74,
75, 82, 83, 84, 85, 88, 92, 94, 96,
97, 98, 99, 101, 116, 118

Questodes 4 e 30: as
alternativas foram reduzidas
e simplificadas

Amplitude/reducao de

escala numérica

Amplitude:17, 18, 33, 46, 106,
107, 108, 109, 115, 117

Reducao: 48, 52, 116, 118

Escalas ampliadas para uma
variagao entre 0 e 10 (Q.:
17, 18, 33, 46, 106, 107,
108, 109, 115, 117)

Questao retirada

39

Foi retirada por ter contetdo
similar a questao 38

4.1.1 Avaliacdo de conteddo do questionario:

dos dados

abordagem qualitativa

As entrevistas foram semiestruturadas, previamente organizadas

segundo os dominios estabelecidos no questionario alvo (KREICBERGS et

al. 2004c), a partir do qual foram formuladas algumas questdes norteadoras

para que os entrevistados pudessem fazer explanacgoées livres sobre o tema.
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Entretanto, vale ressaltar que foi dada a oportunidade para que o discurso
de cada participante fosse espontdneo, dentro de um contexto muito
semelhante ao de uma conversa informal, com elasticidade quanto a
duracdo, o que possibilitou maior aprofundamento sobre determinados
assuntos (BONI e QUARESMA 2005), permitindo-se que elementos
diferentes pudessem surgir dos dados qualitativos, emergidos a partir das
narrativas dos pais e familiares.

Ao longo de cada entrevista foi estabelecida uma interagao face a face
entre os participantes e a pesquisadora, permitindo uma avaliagao continua
do estado emocional dos familiares durante a entrevista e, quando
necessario, foi reservado um tempo no final para eles receberem suporte
psicolégico, apdés o gravador ser desligado. De uma maneira geral, as
entrevistas transcorreram sem nenhuma interrupcao, todos os participantes
se mostraram descontraidos e a vontade com a gravacdo, muito dispostos
para contarem as suas experiéncias com detalhes e de forma aberta,
mesmo diante de lembrancas dolorosas.

As entrevistas foram gravadas e posteriormente transcritas por um
profissional em transcricdo, perfazendo um total de 578 minutos de
gravagao, com tempo de duragdo variavel de acordo com as demandas
apresentadas pelos entrevistados. Apds as quatro primeiras entrevistas de
coleta de dados, as informacdes foram analisadas de modo exploratério, e
as descricbes de alguns trechos ja demonstraram intima relacdo de
conteudo com as partes envolvidas no questionario. Entretanto, na quarta

entrevista realizada com a mae de um adolescente incluido no estudo, a
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pesquisadora identificou que ela apresentava instabilidade emocional, com
episédios de choro e algumas incongruéncias em seu discurso, quando
comparada aos relatos anteriores, motivando o retorno ao campo.
Realizamos mais duas entrevistas, cujas narrativas integraram as anteriores,
com a obtencdo de relatos suficientes para validar e consolidar a
interpretacdo dos dados.

Um dos aspectos que nos chamou a atengado, foi que os pais
demonstraram gratidao pela oportunidade de poderem contar as histérias do
filno que morreu e, pode-se perceber claramente, que eles se mantém
conectados a esse filho, mesmo transcorridos aproximadamente 12 anos do
falecimento. Entretanto, estes dados sao observados com frequéncia em
nossa pratica clinica e tém sido discutidos em publicagdes abordando
estudos com pais enlutados pela perda de um filho (KLASS e WALTER
2001; DAVIES et al. 2006; BARROS 2008). Alguns autores mencionam que
uma maneira significativa dos pais manterem a conexao é falar sobre o filho
e que eles sentem satisfacdo em realizar tarefas ou desafios que os mantém
conectados de alguma forma com o seu filho falecido, como uma maneira de

validar a vida do filho (ROBERT et al. 2012).

4.1.2 Analise dos dados da fase qualitativa

As entrevistas foram transcritas na integra por profissionais em
transcricao, e serviram de base para a analise de conteudo. Como a analise
dos dados coletados seguiu os pressupostos da pesquisa qualitativa,

caracterizada pela grande quantidade de informagbes, foi adotado o
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processo de codificagao, por ser uma sistematica de refinamento do texto
que auxilia a interpretacdo dos dados. Segundo BARDIN (2009) a
codificacdo corresponde a uma transformagao dos dados em bruto que, por
recorte, agregagao e enumeragao, esclarece o analista das caracteristicas
do texto e permite atingir uma representagao do conteudo.

A codificagao pressupde a interpretagdo do investigador, que analisa
as entrevistas transcritas atribuindo significados ao texto, fazendo
inferéncias e associacdes relacionadas ao que o entrevistado quis articular
em seu discurso. O trabalho interpretativo, no entanto, admite multiplas
realidades, de modo que para alcangar o rigor esperado em estudos
cientificos, o pesquisador precisa apresentar evidéncias consistentes que
sustentem os seus resultados.

Para elevar a consisténcia e a confiabilidade dos resultados
alcangados na pesquisa, nés empregamos procedimentos metodolégicos
aplicados a pesquisa qualitativa (MINAYO 1999; BARDIN 2009) e usamos a
tecnologia (Atlas ti, Versao 7) para dar maior poder analitico ao trabalho, na
medida em que o seu uso permite evidenciar a transparéncia do processo de
analise qualitativa do material empirico (BANDEIRA-DE-MELLO 2010;
SINKOVICS e ALFOLDI 2012). O Atlas ti ajuda a criar uma estrutura flexivel
que possibilita a reconstituicado do processo, evidencia o desenvolvimento da
andlise e a transparéncia do pesquisador ao comunicar os resultados
encontrados.

As entrevistas transcritas foram organizadas com o apoio do software.

Para codificagao, foram selecionados os trechos que refletiam conteudos
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pertinentes as categorias de analise criadas no estudo realizado na Suécia
(KREICBERGS et al. 2004c), conforme estdo representadas abaixo na

Figura 6.

5’3 Informacdes sobre a doenca
(diagndstico)

ﬁ]nlorm_ag&essobleo tratamento ] 7% Comunicagio com a equipe
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Figura 6 - Sintese das categorias de analise que compdem as Partes 1, 2 e

3 do instrumento original, representadas pelo esquema grafico do Atlas ti.

A analise exploratéria do conteudo dos textos transcritos para
identificar os cédigos, foi realizada de maneira reflexiva, sem automatizar o
processo de criacdo dos codigos, mas seguindo um desenvolvimento
indutivo, em que se buscou atribuir significados aos conteudos que estavam
embutidos no discurso das pessoas entrevistadas. Consequentemente,
pudemos criar codigos livres a partir de temas que emergiram das narrativas

dos pais e familiares, por meio dos elementos que foram citados por
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diversas vezes e que demonstraram ter relagcdo com as categorias centrais,

sugestivos de provocarem impacto no enfrentamento da perda do filho.

CATEGORIAS ANALISADAS

A categoria “Fase de diagnéstico e tratamento” contém questdes

relativas as informacgdes basicas que foram dadas aos pais e a crianga na

fase inicial da doenca e do tratamento. A seguir descrevemos os principais

trechos representativos das categorias extraidas das entrevistas, sendo que

as cotagdes referidas pelos participantes sdo apresentadas na integra. Para

esclarecimento, o numero citado antes das narrativas corresponde ao

numero da entrevista, que varia de 1 a 6, e o outro numero traduz o horario

em que a narrativa foi feita.

1:19...ela era muito resignada, entdo como ela falava "mae, tem que fazer, entdo

vamos logo vai" “Eu ndo quero, ndo quero, mas vamos logo.” Entéo, ela resistia
mas ao mesmo tempo, ela era quem dava a o comando pra gente.

1:39...ela falava assim, "ai mae, aquele remédio entra rasgando, queimando tudo,
né?". Apds a quimioterapia, existem as reagdes. Nao adianta o médico ou
enfermeira falar pra nés o que estava acontecendo. A gente, ela nao tinha vivido e
nem a gente. Porque cada pessoa tem uma reagao diferente.

1:128 Infelizmente, a familia toda fica doente porque se volta justamente so
praquilo.

1:141 Quando a gente teve o primeiro diagndstico, foi o que eu falei a gente acha
que so o vizinho vive...e vocé pensa que n&o cai isso na sua casa. E ai a gente se
deparou com isso mesmo que estava acontecendo com a gente, com a nossa
familia. Entao qual é o primeiro mecanismo que vocé cria dentro de vocé? Vai fazer
o tratamento e vai ser curada, pronto! Entdo eu acho que isso ja € o inicio de
esperanga, sabe? De que sempre vai estar melhor amanha, nio vai voltar a
doenga.

2:16 ...ai eu passei ela num especialista, num oftalmologista. Quando chegou 14, ele

falou para mim assim: “ndao, mae, eu nao estou vendo nada no olho da minha filha.
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Eu nao estou vendo nada no olho da minha filha”. Eu falei: “doutor, mas a gente vé,
primeiramente o meu marido viu aquela claridade no olho dela”. Ai ele falou assim:
“é, mas a gente aqui como médico, eu nao estou vendo nada”.

= 2:17 “...Ela tem cancer”. Ai foi como se tivesse jogado um... um peso em cima de
mim. Eu fiquei muito assim, eu fiquei revoltada, eu fiquei muito nervosa. Eu me
revoltei com o médico, porque a gente viu aquela claridade no olho dela. A gente
sabia que ndo era normal e ele tinha falado que n&o tinha visto nada.

= 3:21...entdo para mim isso que marcou demais. Foi muito triste. E quando chegou la
que a gente desceu da ambulancia assim, nossa, eu lembro até hoje, todos
aqueles... sabe quando parece ser em camera lenta, todo mundo olhando assim
para a gente e eu com ele no colo. Agora, entrar, do médico vir conversar, tudo
aquilo, eu nédo sei te explicar aquela fase, eu nao sei explicar.

= 3:44...eu chorei sim. Tive momentos de descontrole. Eu acho que quando eu fui
falar com a tia da escolinha que ele ndo poderia ir porque estava doente, eu acho
que... ela estava com uma caixa de lenco, eu falei, comecei a chorar ali, acho que a
gente conversou, acho que uns 20, 30 minutos, ndo sei.

= 3:73 Um dos médicos falou: “mae, ele tem manha”. Outro falou: “ele € um pestinha”.
Ele era tudo isso. Mas gente, o meu filho estava doente e eles ndo me escutaram,
porque eu acho que o profissional tem que analisar aquela mae, que esta
totalmente desequilibrada, e eu falava assim para o doutor: “doutor, o meu filho ndo
estd com manha”. Cansei de falar, cansei.

= 3:74 E, antes de receber o diagnéstico. Entdo o médico ndo me escutou, eu falei:
“doutor, o meu filho ndo tem manha. Doutor, o meu filho tem alguma coisa. Nao é
possivel essa crianga chorar...”. Porque uma crianga que esta correndo e brincando,
que eles brincavam aqui, ela ndo vem para o colo da mae e fala: “minha barriga

doéi”. Ele ficava sem cor.

De acordo com o estudo original, a categoria “Sintomas e
Comunicagéo” avaliada no ultimo més antes da morte, englobam questbes
relativas ao controle de sintomas da crianga, aos cuidados prestados pela
equipe, a comunicagcdo com a equipe médica e entre pais e os filhos. Uma
parte relevante que pudemos perceber quando da analise das entrevistas no
Atlas ti, refere-se a grande incidéncia de dados citando a comunicagéo e o

controle dos sintomas, dando indicios de que existe uma relagao entre estes
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fatores e o estado de bem estar atual dos pais enlutados. Estes achados,
vao ao encontro de outros publicados na literatura, que descrevem que a
comunicacao e os cuidados da equipe sao aspectos essenciais no contexto
da Oncologia Pediatrica (WOLFE et al. 2004; KREICBERGS et al. 2005). As

narrativas dos participantes estio citadas abaixo.

= 1:11 ...quando vocé escuta de um médico assim "mae, sinto muito mas nao tem
mais o que fazer"...

= 1:33..quantas vezes a gente se trancava dentro do banheiro para chorar, mas
chorar escondido dela, porque senao ela, sabe o que ela falava? "Nossa, quanto
trabalho, mée que eu estou te dando. Isso vai acabar logo".

= 1:34 ..minha filha se sentia culpada porque &, é a gente estava vivendo aquilo.

= 1:55 Nunca dissemos pra ela que ela tinha essa situagao de morte. Nés decidimos,
nods, eu, mée em especial mas nos, em conjunto, decidimos que nao iamos fazer
isso.

» 1:60 E muitas vezes ela chegou pra mim e falava assim "Mae, me desculpa". Eu
falei "Desculpar o que?". "Porque vocé esta vivendo tudo isso, vocé esta sofrendo
com tudo isso. Eu falei" Vocé ndo tem que se desculpar nada, eu falei, vocé s6 tem
sua mae e eu, minha obrigagcao & cuidar de vocé, te amar e cuidar de vocé. Ela
falou assim "mas vocé ja esta cansada".

= 1:63 Minha filha tinha esses rompantes de muito carinho e de muita raiva.

» 1:67..mas eu queria que acabasse tudo isso logo" ela falou "e esta chegando no
fim... vai acabar logo”.

= 1:91 Ela falou como ela queria o veldrio dela pra mim e assim, foi uma coisa tao
informal e tdo natural que a gente estava assistindo um filme e éé, passou, éé uma
situagao de um velério e ela pegou e falou "6, eu quero uma foto igual desse
homem" [risos] Eu falei assim “vocé quer uma foto pra pér aonde sua? Ai ela falou,
"ué, no meu veldrio" ela falou, e eu , "num quero ninguém chorando”.

= 2:8 Ela dizia...“0 dia que for para mim se alimentar pelo uma sonda, eu ndo quero
viver mais”.

= 3:19 S6 depois de certa altura realmente que... como eu falei, o cancer impedia,
depois de certa altura ele ja ndo pedia mais para voltar para casa. E como se
realmente ele soubesse que estava muito doente e que n&o dava para ser tratado
dentro da concepgao de bebé que ele tinha, né? Que ele ndo podia ficar em casa. A

gente ficava com ele Ia.
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= 3:22 A Dra [......] falou assim para mim num dia. Nao sei quanto tempo ja que ele
estava |3, ela falou assim para mim: “se ele fizer quimioterapia, ele vai morrer. Se
ele nao fizer, ele ndo vai morrer”. Nao, se ele fizer ele morre, se ele nao fizer, ele
morre também. Eu lembro que eu respondi para ela: “ta, ta bom”, mas sabe quando
vocé nao assimila aquilo. Nao sei, eu peguei e sai andando.

= 4:20 Ele falava: “mée, acho que n&o vou sobreviver’. Eu falava: “vai, vai sim, filho.
Ndo pensa nisso, nao”. Eu falava para ele: “tudo que sai da nossa boca,
acontece...”. E eu falava assim: “tenta”. E é muito dificil vocé fazer uma pessoa que
esta doente... Se ele nao tiver, ele mesmo, préprio, uma forga muito grande, é dificil.

= 5:15 O médico nunca escondeu nada dele. Nunca escondeu, porque ele queria
saber. Toda vez que o médico chamava o meu pai para conversar, ele falava para o
médico: “vocé conversa na minha frente”. Ele sabia a gravidade da doencga, porque
quando ele chegava, ele falava. Ele falava, os amigos dele vinham ficar junto com
ele, ele falava assim: “6, amanha vou operar o brago que a doenga esta no brago”.

= 5:4 Porque ele foi emagrecendo, depois ele foi engordando, ele ia emagrecendo,
ele foi inchando. Ai a gente foi ver que ele comegou a usar baldo de oxigénio. A
gente via todo o sofrimento, mas vocé nunca via ele com

= 5:8...porque cada vez que ia passando os dias, ele ia piorando. Ai ele ja ndo andou

mais, ele ja ndo sentava mais. Era s6 no baldo de oxigénio.

A categoria correspondente a “Morte iminente” foi considerada como
sendo os momentos finais de proximidade da morte, tanto em relagéo ao
tempo, quanto a deterioragdo dos sinais vitais. A categoria engloba itens que
avaliam a comunicagao entre pais e filhos sobre a morte e a despedida
diante da percep¢ao da iminéncia da morte. As citacbes dos participantes

estao representadas abaixo.

= 1:18 .."ai senhor , faga o que o senhor tem que fazer, acabe logo com esse
sofrimento, porque eu ndo quero ver ela aqui dias...meses...”

= 1:61...um dos os piores momentos pra minha filha foi quando ela teve que pedir pra
irma dela ir buscar uma cadeira de rodas porque ela ja ndo aguentava mais.

= 1:66 Eu queria acordar amanha e tudo ter acabado...

= 1:72...ela disse "Eu amo todos vocés" Ai, ela virou pra a irmé "olha, agora me deita

que eu vou descansar".
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1:111 A hora que ela foi embora, obviamente que a gente teve o primeiro acesso de
choro porque realmente &, déi, né? A quebra, né? Aquela... mas € ahm eu ajoelhei
e agradeci a Deus por ter acontecido daquela forma.

1:131 ...nesse momento dia, foi domingo de manha que ela fala "Olha mae, ta
acabando"... Eu falava "ai, que ta acabando nada".

1:136 Entéo a partir dai, é, foi quando, € a gente decidiu também no dia, a médica
chegou pra nds e perguntou se a gente dava autorizacdo pra sedar ela. Entédo
assim, o processo comegou ai, né, de vocé falar "n&o tem mais jeito" e ai? como &
que voceé faz? Entdo, nés procuramos ter consciéncia, responsabilidade e deixar ela
menos possivel passar dor. Isso era minha maior preocupacéo, dor, dor.

2:1 Quando a Minha filha foi...eu agradeci a Deus!

2:2...dentro do hospital quando a minha filha olhou para mim e falou assim: “mae,
me abengoa”. Eu louvei a Deus. Eu sai para fora daquele quarto e agradeci a Nossa
Senhoral

2:3 ...“Deus te abencoa, filha”, e naquilo... ela se apagou.

2:33 Entao cada pessoa, que passava ali por ela, ela estava se despedindo e com
jeito, da maneira de cada pessoa. E a pessoa tinha alguma coisa para passar para
a gente, vocé entende? E foi assim, foi uma coisa... eu achei muito... muito bom,
bonito, a maneira que todas as pessoas se despediu dela e a maneira que ela foi.
Eu acho assim, ela veio de uma festa e ela foi de uma festa. Porque eu acho que o
dia que ela foi mesmo, eu acho que teve uma festa muito grande no céu, porque
aquele dia foi uma chuva e uma ventania assim, sabe?

3:27 A minha esposa tinha a percepcdo de que ele ja estava indo. Eu ndo tinha
essa, ou ndo queria, se fosse por negagao, seja la como fosse. Cada um tem uma
percepgao de um jeito, sente, sofre de um jeito, encara aquilo que seja. Para mim
era... foi a negagdo mesmo.

6:8 Entao fiquei com ele até o ultimo minuto!

6:12 Um dia antes, ele ndo deixou eu sair de perto dele, nem para ele ir no
banheiro. Ele queria eu o tempo todo. Ai ele ndo deixou eu comer, e para eu ir no
banheiro ele falava assim: “vou contar até cinco”. Ai ele ficou comigo esse tempo
todo, e ele ndo deixava eu sair.

6:13 Ai, duas horas antes dele falecer, ele queria o pai. Depois de 30 minutos ele
chamou a irma. Ai a gente comecou a chamar as pessoas, que ele estava
chamando. “Ah, o Carlos esta te chamando.” Ai daqui a pouco o primo dele chegou
e ele abragou o primo dele e faleceu. Entédo, ele se despediu das pessoas, do

jeitinho dele.
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A parte do questionario referente a categoria “Pds 6bito” € composta
por perguntas sobre os pais e a percepgao deles em relagdo ao suporte que
receberam apds a morte do filho. As citagdes relacionadas a esta categoria

sao apresentadas a seguir.

= 1:16...depois que ela ela, foi embora, a gente entendeu que foi uma libertagéo do
sofrimento, ndo so pra ela mas pra todos nés!

= 1:74 Indo pro veldrio, que ja estava |3, ai a gente foi pra la. E eu lembro muito bem,
nesse momento, na hora que eu desci do carro, na porta do velério que eu olhei la
pra baixo, e vi o caixao, ndo vi ela, mas eu vi o caixao, e eu sabia que ela estava la
(...) eu senti uma dor como se fosse a dor do parto, aquela dor insuportavel, como
se tivessem rompendo todo aquele lago, porque era o ultimo momento que a gente
tinha. O meu lago com ela ndo, nao se desprendeu na hora que ela saiu da minha
barriga, com corte do corddo, mas foi naquele momento, ainda até me apoiei numa
amiga minha porque a dor foi tdo imensa como se tivesse enfiando uma faca,
rasgando...

= 1:87 "Eu ja vivi tanta coisa na minha vida e a pior delas foi enterrar um filho".

= 2:35E ai quando eu cheguei no hospital, encontrei minha esposa. Ela me abragou
e nos ficamos ali, aceitando tudo, porque a gente ja estava preparado.

= 2:37 Eu acho que ela preparou todos... Deus, ela me preparou muito... uma coisa
muito boa, muito forte que eu néo tive... eu ndo chorei no veldério da minha filha, ndo
chorei, ndo chorei. Todo mundo ficou surpreso de ver uma mée nao chorar. Eu
recebia todo mundo, sabe, conversando, sorrindo. E o dia que foi o enterro dela

= 2:44 Eu achava que ela ia voltar. Todo dia eu esperava a Minha filha. Era uma coisa
assim, que quando eu cheguei em casa, falei assim, achei que ela foi em um
passeio e ela ia voltar. Ai o tempo foi passando e eu esperando. Todo dia eu falava:
“ah, acho que a minha filha vai voltar, a Minha filha vai voltar”. Ai fui, chorava,
chorava muito de saudade, chorava muito, mas assim, cada dia eu pedia para Deus
para que Deus me tirasse aquela saudade do meu coragao, ndo que eu fosse
esquecer, porque nunca, esquecer jamais!

» 2:48 E... ai eu dirigia era chorando no volante. Chegava na firma com o olho todo
vermelho de tanto chorar. Ai com muitos dias assim passando, ai eu fui aceitando
devagarinho, devagarinho e conversando com ela assim, como se fosse que ela
estivesse presente comigo. Ai eu falava assim: “Minha filha [.....] s6 vocé para tirar
isso de mim”. Ai passou um més, fui melhorando.

= 2:68 Foi dificil se desfazer das coisas dela, especialmente para mae, né? Roupas,

brinquedos, as coisas dela foi dificil para se desfazer. Ai com muito tempo, foi
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devagarinho, devagarinho, ela foi desfazendo. Hoje eu tenho uma blusinha dela no
meu guarda-roupa.

= 3:31 Entdo eu nio pegava no colo ha muito tempo. Entdo naquele momento ele
estava sem todo aquele aparato, foi quando eu pude, ele ja estava falecido, estava
morto. Entao eu o tirei da cama, coloquei no meu colo. Ai eu sentei, foi ai que eu
comecei a falar no ouvido dele, pedi para ele acordar, alguma coisa assim. Nao
lembro muito das palavras e tal...

= 3:52...mas eu sei que teve uma chuva. Ai eu ficava pensando, fica aquela gana de
levantar e ir para la porque o meu filho estava na chuva, porque estava chovendo
no cemitério.

= 3:54 A gente demora para aceitar, que a gente fica esperando, né? Porque eu
sentava na porta da cozinha, que a gente morava la no fundo e eu esperava ele

chegar. Fiquei muito tempo assim esperando ele chegar. E muito triste, muito triste.

A categoria correspondente ao “Estado de bem estar atual” contém
questdes que avaliam a situagao de vida atual dos pais, com enfoque em
sua saude mental (ansiedade e depresséo), estado de bem estar (qualidade
de vida) e questbes gerais sobre eles. As citagbes dos participantes sao

apresentadas abaixo.

= 1:48 Nao somos coitados, a vida proporcionou isso € nés fomos valentes o
suficiente pra segurar e somos até hoje, s6 que a hora que ela foi embora, a
gente, a gente continuou a andar porque sendo quem ia cair num leito de
hospital éramos nos!

= 1:88 Eu evito alguns programas, eu evito alguns desenhos, eu evito algumas
musicas, eu evito alguns lugares porque é muito forte, num tem como vocé
falar num da pra viver isso. E eu procuro ser forte todos os dias.

= 1:109 A grande licdo de que hoje é o unico dia da sua vida. Amanha a gente
ndo sabe se ele vai existir. Entdo, a Marina deixou isso pra gente.

= 1:115 E é muito interessante esse, essa situagdo, ahmm tem horas que estou
muito forte mas tem horas também que eu estou muito fragil.

= 1:118 Tem hora que me da umas coisas que eu fico assim, ndo quero nada,
nao fago nada... mas teve épocas, ahm antes dela ir embora que eu tive um
tratamento, tive que tomar remédio, coisa que eu abomino porque sendo a
gente acaba criando uma dependéncia e eu acho que, eu preciso lutar contra

isso.
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1:120 Eu luto todos os dias (...) luto todos os dias porque quando ela foi

embora, eu fiquei, eu ndo tinha vontade de fazer absolutamente nada.

2:42 Todo lugar tem uma foto dela 1a. Entdo a gente procura nao tirar. Ai a gente vai
visitar, assim, nas épocas especiais, a gente vai, se demora um pouco, cada dois,
trés meses a gente vai 13, coloca flores, vocé entende? E a gente sempre vai 13,
sempre tem os amigos da gente, que acho que vai la sem a gente saber, poe
florzinha para ela. Ela gostava muito de flor.

2:49 Hoje eu estou tranquilo, porque eu pedi para minha filha. “Se vocé que tem
muita fé, a gente tem muita fé e o seu Deus é o0 nosso, entéo tira isso de mim.” Ai
gracas a Deus, hoje eu estou tranquilo.

2:64 Hoje as vezes eu, a minha casa € um pouco triste, porque quando era toda
essa... tinha, era mais alegre, entendeu? Eu acho que a gente sorria mais, a gente
sorria mais naquele tempo. Hoje eu acho que a gente sorri menos em casa, sabe?
Porque ela fazia a familia ficar todo mundo junto, porque a gente se reune final de
semana, todo mundo assim na mesa.

2:71 “Pode falar, é tao bom.” Nossa, acho que quando fala dela para mim aquele
dia € um dia maravilhoso. Eu fico mais feliz. Pode falar a vontade. Eu néo vou ficar
triste ndo. Vou ficar € muito feliz. Ndo tem problema nao, que eu vou ficar muito
triste ndo. Vou ficar feliz.

4:37 E isso, a minha vida vai indo e a gente vai levando, como se diz...

6:2 ...eu segui a minha vida, fiquei gravida, s6 que até hoje nesse momento, foi
como se fosse tudo ha duas semanas atras. Foi tudo como se tivesse passado ha
duas semanas. Nao parece que faz tanto tempo!

6:19 Ent&do eu me sinto uma pessoa bem, porque a gente tem que, tem as
atividades, tem o dia, tem a rotina, tem outros filhos. Entdo vocé tem que conviver
com tudo aquilo. Ent&o s6 fica na parte de mae mesmo, em outras partes vocé tem

que estar bem para vocé continuar a sua vida, porque vocé tem que continuar, né?

Ao analisarmos as cotagdes relacionadas a categoria “Estado de bem

atual”’, verificamos que os relatos refletiram baixos indices de

ansiedade e depressdo, sem evidenciar prejuizo da saude mental ou

qualquer desconforto na qualidade de vida em geral. O que pudemos

constatar é que nas entrevistas apareceu muito forte a expressdo do luto,

nao como uma patologia, mas como um pesar intenso associado a natureza
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da perda. Varios autores indicam que o pesar pela morte de um filho é para
sempre. No entanto, apesar de afetados profunda e permanentemente pela
perda, em geral, os pais encontram um caminho para retornar a vida afetiva
e produtiva (RUBIN e MALKINSON 2001). Eles descrevem que a maioria
dos pais continuara apresentando reagdes (ondas) de sentimentos intensos,
pensamentos ou sintomas somaticos que, gradualmente, diminuirdo em
intensidade e frequéncia, com o passar do tempo. De acordo com o modelo
dual de enfrentamento do luto (DPMCB), o processo de ir e vir entre o foco
na perda e o refocar gradual nas tarefas e exigéncias atuais, € um
movimento de oscilagdo que, ao longo do tempo, podera ajudar o pai ou a
mae a acomodar a perda do filho (STROEBE e SCHUT 1999).

Para analisar a relagdo do luto com os dados coletados utilizamos o
Atlas ti, uma vez que o software permite criar redes que facilitam a
visualizacdo das conexdes. Com isso, pudemos verificar que o luto esta
relacionado as duas categorias avaliadas apos o O6bito, ou seja,
manifestagcbes na fase de luto agudo e em longo prazo, conforme esta

representado abaixo (Figura 7).
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Figura 7 - Representagao das relagdes do luto agudo e em longo prazo

Além disso, o software Atlas ti foi também utilizado para verificar a
frequéncia de citagdes que estavam relacionadas ao luto. Para o estudo,
conseguimos identificar um grande numero de citagdes (68) que expressam
a prevaléncia de reag¢des associadas a vivéncia do luto pela perda do filho

(Figura 8).
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Figura 8 - Representacdo das relagbes com citagdes relativas a categoria

luto

As cotacdes representativas da categoria “Luto” sado apresentadas a

sequir.

= 1:76 ...por mais que eu entenda, por mais compreensao que eu tenho das coisas,
por mais espiritualista que eu seja e por mais centrada que eu tente de ser todos os
dias, eu pergunto porque tinha de ser desse jeito. Porque que ela tinha de ir
embora?

= 1:81 ... Saudade é o amor que fica!

= 1:83...e assim [voz embargada] e a gente passa .... os dias porque tem de passar
(..) porque nada consegue, €, suprir esse vazio...

= 1:86 Ai vocé escuta das pessoas, anos depois que, que se passou tudo isso: "Mas
vocé tem que esquecer isso, vocé tem superar isso [voz embargadal... Vocé nao
supera nuncal!

= 1:96 Fui eu, minha amiga e a moga da funeraria que colocou ela dentro da urna.
Tive que ajudar a mulher tampar ela a urna. Entdo assim, foi uma sensagao muito,
muito dificil, muito dificil mesmo, assim. E que tem hora que vem as vezes essa,
essa imagem assim na minha cabega como se fosse ontem que tivesse acontecido.

= 1:112 ..a lei natural das coisas nao € uma méae ou um pai enterrar um filho!
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2:69 Entéo a gente tem um pedacinho dela |3, de cada coisa, a gente tem uma
coisinha ainda dela... olha, lembra...

2:70 ... para noés foi assim. A gente hoje em dia a gente ndo tem aquele, aquela
cerimOnia de falar assim: “ah, ndo vou contar a passagem da Minha filha, que ela ja
foi, entdo muita gente ja até ignora”. Fala assim: “ndo, ndo quero mexer nesse
assunto e tal”. Para nds nao, € um prazer, um prazer enorme!

2:96 E hoje assim, tenho saudade, mas n&o € como aquela coisa que tinha muito
forte assim, de chorar, chorar, chorar, sabe, agora eu ndo choro mais. As vezes as
lagrimas vém, tem hora que falar dela um pouco vem assim, mas é sé saudade!
3:45 ...a morte mesmo que eu senti foi a do meu filho. Meu pai faleceu, mas nao
tinha, ndo teve o mesmo alcance, o impacto na minha vida que teve o meu filho,
porque € uma coisa, uma inversao, vamos supor.

3:53 Eu lembro que muitas vezes eu parei e ia para o cemitério. Descia do 6nibus
no caminho do servigo, ia mais cedo ja planejando isso. Tomava o 6nibus, descia e
ia la para ver se era mesmo, se ele estava la. Nao sei quanto tempo eu fiz isso, mas
fiz durante muito tempo...

3:55 Eu acho que foi uma época muito dificil que eu acho que foi a época que eu
mais judiei dos meus filhos, foi essa época de luto do meu filho. Eu dormia muito,
muito, muito. Eu ndo queria saber de nada, eu so levava eles... eu demorei uma
semana para descobrir que ele tinha morrido. Eu demorei assim, eu sentia falta de
um na mesa. Eu sentia falta de um no carro, quando chegava na casa da minha
mae. Eu sentia essa falta. E... ndo sei, uma coisa estranha assim.

3:58 ...porque as pessoas, o0 mais triste de vocé passar por tudo isso é assim, as
pessoas falam assim: “ah, mas vocé tem mais dois”. Eu acho eu isso ndo se fala
para uma mae.

3:59 Vocé espera que eles te precedam, que eles fiquem, que eles nos enterrem, e
nao que eles vao e que vocé fique aqui. Fica com meio sentido, uma
descontinuidade.

3:64 ...as vezes vocé vé uma crianga parecida, tem um filme sobre o assunto, &
uma... alguma coisa e vocé te traz assim do nada aquela, tudo aquilo.

3:72 Mas a vida perde assim o sentido, por mais que a gente tente continuar, ndo é
a mesma coisa. Perde, perde mesmo o sentido, ndo € a mesma coisa. Por mais que
vocé esta junto com a familia, tem amor perto, tem o Tales, vocé estuda, vocé faz.
Vocé conhece pessoas novas, mas assim... ndo adianta, falta, falta mesmo, mas...
4:2 Entdo, assim, a perda de um filho é muito grande. E dificil. Muito dificil, porque
nada substitui. Pode passar o tempo que for, mas a lembranga fica...

4:3 A esposa do meu filho, a minha neta, hoje ainda passa por psicélogos e tudo...
A gente sente muito. Entao, assim, nada vai repor, nada. A gente sabe que € uma

fase muito dificil. O tempo passa, eu acho que o tempo é o melhor remédio, mas,
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infelizmente, a perda fica.

= 4:36 A perda dele para todos nés, para a minha méae... E depois, logo em seguida,
perdi a minha avo, foi um processo muito dificil, porque foi um ano de muito luto.
Porque eu perdi meu filho, logo em seguida perdi a minha sogra, e logo em seguida
perdi a minha avé....

= 4:45 Eu fago, realmente, com que meus filhos possam participar da vida deles
comigo e ele era um filho maravilhoso, entao, hoje eu vejo a minha vida e eu tenho
que viver pelos meus outros filhos, mas eu sinto que uma parte da minha vida foi
junto. Foi junto...

= 5:22 E, viver a vida com qualidade, normal, né? Para nao ficar pensando muito.
Mas para mim mesmo o mais dificil €, assim, o Dia das Maes, uma semana do Dia
das Maes, uma semana do Dia dos Pais e Natal, s6. Para mim o mais dificil € isso.

= 6:18 Porque o tempo vai passando e a gente vai ficando mais distante e, assim,
para uma mae que perdeu um filho, ai fica aquela dificuldade, porque essa perda é
uma coisa tao triste...

= 6:22 Entao, até o pai, quando ele vé eu chorando, “ai, vocé esta chorando por qué?
Ai, vocé sabe que nao volta atras. Eu tenho saudade dele, mas eu lembro dele, eu

nao quero saber daquela tristeza dos ultimos...

Durante a fase de codificagdo das entrevistas, encontramos alguns
elementos importantes para os quais foram criados codigos livres. As
cotagdes emergentes desta analise foram citagbes relacionadas a “Fé,
Religiosidade e Espiritualidade”, que ndo foram dominios de conteudo das
categorias estudadas. Entretanto, estas cotagbes apareceram muito fortes
no discurso dos participantes, mostrando serem citacbes valorizadas no
contexto da perda do filho. Percebemos que estes elementos afetam
fortemente os ultimos momentos de vida do filho e sustentam o

enfrentamento do luto agudo e em longo prazo (Figura 9).
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Figura 9 - Representagao das relagbes das categorias fé, espiritualidade e

religiosidade.

Os dados mostram que a fé, a espiritualidade e a religiosidade
permeiam quatro das cinco categorias principais do estudo original e que
esta categoria emergente esta relacionada a alguns aspectos especificos do
estudo, especialmente os que se relacionam como a familia e a crianca
enfrentam a doencga, a forma como compreendem a morte e também no
momento da despedida e do funeral. Essas categorias estdo todas
associadas a vivéncia dos pais frente a morte de um filho, tema central do
estudo.

As cotagdes representativas de Fé, Espiritualidade e Religiosidade

estao disponiveis abaixo.

= 1:14 A gente entende que libertou o espirito dela, libertou ela do sofrimento porque
foram 5 anos, é de, muita dificuldade...

= 1:16 Depois que ela, foi embora, a gente entendeu que foi uma libertagdo do
sofrimento, ndo so pra ela mas pra todos nés!

= 1:18 "ai Senhor... faga 0 que o senhor tem que fazer, acabe logo com esse
sofrimento, porque eu nao quero ver ela aqui dias, meses...”.

= 1:123 Apesar de tudo, nés podemos dizer que a gente é feliz. Por que? Porque nos

tivemos a bengao de ter a Marina dentro da nossa casa, dento do, do seio da nossa
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familia. Entao, isso, pra nés, € uma bencao!

1:132 Nisso, a gente ja tinha dado a permisséao pra sedar ela, né? Ai, foi sedada,
num deu 20 minutos, ela foi embora. E ela foi embora muito tranquila [chorando].
Ela foi embora e o quarto se encheu de cheiro de rosas (...) entdo a gente tinha
certeza que os anjos e Nossa Senhora que a gente sempre acreditou muito,
estavam ali esperando ela porque eu acredito nisso.

1:135 A experiéncia, se a gente for falar ééé é dolorosa (...), ao mesmo tempo
chega um momento da situagdo da doencga, que vocé ja ajoelha e fala "Deus, toma
conta" porque a gente ndo aguenta mais, a gente vé o sofrimento (..)da crianga, do
filho da gente, € muito dificil.

2:5 Eu agradeci, fiquei naquele corredor agradecendo a Deus e a Nossa Senhora...
2:7 ...eu acho que no fundo ter uma tristeza jamais, sabe, de ter pedido ela para o
cancer nao, porque cada dia da vida da minha filha era uma vitéria, eu agradecia a
Deus, eu agradecia...

2:13 Ela era catolica mesmo. Ela era de ler a Biblia, colocar isso no quarto e ler a
Biblia. Ela lia a Biblia para a gente e para ela, e para mim e para o pai dela.

2:20 ...sua filha ja operou. Realmente, tivemos que tirar o olhinho mesmo, porque a
retina estava muito avancada, entdo a gente tinha mesmo que tirar o olhinho dela.
Ela veio com aquele tampao. Eu chorei, abracei ela e coloquei tudo nas méos de
Deus e Nossa Senhora. “Seja a Tua vontade, Pai”.

2:45 Fiquei muito tempo esperando a volta dela, muito tempo, mas pedindo a Deus
aquela aceitacao, sabendo que ela estava la com o Papai do Céu, Nossa Senhora,
porque ela gostava muito. Ela sempre colocava Deus em primeiro lugar na vida
dela!

2:46 Tem assim um altarzinho |4 que ela era devota de Nossa Senhora de Fatima.
Ela era devota de Nossa Senhora de Fatima. Entdo eu rezo muito para Nossa
Senhora e pego, sabe? Entao Deus foi me tirando essa coisa do meu coragéo, essa
saudade tao grande que eu sentia, que me pesava muito.

2:49 Hoje eu estou tranquilo, porque eu pedi para ela. “Se vocé que tem muita fé, a
gente tem muita fé e o seu Deus é o0 nosso, entao tira isso de mim.” Ai gracas a
Deus, hoje eu estou tranquilo.

2:51 Quer dizer, ela tinha que, a missao dela foi cumprida, entéo ela... tudo
determinado assim. Eu acho que foi determinado a vinda dela aqui e a ida também.
Entdo, nossa, eu acho que foi tudo muito maravilhoso, tudo muito, tudo o que a
gente viveu, assim, eu s6 tenho que agradecer a Deus.

3:34 “Caio, a mae vai fazer oragao para vocé”, que eu fazia todo dia, né? “A mae
esta aqui perto de vocé, ta bom?” Ele falou assim: “ta”. Engragado, ai eu fiz oragédo
e ele nunca falava Amém, porque a gente ia muito para a igreja na época, né? Eu

sempre ensinei eles a fazerem oragéo todos os dias, na hora de acordar e na hora
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de deitar. Ai ele pegou e quando eu terminei a oragdo ele falou assim para mim:
“Amém”. Ele terminou e falou assim: “Amém”!

= 4:32 Acho que Deus me da muita forga para poder superar tudo isso, porque meu
filho era meu amigo, ndo era um filho. A gente conversava muito e sempre eu tratei
meus filhos com muita amizade, n&o é pai e mae, s0...

= 5:7 E... eu mantinha a esperancga que ele ia... meu pai sempre falava isso, né?
“Vamos ter esperancga, esperanga, esperanga’!

= 5:20 Ai quando o médico foi falar comigo, eu falei para ele que eu entregava na
mao de Deus e a partir dali a minha vida ia tomar totalmente um rumo diferente,
totalmente diferente. Eu ndo ia ser, ia entregar, eu ficar s6 segurando junto de mim
igual a minha mae fez. Entao Deus ia decidir, ou ela ficava e eu ia cuidar dela,
senao ele podia levar...

= 6:23 Entao, eu agradeco a Deus por isso, que a gente ndo chegou a ver o estado
terminal dele, assim, de dor. A gente ndo chegou a ver ele, uma crianga com dor,
que nem... aqui dentro a gente chegou a ver criangas com dores, criangas em
estados terminais, criangas em coma, mas o caso do meu filho foi totalmente
diferente. Entao, eu s6 tenho que agradecer a Deus por isso. Até a equipe mesmo
nao esperava que ia ser uma coisa tao rapida, assim, do [Meu filho] falecer em um

minuto assim.

Dentre as citagdes apresentadas acima, pudemos verificar que o
discurso dos pais e familiares enlutados foi consistente com o conteudo das
categorias criadas no questionario original, alvo de nossa pesquisa. Como
parte do processo de validacdo do construto do instrumento, a versao final
brasileira foi comparada aos resultados da analise qualitativa das entrevistas
realizadas, que possibilitou ratificar os itens que sao consistentes e
relevantes a nossa cultura e contexto, uma vez que todas as partes do

questionario foram representadas nas entrevistas.
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4.1.3 Aplicacdo do questionario e avaliacdo das propriedades
psicométricas do instrumento

O instrumento traduzido foi aplicado numa populacdo piloto da
instituicdo sede. A pesquisadora fez contato telefébnico com seis pais e maes
em situacao de luto, para os quais o questionario traduzido foi enviado para
ser testado. Dentre os participantes do estudo piloto, todos referiram
compreender corretamente as questdes, sem necessidade de se fazer
modificagcdes no questionario. Além disso, estes participantes ficaram
agradecidos pela oportunidade de falarem sobre o filho falecido e
declararam satisfagdo por poder contribuir com a sua experiéncia. Os
comentarios destes pais sdo semelhantes aos referidos na literatura
(ROBERT et al. 2012), e indicam que dados quantitativos obtidos de um
estudo piloto, sdo uteis para orientagdo ética em investigagées que podem
induzir sofrimento psicoldgico (KREICBERGS et al. 2004a).

Apds consolidar a versao final do instrumento em portugués, o
questionario To lose a child foi aprovado para ser aplicado a populagao de

pais brasileiros.
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4.2 VALIDACAO

4.2.1 Caracterizacdo da Casuistica

A. Resultados das taxas de respostas e caracteristicas gerais

Dentre os 125 pacientes selecionados como elegiveis para o estudo,
obtivemos a informacao de 34 participantes, acrescido de 3 familiares que
participaram do nosso estudo anterior. Entretanto, € importante ressaltar que
neste estudo, assim como no estudo original, foi permitida a participagéo
independente do pai e/ou da mae. Sendo assim, algumas criangas incluidas
no estudo, estdo representadas por um dos pais (uma mé&e ou um pai), e
outras por ambos. Além disso, tivemos casos em que fizemos contato
somente com um dos pais, que referiram n&o ter contato com a méae/pai
biolégico do filho, e n6s n&o os encontramos na busca feita pela internet.
Obtivemos a informagao do falecimento de trés pais e de uma mae. Dentre
os 37 respondentes, ha ainda trés familiares que s&o originarios do nosso
estudo anterior. Desta forma, o fluxo de contagem dos pais enlutados
resultou em “34 (14%) pais e maes, mais 3 familiares que compuseram a
casuistica deste estudo”, “157 pais e maes que nado foram localizados
(63%)”, “18 (7%) que recusaram participar”, e “41 (16%) n&o retornaram os

questionarios” (Figura 10).
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Figura 10 - Representagao da contagem dos pais enlutados.

4.2.1.1 Caracterizacdo da amostra de criancas falecidas

Na Tabela 1 apresentamos as caracteristicas sdciodemograficas e
clinicas principais das 28 criancas e adolescentes selecionados, que foram a
obito no periodo estudado, cujos pais foram incluidos na pesquisa. Em sua
maior parte os pacientes foram do sexo masculino (64,2%). Os diagndsticos
primarios mais frequentes foram os de Tumor Cerebral (14,2%),
Neuroblastoma (14,2%) e Osteossarcoma (14,2%), seguidos de Leucemia
(10,7%), Retinoblastoma (7,1%), Linfoma (3,6%) e Rabdomiossarcoma
(3,6%). Na categoria denominada “Outros”, encontramos casos de criangas
diagnosticadas com Ewing, Pnet e Hepatocarcinoma. De um total de 125

criangas selecionadas para o estudo, 51 estavam matriculadas no AC
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Camargo Cancer Center, e destas as familias de 19 pacientes (67,8%)
compuseram a casuistica desta instituicdo; de um total de 49 pacientes
elegiveis, matriculados no Hospital Infantojuvenil de Cancer de Barretos,
participou da pesquisa a familia de 5 pacientes (17,8%); e dentre um total de
25 pacientes matriculados na Santa Casa de Belo Horizonte, 4 (14,4%)
familias participaram da pesquisa. Com relacdo ao local do 6bito quatorze
pacientes (50,0%) faleceram na Enfermaria de Oncologia Pediatrica das
referidas instituicdes; cinco (17,9%) na Enfermaria de Pediatria Geral, quatro
(14,2%) na Unidade de Terapia Intensiva, trés 6bitos ocorreram na casa do
paciente (10,7%), um caso foi em outra Enfermaria (3,6%) e um foi em
“Outro lugar” (3,6%). A faixa etaria com maior numero de oObitos foi a de
criangas/adolescentes entre 9 e 15 anos (46,4%), seguida pelas de idades
entre 5 e 8 anos (25,0%), de idades entre O(zero) e 4 anos (17,8%), e entre

16 e 24 anos a porcentagem foi 10,8% dos pacientes (Tabela 1).
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Tabela 1 - Caracteristicas sociodemograficas e clinicas do filho que morreu
segundo as variaveis: sexo, diagndstico primario, instituicho em que foi
matriculado, local do 6bito e faixa etaria ao ébito. Sdo Paulo, 2015.

Variavel Categoria N. %
Sexo da crianga  Masculino 18 64,2
Feminino 10 35,8
Diagnéstico Tumor cerebral 4 14,2
Neuroblastoma 4 14,2
Osteossarcoma 4 14,2
Leucemia 3 10,7
Retinoblastoma 2 71
Linfoma 1 3,6
Rabdomiossarcoma 1 3,6
Outros 9 32,4
Instituicdo AC Camargo 19 67,8
HCB 5 17,8
SCBH 4 14,4
Local do 6bito Enfermaria de Oncologia Pediatrica 14 50,0
Unidade de Terapia Intensiva 4 14,2
Enfermaria de Pediatria Geral 5 17,9
Em casa 3 10,7
Em outra enfermaria 1 3,6
Em outro lugar 1 3,6
Idade ao 6bito 0 -4 anos 5 17,8
5 — 8 anos 7 25,0
9 - 15 anos 13 46,4
16 — 24 anos 3 10,8

Total 28 100,0
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4.2.1.2 Caracterizacdo sociodemogréfica dos pais enlutados

Foram analisados os dados de 37 maes e pais enlutados. Na Tabela
2 descrevemos as caracteristicas séciodemograficas dos pais enlutados que
responderam os instrumentos. Dentre os participantes, observa-se que a
maioria € do sexo feminino (70,3%) e sdo pais biolégicos (89,2) do filho
falecido, com predominio de participantes procedentes do AC Camargo
Cancer Center (65%). A idade dos participantes incluidos no estudo variou
entre 28 e 64 anos, com uma média de 47anos. A maioria dos respondentes
estava morando com o pai/mée do filho quando ele adoeceu (83,8%), e tinha
trés filhos (37,9%) na época do diagndstico. Em relacdo ao nivel de
escolaridade, o ensino médio (51,4%) foi o mais frequente entre os
participantes, houve prevaléncia de serem da religdo catdlica (62,2%), e de
estarem empregados atualmente (67,6%). Encontramos um predominio de
participantes residentes na regido sudeste (94,6%) (Tabela 2). Dentre os
respondentes, temos trés individuos que sao os guardides da crianga que
faleceu e uma irma biolégica do paciente, que era a cuidadora quando ele

morreu.
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Tabela 2 - Caracteristicas dos pais enlutados pela perda do filho por cancer
segundo as variaveis: sexo, paternidade, instituicdo procedente, numero de
filhos e estado conjugal ao diagndstico, escolaridade, religido, ocupagao
atual, regido onde reside. Sao Paulo, 2015.

Variavel Categoria N. %
Sexo Feminino 26 70,3
Masculino 11 29,7
Pai/Mae bioldgica Sim 33 89,2
do filho Nao 4 10,8
Instituicdo onde o AC Camargo 24 65,0
filho foi matriculado HCB 8 22,0
SCBH 5 13,0
Numero de filhos 0 4 10,8
quando o filho 1 12 32,4
adoeceu 2 5 13,5
3 14 37,9
>4 2 5,4
Quando seu filho Morando com o pai/mae do seu filho 31 83,8
adoeceu vocé Morando com outro parceiro 5 13,5
estava... Morando sozinho, mantendo relacionamento - -
Morando sozinho, sem um relacionamento 1 2,7
Escolaridade Ensino fundamental 7 18,9
Ensino médio 19 51,4
Ensino superior 6 16,2
Pd6s-graduacgao 4 10,8
Nao tenho formacao 1 2,7
Religido Catdlica 23 62,2
Evangélica 10 27,0
Espirita 1 2,7
Outras 3 8,1
Ocupacao atual Empregado 25 67,6
Desempregado 1 2,7
Em licenga por doenga ou aposentado 3 8,1
Somente estudando 1 2,7
Trabalhando em casa 7 18,9
Regido onde reside  Sudeste 35 94,6
Sul 1 2,7
Centro Oeste 1 2,7
Norte - -
Nordeste - -

Total 37 100,0
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4.2.1.3 Dados das experiéncias dos participantes segundo as
categorias analisadas no questionario To lose a child.

O questionario € composto por cinco categorias distribuidas entre as
Partes 1, 2 e 3 do instrumento traduzido (conforme representado na Figura
5), que investigam a experiéncia dos pais diante da perda do filho nas
diferentes fases da doenca, incluindo a fase terminal, o pds 6bito e o estado
de bem estar atual dos pais, transcorridos de 6 a 11 anos da morte do filho.

Nas Tabelas 3, 4 e 5 apresentamos algumas questbes mais
relevantes oriundas do questionario que validamos, com dados relacionados
a forma como as informacdes sobre a doencga e o tratamento foram dadas
aos pais e aos filhos (questdes de 1 a 33); destacamos aspectos associados
a sintomas e comunicagao no ultimo més de vida do filho (questbes de 34 a
47); e dados referentes a morte iminente (questdes de 48 a 73).

Com a finalidade de identificar possiveis influéncias de algumas
variaveis que podem afetar a percepcdo dos pais sobre os cuidados
prestados durante o ultimo més de vida do filho, realizamos associacdes
entre elas e o “fato do filho ter tido uma dor incontrolavel”. Os resultados
estdo apresentados na Tabela 6.

De maneira semelhante, apresentamos na Tabela 7, as associacdes
que foram feitas com a finalidade de investigar as possiveis variaveis que
ainda afetam os pais, relacionadas ao “fato de que o(a) filho(a) possa ter
sofrido no momento da morte”.

Dando seguimento a apresentacdo dos resultados, a Tabela 8

representa a Parte 2 do questionario, com questbes que investigam o
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periodo do pds 6bito imediato (questdes de 74 a 88). A Tabela 9 apresenta
os resultados referentes a Parte 3 do questionario, com questdes que
avaliam a vida atual, o estado de saude e de bem estar atual dos pais

enlutados (questdes de 89 a 128).

Parte 1A

A Tabela 3 descreve que 35 respondentes (94,6%) disseram que
receberam a informacao de que o filho tinha cancer em uma consulta. Ja em
relacdo a informacgao dada ao filho, 14 pais (37,8%) referiram que os filhos
nunca receberam a informacgédo de que tinham diagndstico de cancer, e 23
(62,2%) que disseram que o filho recebeu a informagdo durante uma
consulta (37,8%). Com relacédo a informagado de que a doenga do filho ndo
tinha cura, observa-se que a maioria (86,5%) referiu ter recebido tal
informacgéo, durante uma consulta (54,1%), de forma adequada (59,5%), e
foi capaz de compreender a informagao (75,7%). Entretanto, com relagao a
informacdo dada aos filhos, a maioria (75,7%) respondeu que os filhos
nunca receberam a informacgao de que a sua doenca nao tinha chances de
cura, sendo que somente 24,3% das criangas foram informadas sobre o seu

prognostico.
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Tabela 3 - Caracteristicas relacionadas as informagdes dadas aos pais e
aos filhos pela equipe médica, nas diferentes fases da doenca. Sdo Paulo,

2015.

Variavel
Como voceé recebeu a informacao
de que seu filho tinha cancer?

De que forma seu filho recebeu a
informacgao de que tinha cancer?

Como voceé recebeu a informacao
de que a doenga de seu filho ndo
tinha cura?

Como seu filho recebeu a informagao
de que a doencga nao tinha cura?

A informagao de que a doenga de
seu filho ndo tinha cura foi dada
de forma adequada?

Vocé foi capaz de entender a
informagao de que a doenga de
seu filho nao tinha cura?

Total

Parte 1B

Categoria

Durante uma consulta
Pelo telefone

De outra forma

Ele nunca recebeu essa informacgao
Durante uma conversa

Durante a consulta

De outra forma

Nunca recebi essa informacao
Durante uma conversa
Durante uma consulta

De outra forma

Nao respondeu

Ele nunca recebeu essa informacgao
Durante uma conversa

Durante a consulta

De outra forma

Nao recebi essa informacéao
A forma nao foi adequada
A forma foi adequada

Nao sei responder

Nunca recebi essa informacgéo
Nao, de jeito nenhum
Sim, entendi a informacgao

35

14

14

28

w W

28

37

%
94,6
2,7
2,7

37,8
19,0

37,8
54

13,5

21,6

54,1
54
54

75,7
8,1
8,1
8,1

13,5
18,9
59,5
8,1

2,7
21,6
75,7

100,0

Na Tabela 4 sao apresentados os resultados das respostas dos pais

em relagdo a comunicagdo durante o ultimo més de vida do filho. A maior

parte dos pais (83,8%) referiu que o médico deve comunicar imeditamente

quando ndao ha mais chance de curar a doenca. Dentre os participantes,
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67,6% informou que conseguiu falar com o filho sobre o que considerou
importante no ultimo més de vida, e destes, 43,3% conseguiram falar em
inumeras ocasides. Observa-se que 46,0% sentiu que o filho ia morrer
poucas horas antes do seu falecimento, e mais da metade (54,1%) referiu
que provavelmente o filho nunca percebeu que ia morrer. Quanto a
comunicacado estabelecida entre os pais da crianca falecida, podemos
observar que 48,6% referiu que falou com o(a) pai/mae do filho sobre a
proximidade da morte, e 40,6% respondeu que nunca falou sobre esse

assunto com o(a) pai/mae do filho(a).
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Tabela 4 — Caracteristicas das experiéncia dos pais em relagcdo aos
aspectos da comunicagdo durante o ultimo més de vida do filho, e na
proximidade da morte. Sao Paulo, 2015.

Variavel
Vocé acha que o médico deveria

comunicar imediatamente quando

nao ha chance de cura?

No ultimo més de vida, vocé
conseguiu falar com seu filho(a)
sobre o que considerou ser
importante?

Quando vocé sentiu que o seu
filho(a) ia morrer?

Quando vocé acha que seu
filho(a) percebeu que ia morrer?

Vocé falou com o(a) pai/mae do
seu filho(a) sobre a proximidade
da morte?

Total

Categoria
Sim
Nao

Nao, nunca

Sim, uma vez

Sim, algumas vezes

Sim, em inimeras ocasioes

Eu ndo senti até que aconteceu
1 dia antes

2 dias antes

3 dias antes

7 dias antes

9 horas antes

10 dias antes

14 dias antes

20 dias antes

Poucas horas antes

Ele/ela provavelmente nunca percebeu

1 dia antes

7 dias antes

14 dias antes

15 dias antes

21 dias antes

30 dias antes

60 dias antes

90 dias antes

180 dias antes

Poucas horas antes dele morrer

Nao, nunca

Sim, uma vez

Sim, algumas vezes

Sim, em inUmeras ocasides
Nao respondeu

SAWN AN NN

17

20
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%
83,8
16,2

32,4
5,4
18.9
43,3

18,9
54
2,7
2,7
54
2,7
54
8,1
2,7

46,0

54,1
2,7
5,4
54
2,7
2,7
5,4
2,7
2,7
2,7
13,5

40,6
10,8
18.9
18,9
10,8

100,0
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A Tabela 5 apresenta os resultados que avaliam a comunicagao entre
os pais e os filhos na fase de fim de vida. Os achados indicam que a maioria
dos pais (75,7%) nao conversou sobre a morte com o filho, e que néo se
arrepende por nao ter conversado (97,3%). Somente uma pequena amostra
de pais (13,5%) referiu ter se comunicado sobre a morte com o filho na
terminalidade, usando outra forma de se comunicar sem ser usando
palavras. Para 37,8%, o filho demonstrou estar com medo da morte em
algum momento da doenga. Estes resultados diferem do encontrado no
estudo original abordando a comunicagdo entre pais e filhos na
terminalidade, que demonstrou que 34% dos pais conversaram sobre a
morte com seu filho, e que 66% n&o conversaram sobre este assunto.
Dentre os que nao conversaram, 27% se arrependeram de n&o ter
conversado e 73% nao se arrependeram de sua decisdo de nao ter
conversado. Entretanto, o estudo ressaltou o achado de que todos os que

conversaram com o filho sobre a morte ndo se arrependeram (Tabela 5).
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Tabela 5 - Caracteristicas das experiéncias dos pais em relacdo a
comunicagédo sobre a morte com o filho na fase final de vida. Sdo Paulo,

2015.

Variavel
Alguma vez vocé falou sobre
a morte com seu/sua filho(a)

Vocé se arrepende?

Com que frequéncia vocé falou
sobre morte com seu/sua filho(a)
durante o ultimo més de vida dele(a)?

Vocé e seu filho(a) se comunicaram
sobre a morte usando uma outra
forma

que nao fosse com palavras?

Em algum momento durante a doenga
do seu filho(a), vocé sentiu que ele/ela

estava com medo da morte?

Total

Categoria
Nao
Sim
Nao
Sim

No6s ndao conversamos sobre morte
Em raras ocasides
Todo dia

No6s ndo nos comunicamos sobre morte
Sim

Nao respondeu

Nao, nunca

Sim, uma vez
Sim, em inlUmeras vezes

Alguns eventos, tais como o “fato do filho ter tido

N. %
28 75,7
9 24.3
36 97,3
1 2,7
28 75,7
7 18,9
2 54
31 838
5 13,5
1 2,7
23 62,2
9 243
5 13,5
37 100,0
uma dor

incontrolavel” podem permanecer como uma preocupacgao até os dias atuais

e estarem associadas a morbidade psicologica e questdes de luto, afetando

a ideia sobre os cuidados prestados durante o ultimo més de vida do filho

(Tabela 6). ldentificamos diferenca estatisticamente significativa (p=0,001)

para a variavel depressdo, ou seja, as pessoas que responderam que “o fato

do filho ter tido dor incontrolavel” ainda preocupa um pouco ou muito, foram

as que pontuaram com maior risco para depressao na escala CES-D. O

mesmo ocorreu com a variavel ansiedade, ou seja, as pessoas que

responderam que “o fato do filho ter tido dor incontrolavel” ainda preocupa
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um pouco ou muito, foram as que pontuaram com maior risco para

ansiedade na escala IDATE-T (p=0,027).

Tabela 6 - Distribuicdo dos participantes segundo a associagao entre a
experiéncia relacionada ao “fato do filho ter tido uma dor incontrolavel” e as
variaveis sexo, pais biolégicos, depressao, ansiedade, luto e em relagado ao
atendimento recebido durante o ultimo més de vida do filho. Sdo Paulo,
2015.

Variavel Categoria N&o aconteceu / Aconteceu /
N&o me preocupa Me preocupa

N. (%) N. (%) p.

Sexo dos pais Feminino 12 (60,0) 14 (82,4) 0,138
Masculino 8 (40,0) 3(17,6)

Pais bioldgicos Nao 1(5,0) 3(17,6) 0,217
Sim 19 (95,0) 14 (82,4)

Depresséao Menor risco 17 (89,5) 6 (37,5) 0,001
Maior risco 2 (10,5) 10 (62,5)

Ansiedade Menor risco 9 (47,4) 2 (12,5) 0,027
Maior risco 10 (52,6) 14 (87,5)

Luto Baixa intensidade 13 (65,0) 5(33,3) 0,064
Alta intensidade 7 (35,0) 10 (66,7)

Atendimento no Insatisfeito 1(5,0) - 0,350

Departamento de Satisfeito 19 (95,0) 17 (100,0)

Oncologia Pediatrica

Atendimento em Insatisfeito 12 (60,0) 10 (58,8) 0,942

outro hospital Satisfeito 8 (40,0) 7 (41,2)

Da mesma forma, o “fato de que o(a) filho(a) possa ter sofrido no
momento da morte” poderia permanecer como uma preocupacao até os dias
atuais e estar associado a morbidade psicoldgica e questdes de luto (Tabela

7). Identificamos diferenca estatisticamente significativa (p=0,009) para a
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variavel depressao, ou seja, as pessoas que responderam que o “fato de
que o(a) filho(a) possa ter sofrido no momento da morte” ainda preocupa um
pouco ou muito, foram as que pontuaram com maior risco para depressao na

escala CES-D.

Tabela 7 - Distribuicdo dos participantes segundo a associagao entre a
experiéncia relacionada ao “fato de que o(a) filho(a) possa ter sofrido no
momento da morte” e as variaveis sexo, pais bioldgicos, depressao,
ansiedade, luto e em relacdo ao atendimento recebido durante o ultimo més
de vida do filho. Sdo Paulo, 2015.

Variavel Categoria N&o aconteceu / Aconteceu /
N&o me preocupa Me preocupa

N. (%) N. (%) p.

Sexo dos pais Feminino 15 (62,5) 11 (84,6) 0,160
Masculino 9 (37,5) 2 (15,4)

Pais biologicos Nao 4 (16,7) - 0,119
Sim 20 (83,3) 13 (100,0)

Depresséao Menor risco 18 (81,8) 5 (38,5) 0,009
Maior risco 4 (18,2) 8 (61,5)

Ansiedade Menor risco 9 (40,9) 2 (15,4) 0,116
Maior risco 13 (59,1) 11 (84,6)

Luto Baixa intensidade 15 (62,5) 3 (27,3) 0,053
Alta intensidade 9 (37,5) 8 (72,7)

Atendimento no Insatisfeito - 1(7,7) 0,168

Depto de Ped. Oncol.  Satisfeito 24 (100,0) 12 (92,3)

Atendimento em Insatisfeito 14 (58,3) 8 (61,5) 0,850

outro hospital Satisfeito 10 (41,7) 5 (38,5)
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Parte 1C,2e 3

A Tabela 8 apresenta os resultados relativos a experiéncia dos pais
no periodo da morte iminente do filho. A maior parte (40,6 %) faleceu na
enfermaria de Oncologia Pediatrica, e os pais estavam presentes quando o
filho morreu em 97,3% dos casos, sendo que em 40,5% dos Obitos
ocorridos, havia um membro da equipe presente no momento da morte.

A maioria dos pais (62,2%) relatou ter se despedido do filho do jeito
que gostaria antes dele morrer e 81,1% referiu que o filho ndo manifestou o
desejo de onde gostaria de passar seus ultimos momentos de vida.
Observa-se ainda que houve predominio entre os pais (89,2%) que
responderam que a causa direta da morte do filho foi a doenca em si. Os
respondentes informaram que conversaram com o(a) pai/mae sobre a morte
do filho durante o 1° ano apds a morte (86,5%), embora houve uma variagéo

na frequéncia com que as conversas aconteceram (Tabela 8).
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Tabela 8 - Caracteristicas das experiéncias dos pais relacionadas a morte
iminente, o momento da morte e o periodo imediatamente apds a morte do

filho. Sdo Paulo, 2015.

Variavel
Onde seu filho morreu?

Vocé estava presente quando
seu filho(a) morreu?

Algum membro da equipe estava
presente quando seu filho(a) morreu?

Vocé se despediu do seu filho(a) do
jeito que vocé gostaria antes dele(a)
morrer?

Seu filho(a) alguma vez manifestou o
desejo de onde ele(a) gostaria de passar
seus ultimos momentos de vida?

A causa direta da morte do seu filho(a)
foi a prépria doenga ou complicagdes
do tratamento?

Quantas vezes vocé conversou com o(a)
pai/méae do seu filho(a) sobre a morte
dele durante o 1° ano apds a morte?

Total

Categoria

Enfermaria de Oncologia Pediatrica
Unidade de Terapia Intensiva
Enfermaria de Pediatria Geral

Em casa

Em outra enfermaria

Em outro lugar

Sim
Nao

Nao
Sim

N&o, de jeito nenhum

De certa forma do jeito que eu gostaria
Em grande parte do jeito que eu gostaria
Totalmente do jeito que eu gostaria

Nao
Sim

A doenca em si
Complicagdes do tratamento
Alguma outra causa

N&o sei responder

Nunca conversamos

Conversamos em raras ocasioes
Conversamos todo més
Conversamos toda semana
Conversamos todo dia

Nao é relevante, eu ndo tinha

contato com o(a) pai/mae do meu filho

o 2

B ¢ B e o)

37

%
40,6
21,6
13,5
10,8

2,7
10,8

97,3
2,7

59,5
40,5

37,9
24,3
16,2
21,6

81,1
18,9

89,2
2,7
2,7
54

2,7
40,6
54
10,8
29,7
10,8

100,0

A Tabela 9 apresenta os resultados da avaliacdo do estado de bem

estar atual dos pais.

Podemos observar que houve predominio de

respondentes (59,5%) que nao consultou um médico por causa de

ansiedade ou de depressao nos ultimos 10 anos, e 40,5% informou ter



154

consultado. Observa-se ainda que a maioria (78,4%) respondeu que nao
consultou um médico por problemas psicolégicos (diferentes de ansiedade e
depresséao) nos ultimos 10 anos, nem esteve de licenga médica (94,6%) por
ansiedade, depressao ou por algum outro problema psicolégico.

Dentre os pais participantes, a maioria (78,4%) informou que sua
saude fisica piorou durante os ultimos cinco anos, e 51,4% considera que a
saude piorou um pouco, para 10,8% a saude piorou moderadamente, e para
16,2% da amostra a saude piorou muito.

Com relacdo a saude mental, praticamente a metade dos
respondentes (48,7%) informou que n&do houve piora durante os ultimos
cinco anos, e 51,3 % referiu ter piorado, distribuidos entre piorou um pouco
(18,9%), piorou moderadamente (16,2%) e piorou muito (16,2%).

Houve prevaléncia de pais (89,2%) que avaliou a sua qualidade de
vida como sendo de moderada a melhor possivel, e sentem que resolveram
seu luto (73,0%), decorridos de 6 a 11 anos da morte do filho (Tabela 9).
Estes achados se assemelham aos encontrados em outros estudos e
indicam que, apesar do sofrimento intenso causado pela morte de um filho,

0s pais aprendem a se ajustar ao mundo sem a sua presencga.
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Tabela 9 - Caracteristicas relacionadas ao estado de bem estar atual dos
pais enlutados avaliado pelos participantes. Sao Paulo, 2015.

Variavel Categoria N. %
Nos ultimos 10 anos, vocé se Nao, nunca 22 59,5
consultou com um médico por Sim, durante o ano passado 4 10,8
causa de ansiedade ou depressao? Sim, no periodo de 2-4 anos atras 5 13,5
Sim, no periodo de 5-10 anos atras 6 16,2
Nos ultimos 10 anos, vocé se N&o, nunca 29 78,4
consultou com um médico por causa Sim, durante o ano passado 3 8,1
de algum problema psicolégico Sim, no periodo de 2-4 anos atras 4 10,8
(diferente de ansiedade e depressao) Sim, no periodo de 5-10 anos atras 1 2,7
Nos ultimos 10 anos, alguma vez vocé Nao, nunca 35 94,6
esteve de licenca médica por ansiedade, Sim, durante o ano passado 1 2,7
depresséo ou algum outro problema Sim, no periodo de 2-4 anos atras 1 2,7
psicoldgico?
Vocé acha que sua saude fisica piorou Nao, de jeito nenhum 8 21,6
durante os ultimos cinco anos? Sim, um pouco 19 51,4
Sim, moderadamente 4 10,8
Sim, muito 6 16,2
Vocé acha que sua saude mental piorou Nao, de jeito nenhum 18 48,7
durante os ultimos cinco anos? Sim, um pouco 7 18,9
Sim, moderadamente 6 16,2
Sim, muito 6 16,2
Durante o més passado, como vocé 1 - -
classificaria a sua qualidade de vida 2 - -
geral? 3 1 2,7
4 3 8,1
5 1 2,7
6 6 16,2
7 6 16,2
8 8 21,7
9 5 13,5
10 7 18,9
Vocé sente que resolveu seu luto? N&o, de jeito nenhum 8 21,6
Sim, um pouco 6 16,2
Sim, em grande parte 14 37,9
Sim, completamente 7 18,9
N&o respondeu 2 54
Total 37 100,0



156

Na Tabela 10 apresentamos alguns eventos estressantes que podem
refletir as experiéncias e memorias dos familiares relacionadas aos cuidados
durante a doenca do filho, que podem ser preocupantes até hoje. Os doze
eventos potencialmente estressantes investigados foram relatados como
tendo ocorrido em 2,7% a 45,9% dos pais participantes. Os trés fatores
estressantes mais frequentemente relatados foram "O fato do filho ter tido
dor incontrolavel” por 45,9% dos pais (17 de 37 pais); "Pouco ou nenhum
contato com a equipe de saude depois da morte do filho" referido por 40,5%
dos pais (15 de 37 pais); e "Meu filho ter sofrido no momento da morte" foi
relatado por 35,1% dos pais (13 de 37 pais). Analisando-se as propor¢des
com que os pais relataram estarem ainda um pouco ou muito afetados pelos
fatores estressantes, decorridos de 6 a 11 anos apds a perda do filho,
observa-se que foram os relacionados ao “fato do filho ter tido uma dor
incontrolavel” referido por 32,4% dos pais (12 de 37 pais), e o “fato do filho
ter sofrido no momento da morte”, igualmente relatado por 32,4% dos pais
(12 de 37 pais). Com relagcédo ao estresse causado pelo "Pouco ou nenhum
contato com a equipe de saude depois da morte do filho", 32,4% (12 de 37
pais) dos pais relatou que isso aconteceu, mas que nao estdo preocupados
com este evento, restando somente 8,1% (3 de 37 pais) que respondeu

estar ainda um pouco ou muito afetado por este fator estressante.
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Tabela 10 — Frequéncia de possiveis fatores estressantes relacionados aos
cuidados durante a doenca do filho que podem ainda estar afetando os pais
no seguimento de longo prazo. Sao Paulo, 2015.

Possiveis fatores

estressantes

Exposicao a servigo desatencioso
Tratamento ruim pela equipe

Informacao infeliz da gravidade da doenca
Negligéncia para o alivio da dor

Fato do filho ter tido dor incontrolavel
Saber muito tarde que meu filho ia morrer
Falta de apoio de alguém préximo

N&o ter participado mais do cuidado

N&o ficar mais com o filho antes de morrer
Nao estar presente quando o filho morreu
Meu filho ter sofrido no momento da morte

Pouco ou nenhum contato com a equipe de
saude depois da morte do filho

Isso nao
aconteceu

N. (%)

28 (75,7)
29 (78,4)
26 (70,3)
28 (75,7)
20 (54,1)
28 (75,7)
30 (81,1)
34 (91,1)
36 (97,3)
35 (94,6)
24 (64,9)

22 (59,5)

Aconteceu Aconteceu/

nao me
preocupa

N. (%)
2 (5,4)

2 (5,4)
5 (13,5)
3(8,1)
5 (13,5)
2 (5,4)

3(8,1)

1(27)

12 (32,4)

me preocupa
um pouco

N. (%)
4(10,8)

4 (10,8)

1(2,7)

5 (13,5)
3(8,1)

1(2,7)

3(8,1)

2(54)

Aconteceu/
me preocupa
muito

N. (%)
3(8,1)

2 (5,4)
5 (13,5)
6 (16,2)
7 (18,9)
4(10,8)
3(8,1)
3(8,1)
1(2,7)
2 (5,4)
9 (24,3)

1(2,7)
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4.2.1.4 Dados relativos a morbidade psicolégica avaliada pelas escalas
CES-D e IDATE-T

Com relagao a morbidade psicolégica dos pais enlutados participantes
do estudo, os resultados sao apresentados nas Tabelas 11 e 12.

Os escores obtidos na escala de rastreamento de depressdo CES-D
variaram entre zero e 51 pontos, sendo que as pontuagdes mais altas
indicam maior quantidade de sintomas depressivos. Considerando-se o
ponto de corte de 16 pontos, os individuos que pontuaram 16 pontos ou
mais sao classificados como sendo de risco para depressao. Na Tabela 11
pode-se observar que a maioria dos respondentes (62,2%) apresenta menor

risco para sintomas de depresséo, avaliados pela escala CES-D.

Tabela 11 - Distribuicdo dos respondentes segundo os escores obtidos na
escala de rastreamento de depressdo CES-D. Sao Paulo, 2015.

Variavel Categoria N. %

Depresséao Menor risco 23 62,2
Maior risco 12 32,4
N&o respondeu 2 5,4

Total 37 100,0

A Tabela 12 apresenta a distribuicdo dos respondentes segundo
sintomas de ansiedade avaliada pela escala IDATE-T (versao tragco de
ansiedade). O escore variou entre 33 e 61 pontos, sendo que as pontuacdes
mais altas indicam maior tendéncia do individuo para responder de maneira
ansiosa as situagdes. O valor médio considerado para aferir a pontuagao da

populacao estudada € de 40 pontos, ndo sendo significativos dois pontos
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para cima ou para baixo, apresentando maior tendéncia a ansiedade os
individuos com escore igual ou acima de 42 pontos. Como pode ser
observado na Tabela 12, a maior parte dos respondentes (64,9%) apresenta
pontuagcdo elevada na escala IDATE-T, indicando maior risco para
ansiedade.

Tabela 12 - Distribuicdo dos respondentes segundo os escores obtidos na

escala que avalia sintomas relacionados a ansiedade IDATE-T. Sdo Paulo,
2015.

Variavel Categoria N. %

Ansiedade Menor risco 1 29,7
Maior risco 24 64,9
N&o respondeu 2 5,4

Total 37 100,0

4.2.1.5 Dados relativos aintensidade de luto

Para se conhecer a experiéncia de Iuto dos pais usamos o
questionario TRIG, que € um instrumento utilizado para avaliar a intensidade
das reacdes de luto associadas a morte de um ente significativo.

A Tabela 13 descreve as questdes relativas a Parte | do TRIG. As
frases que exploram os sentimentos e comportamentos do enlutado nos
momentos proximos ao falecimento, mais frequentemente assinaladas como
sendo “completamente verdadeiro” ou “mais verdadeiro que falso”, foram:
“Foi dificil trabalhar bem depois que meu filho morreu” (60,0%); “Fiquei mais
irritado sem motivo” (45,7%); “Nao consegui dar conta das atividades de
rotina nos primeiros trés meses apos a morte do meu filho” (45,7%); e “Foi

dificil dormir depois que meu filho morreu” (45,7%).
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Tabela 13 - Distribuicdo dos respondentes segundo as questbes que
compdem a Parte | do TRIG, que relacionam sentimentos e acdes ocorridas
nos momentos proximos a morte do filho. Sdo Paulo, 2015.

PARTE |
Sentimentos e a¢des
ocorridas nos
momentos proximos
a morte do filho
Apos a morte do filho

foi dificil conviver

com algumas pessoas

Foi dificil trabalhar bem

Perdi o interesse na
familia, nos amigos e

atividades fora de casa

Senti necessidade de
fazer coisas que meu
filho que morreu tinha

vontade de fazer

Fiquei mais irritado(a)

sem motivo

Eu ndo dei conta das
atividades de rotina nos
trés primeiros meses

apos a morte dele

Fiquei bravo(a) porque
meu filho que morreu

me abandonou

Foi dificil dormir apds

a morte do meu filho

Completa-
mente
verdadeiro

N. (%)
10 (28,6)

11 (31,4)

5 (14,3)

7 (20,0)

13 (37,1)

12 (34,3)

7 (20,0)

14 (40,0)

Mais
verdadeiro
que falso

N. (%)
4(11,4)

10 (28,6)

6 (17.,1)

6 (17,1)

3(8,6)

4(11,4)

2(5,7)

2 (5,7)

* Total de 35 respondentes (2 missings)

Nem
verdadeiro
nem falso

N. (%)
5 (14,3)

7 (20,0)

3(8,6)

5 (14,3)

3(8,6)

4(11,4)

2(5,7)

6 (17,1)

Mais falso
que
verdadeiro

N. (%)
2(5,7)

3(8,6)

2(5,7)

3(8,6)

3(8,6)

7 (20,0)

2(5,7)

Completa-
mente falso

N. (%)

14 (40,0)

4(11,4)

19 (54,3)

14 (40,0)

13 (37,1)

8 (22,9)

24 (68,6)

11 (31,5)

TOTAL

N. (%)
35 (100,0)

35 (100,0)

35 (100,0)

35 (100,0)

35 (100,0)

35 (100,0)

35 (100,0)

35 (100,0)
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A Tabela 14 apresenta os dados referentes a Parte Il do TRIG. Tendo
por base as respostas dadas aos itens que avaliam os sentimentos atuais do
enlutado em relacdo ao filho falecido, as frases mais frequentemente
assinaladas como sendo “completamente verdadeiro” ou “mais verdadeiro
que falso”, sdo: “As vezes sinto muita falta do meu filho que morreu”
(89,2%); “Pessoas e coisas ao meu redor ainda me fazem lembrar do meu
filho que morreu” (81,1%); “Na minha vida, ninguém vai ocupar o lugar do
meu filho falecido” (78,4%); “As vezes, ainda sinto vontade de chorar pela
morte do meu filho” (78,4%); “Ainda fico triste quando penso no meu filho
que morreu” (73,0%); “Ainda hoje & doloroso relembrar do filho que morreu”
(73,0%); “Ainda choro quando pensa no filho que morreu” (64,9%).

Observa-se que as respostas assinaladas com maior frequéncia sao
as que sugerem que o sentimento de pesar pela morte do filho ainda esta
presente para os pais enlutados, mesmo decorridos de 6 a 11 anos do 6bito.
No entanto, ha indicios de que apesar de ainda afetados pela perda, os pais
procuram dar seguimento as fungdes do cotidiano, incorporando a perda em
suas vidas. Um exemplo que pode ser destacado é que cerca de 60% dos
respondentes referem ser “completamente falso” ou “mais falso que
verdadeiro” a afirmacido de que “Esta preocupado de tanto que pensa no
filho que morreu”, sugerindo que os sintomas mais perturbadores tendem a

diminuir ao longo do tempo (Tabela 14).



162

Tabela 14 — Distribuicdo dos respondentes segundo as questdes que
compdem a Parte Il do TRIG, que exploram sentimentos atuais do enlutado
em relagao ao filho falecido. Sao Paulo, 2015.

PARTE Il

Sentimentos atuais
relacionados a morte
do filho

Ainda choro quando
penso no filho que
morreu

Ainda fico triste quando
penso no filho que
morreu

Nao consigo aceitar a
morte do meu filho

As vezes sinto muita
falta do meu filho

Ainda hoje é doloroso
relembrar do meu filho

Estou preocupada(o) de
tanto que eu penso no
meu filho

Controlo o choro
quando penso nele

Na minha vida, ninguém
vai ocupar o lugar dele

N&o consigo parar de
pensar no meu filho

Acho injusto que meu
filho tenha morrido

Pessoas e coisas me
fazem lembrar dele

Sou incapaz de aceitar
a morte do meu filho

As vezes, ainda sinto
vontade de chorar pela
morte do meu filho

Completa-
mente
verdadeiro

N. (%)
15 (40,6)

20 (54,1)

8 (21,6)

30 (81,1)

21 (56,8)

8 (21,6)

9 (24,3)

27 (73,0)

9 (24,3)

19 (51,4)

23 (62,2)

9 (24,3)

19 (51,4)

Mais
verdadeiro
que falso

N. (%)
9 (24,3)

7 (18,9)

2(54)

3(8,1)

6(16,2)

1(2,7)

8(21,7)

2(54)

6(16,2)

2(54)

7 (18,9)

1(2,7)

10 (27,0)

Nem
verdadeiro
nem falso

N. (%)
4(10,8)

4(10,8)

3(8,1)

3(8,1)

4(10,8)

6(16,2)

7 (18,9)

4(10,8)

6(16,2)

5(13,5)

3(8,1)

6 (16,2)

3(8,1)

Mais falso
que
verdadeiro

N. (%)
4(10,8)

3(8,1)

2(54)

2(54)

3(8,1)

4(10,8)

10 (27,1)

1(2,7)

Completa-
mente falso

N. (%)

5(13,5)

3(8,1)

22 (59,5)

1(2,7)

4(10,8)

19 (51,4)

9 (24,3)

4(10,8)

6 (16,2)

11 (29,7)

4(10,8)

21(56,8)

4(10,8)

TOTAL

N. (%)
37 (100,0)

37 (100,0)

37 (100,0)

37 (100,0)

37 (100,0)

37 (100,0)

37 (100,0)

37 (100,0)

37 (100,0)

37 (100,0)

37 (100,0)

37 (100,0)

37 (100,0)
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O escore do TRIG-Parte | variou de 8 a 39 pontos, com média de 22,8
pontos (desvio padrdo de 8,9), e mediana (percentil 50) de 22 pontos. O
escore correspondente ao TRIG-Parte Il variou de 21 a 65 pontos, com
média de 45,6 pontos (desvio padrdao de 11,2), e mediana (percentil 50) de
44 pontos. Utilizando-se as medianas, foi calculada a intensidade das
reacoes de luto. Para o TRIG |, considerou-se como sendo de baixa
intensidade, os individuos que pontuaram até 21 pontos e de alta
intensidade aqueles com 22 pontos ou mais. Para o TRIG Il, considerou-se
como sendo de baixa intensidade, os que pontuaram até 43 pontos e de alta
intensidade os que obtiveram 44 pontos ou mais.

A Tabela 15 apresenta a distribuicdo dos respondentes segundo a
intensidade de luto avaliada pelas Partes | e |l do TRIG e os varios padroes
de reacbes de luto obtidos pela associagcdo entre ambas. Ao analisar os
escores obtidos na combinacao entre as escalas, observa-se que decorridos
de 6 a 11 anos do falecimento, 14 pais (37,8%) s&o classificados como
apresentando reagdes de luto prolongado. No grupo correspondente ao
baixo luto obtivemos 13 respondentes (35,2%). Uma amostra de 5
participantes (13,5%) séo classificados como tendo reag¢des de luto agudo,
ou seja, proximo ao falecimento do filho, e 3 individuos (8,1%) demonstram

ter reagbes de luto adiado (Tabela 15).
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Tabela 15 - Distribuicao dos respondentes segundo a intensidade de Iuto
avaliada pelas Partes | e Il do TRIG. Sao Paulo, 2015.

Variavel Categoria N. %

Luto Prolongado 14 37,8
Baixo luto 13 35,2
Luto agudo 5 13,5
Luto adiado 3 8,1
Nao respondeu 2 54

Total 37 100,0

4.2.2 Validade Concorrente

A validade concorrente foi realizada comparando-se as questdes que
avaliam ansiedade e depressao no questionario alvo com a escala de
ansiedade IDATE-T e a que rastreia sintomas depressivos CES-D.

A Tabela 16 apresenta a associagao entre a variavel ansiedade obtida
na questdo do questionario TLC e a escala de ansiedade pelo IDATE-T. Nao
encontramos diferenga estatisticamente significativa entre as duas
avaliagdes (p=0,93). A concordancia foi em 23 de 35 respondentes, ou seja,
dos 11 pais que pontuaram menor risco pelo IDATE-T, 7 também pontuaram
com menor risco para ansiedade pelo TLC e dos 24 participantes que
pontuaram maior risco pela IDATE-T, 16 pontuaram alto risco pelo TLC.
Cabe salientar que, neste caso, devemos ter especial atengdao aos oito
individuos que pontuaram menor risco pelo TLC e haviam pontuado maior
risco na escala IDATE-T, que € um instrumento padrdo ouro para avaliar
ansiedade. Portanto, apesar de nao haver diferenca estatisticamente
significativa, ha de se ter atencéo na avaliagdo da casuistica ou utilizar-se de

avaliagao paralela ao TLC para este quesito.
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Tabela 16 - Distribuicdo dos participantes segundo associagao realizada entre
a questio que avalia ansiedade no questionario alvo comparada com a escala
de ansiedade IDATE-T. S&o Paulo, 2015.

Variavel Categoria Ansiedade (tlc) Ansiedade (tlc) Total
Menor Risco Maior risco
N. (%) N. (%) p.
Ansiedade Menorrisco 7 (63,6) 4 (36,4) 0,93 11 (100,0)
(IDATE-T) Maior risco 8 (33,3) 16 (66,7) 24 (100,0)

A Tabela 17 apresenta a descricdo dos resultados relativos a
associacao entre a variavel depressao obtida na questdo do TLC que avalia
depressdo e a escala que rastreia sintomas depressivos CES-D.
Encontramos diferengca estatisticamente significativa entre as duas
avaliagdes (p=0,001). A concordancia foi em 28 de 35 respondentes, ou
seja, 20 pais que pontuaram menor risco pela CES-D também pontuaram
com menor risco para depressao pelo TLC e oito participantes que
pontuaram maior risco pela CES-D também o fizeram pela TLC. Devemos
salientar que, neste caso, ha de se ter especial atencdo na avaliagado da
casuistica e se possivel, utilizar-se de avaliagao paralela ao TLC, pois quatro
individuos que pontuaram menor risco pelo TLC, haviam pontuado maior
risco na escala CES-D, que € um instrumento padr&o ouro para avaliar risco

para depressao.
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Tabela 17 - Distribuicdo dos participantes segundo associacédo realizada
entre a questao que avalia depressao no questionario alvo comparada com a
escala de rastreamento de depressdo CES-D. Sao Paulo, 2015.

Variavel Categoria Depressédo (tlc) Depresséo (tlc) Total
Menor Risco Maior risco
N. (%) N. (%) p.
Depressdo Menorrisco 20 (87,0) 3(13,0) 0,001 23 (100,0)
(CES-D) Maior risco 4 (33,3) 8 (66,7) 12 (100,0)

4.2.3 Aplicabilidade Clinica

Diante de todas as validagdes realizadas, sugerimos que o
instrumento se mantenha como foi elaborado, pois aborda todo conteudo
que interfere na vivéncia da crianga com cancer e da sua familia em diversos
aspectos relacionados a perda.

Além disso, pode-se perceber nos itens anteriores (Tabelas 6 e 7, por
exemplo) que ha possibilidade de uso de algumas questdes para avaliagdes
especificas de assuntos que possam ainda afetar os pais no momento atual.
No entanto, os resultados sugerem o uso concomitante das escalas de
rastreamento de morbidade psicolégica (ansiedade e/ou depressdo) para

avaliagdo mais acurada.

4.2.4 Descricao dos comentarios livres dos participantes
Juntamente com o0s questionarios devolvidos devidamente
preenchidos, alguns pais fizeram comentarios livres nos espagos reservados

para esta finalidade. Apesar de ndo ter sido objetivo do estudo, incluimos os
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comentarios livres dos pais, pela riqueza que os relatos fornecem aos
profissionais da saude.

“A vida é uma caixa de surpresas, mas quando se perde um filho,
o chdo se abre de tal forma que nos vemos sem apoio. Mas,
acreditamos que o nosso filho partiu e parou de sofrer, ja que o0s
homens ainda ndo conseguiram descobrir a cura...”

Mae de L. D. V., feminina, osteossarcoma,

obito aos 7 anos de idade, matriculada no A.C.C.C.C.

“Espero ter contribuido com seus estudos. Me sinto bem quando

falo de minha filha. Ela me preparou muito bem.”

Mae de A.R., feminina, retinoblastoma,

6bito aos 13 anos, matriculada no A.C.C.C.C.

“Obrigado pelo atendimento dado a minha filha, e por terem se

lembrado de nés, apds quase nove anos.”

Pai de M.J.O.C, feminina, osteossarcoma,

Obito aos 14 anos, matriculada no A.C.C.C.C.

“E sempre dificil relembrar esses momentos...ja chorei bastante,
mas tudo acontece com a permissao do Senhor! A Biblia fala que néo
cai uma folha no chdo sem que Ele permita. Ele estd no controle de

tudo, entdo ndo ha o que temer.”

Mae de E.C.S.J., masculino, ewing,

6bito aos 11 anos, matriculado no A.C.C.C.C.
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“Eu espero ter contribuido com a pesquisa. Me sinto muito grata
por tudo que nos foi oferecido no hospital, e o carinho de todos que
cuidaram do meu filho. A dor de perder um filho é muito grande, mas a
gente aprende a suportar.”

Mae de P.H.A.L., masculino, tumor cerebral,

obito ocorrido aos 11 anos, matriculado no A.C.C.C.C.

“Eu espero que o que respondi neste questionario ajude a

todos!”

Paide P.HA.L.

“Espero ter ajudado, porgue muitas lagrimas rolaram..., mas
foram satisfatdrias por ser por uma boa causa, se eu ajudar alguém e,
espero que sim. Respondi com carinho todas as respostas!”

Mae de D.S.V.A., masculino, leucemia,

obito ocorrido aos 10 anos, matriculado no A.C.C.C.C.

“Sou muito grata a toda equipe que tratou de minha filha...o
tratamento foi muito humanizado. Obrigada por serem pessoas téo
dedicadas e competentes.”

Mae de J.C., feminina, pnet, ébito ocorrido

aos 15 anos, matriculada no A.C.C.C.C.
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“Fiquei feliz em participar deste questionario porque o meu filho
vai continuar vivo nas lembrancas de vocés. Obrigada!”.

Mae de M.A.B., masculino, ewing, 6bito ocorrido

aos 18 anos, matriculado no A.C.C.C.C.

“E fundamental um acompanhamento psicologico para a familia,
porque é muito dificil voltar para casa sem o filho.”

Mae de C.S.S., masculino, leucemia,

obito aos 4 anos, matriculado no A.C.C.C.C.

“Vocés precisam dar esperanca para a crianca e sua familia, e
promoverem momentos felizes o0 maximo possivel, pois o que fica de
bom sé&o essas lembrancas...a familia ndo pode viver como se 0 n0sso
filho fosse morrer a qualquer momento.”

Mae de G.L.R., feminina, leucemia,

obito aos 10 anos, matriculada no H.C.B.

“E um prazer poder ajudar com este estudo. Parabéns pela
iniciatival”
Pai de K.R.S., masculino, tumor cerebral,

6bito aos 5 anos, matriculado no H.C.B.

“Obrigada por poder dividir os meus sentimentos!”

Mae de W.A.C., masculino, neuroblastoma,

6bito aos 2 anos, matriculado no H.C.B.
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“S6 tenho que agradecer por vocés terem se lembrado da gente.
Fico muito grato! As respostas que dei foi 0 que eu lembrava e, em
todas as perguntas meu filho veio na minha mente.”

Pai de R.P.S.F., masculino, neuroblastoma,

6bito aos 4 anos, matriculado no H.C.B.

“Eu agradeco a vocés com carinho! Eu estou a disposicédo de
vocés e podem me procurar quando precisarem. Eu me sinto muito
grata por terem me feito este convite.”

Mae de P.O.A.S., masculino, neuroblastoma,

6bito aos 3 anos, matriculado no H.C.B.

“Eu que agradeco a vocés! Deus dé saude para vocés e para
seus familiares”.

Pai de P.O.A.S.

“Apesar de ja ter passado 6 anos sofro muito ainda! Esta
pesquisa foi uma bela iniciativa de vocés, e espero que minha

experiéncia possa ajudar alguém.”

Mae de A.F.N.P., feminina, tumor em ossos e cartilagens articulares,

6bito aos 10 anos, matriculada na S.C.B.H.
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“Me emocionei bastante ao responder este questionério. Abracos
a toda equipe e que vocés encontrem muito sucesso na carreira, dando
conforto e elevando a autoestima de todas as pessoas que precisarem

de vocés.”
Mae de E.P.R.C., feminina, tumor em nasofaringe,

6bito aos 13 anos, matriculada na S.C.B.H.

E preciso que acreditemos em dias melhores...entendermos que
a peleja é obra divina e, como tal, € um designo de Deus que nos faz

lutar com amor e fé ao lado dos nossos filhos!”
Pai de P.R.C.C., masculino, ewing,

6bito aos 10 anos, matriculado na S.C.B.H.

“Pensei que fosse sofrer mais para responder este questionario.
Acredito nesta pesquisa, por isso coloquei meu coracao nas respostas.
Ciente de que posso ajudar, respondi a mais verdadeira das dores!”

Mae de R.C.M., masculino, tumor cerebral,

6bito aos 20 anos, matriculado na S.C.B.H.
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5 DISCUSSAO

Os avancos cientificos e tecnolégicos em oncologia pediatrica tém
melhorado consideravelmente os indices de cura e de sobrevida.
Atualmente, a mortalidade relacionada ao cancer na infancia e na
adolescéncia apresentou um declinio significativo. Contudo, mesmo com
estes avangos, aproximadamente 25% das criangas ainda morrem devido a
esta doenga. Por consequéncia deste evento, alguns pais ainda se deparam
com a tragica experiéncia de perder seu filho, que é considerada a perda
mais catastréfica com que um ser humano pode se deparar, e a mais dificil e
intensa de todas as experiéncias de luto (SANDERS 1993; RUBIN e
MALKINSON 2001).

Viver apés a morte de um filho € uma das experiéncias mais dolorosas
conhecidas para a espécie humana (DOMINICA 2006). Embora, nem todos
os individuos ou familiares respondam da mesma maneira ao luto, nas
sociedades ocidentais, ha um consenso entre clinicos e pesquisadores de
que a perda de um filho é, particularmente, dificil de suportar. E ainda
reconhecido por varios autores que, mesmo diante das diversidades
culturais, o luto pela perda de um filho € mais intenso e duradouro do que os
outros tipos de Iuto (RUBIN 1993; RUBIN e MALKINSON 2001;
HIMELSTEIN et al. 2004; KREICBERGS et al. 2004c; BREYER et al. 2006;

DAVIES et al. 2006; KREICBERGS et al. 2007).



173

WOLFE et al. (2000a) descrevem que a fase terminal da doenca,
assim como a maneira com que a morte ocorre podem interferir
imensamente na vivéncia do luto dos pais. Os ultimos dias, horas e minutos
de vida do filho, permanecerédo para sempre gravados na memoéria dos pais
e, influenciardo a capacidade de continuarem as suas vidas e funcdes,
especialmente, se eles acreditam que o filho morreu sofrendo (WOLFE et al.
2004).

Alguns pesquisadores descrevem as circunstancias em que a morte
ocorre como um dos fatores de maior impacto para o luto dos pais,
destacando como exemplo: se foi repentina ou mais lenta e esperada
(MEERT et al. 2001; SEECHARAN et al. 2004), se estavam presentes ou
ausentes no momento da morte, se o filho morreu no hospital ou em
domicilio, e se a morte foi percebida como tendo ocorrido sem dor e em paz,
ou se foi dificil e com sofrimento (WOLFE et al. 2000a; BREYER et al. 2006);
se conversaram ou nao com o filho sobre a morte (KREICBERGS et al.
2004c).

Para que a equipe possa aprimorar a qualidade dos cuidados
paliativos prestados as criangas com cancer e as suas familias, é
extremamente importante identificar os fatores chave que influenciam a
experiéncia da perda de um filho e consequentemente, o processo de luto
dos pais em curto e longo prazo.

Este estudo de validagao do instrumento To lose a child foi realizado
em duas fases, utilizando-se de uma abordagem qualitativa e quantitativa e

possibilitando aos profissionais um instrumento que aborda a experiéncia de
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uma amostra de pais brasileiros enlutados pela perda de um filho por cancer
pediatrico. N6s obtivemos informacdes de 37 pais e familiares de criancas
com cancer que faleceram durante o periodo entre 2003 a 2008,
provenientes de trés instituicdes brasileiras.

Os dados relativos a esta experiéncia foram levantados por meio do
questionario To lose a child, que foi desenvolvido a partir da experiéncia
geral de pais que perderam um filho por cancer na Suécia. O objetivo
principal da nossa pesquisa foi validar este instrumento, que explora
aspectos relacionados aos cuidados e a morte de um filho por cancer, bem
como a vivéncia de sua familia, estruturado em categorias de acordo com as
fases da doenca e a morte, e o estado de vida e saude atual dos pais.

Apesar da extensa histéria da pesquisa com publicacbes sobre a
perda e luto, ha uma escassez de estudos controlados especificos para o
luto na populagao de oncologia pediatrica. Consequentemente, pouco ainda
€ conhecido a respeito dos fatores de impacto envolvendo a morte de um
filho, o periodo de tempo que é necessario para adaptar-se a vida sem a
presenca do filho, e quais variaveis influenciam o processo de luto dos pais.

Desafios éticos e metodolégicos podem ser responsaveis pela
pesquisa limitada nesta area. Além disso, os altos indices de cura obtidos
pela oncologia pediatrica ao longo das ultimas décadas deram origem a uma
énfase maior para pesquisas envolvendo o enfrentamento e o ajustamento
dos sobreviventes. Apesar da relevancia de se investigar as variaveis

associadas a vivéncia de criangas e adolescentes em cuidados paliativos de
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final de vida, o numero limitado de pacientes dificulta uma analise mais
aprofundada.

De nosso conhecimento, este € o primeiro estudo no Brasil, a traduzir
e validar um instrumento que investiga a trajetéria da doenga de criangas e
adolescentes que faleceram devido ao cancer, analisado sob o ponto de
vista dos pais brasileiros enlutados, numa perspectiva de longo prazo.

Uma das preocupacdes iniciais que tivemos foi dirigida a investigacao
dos padrdes culturais da populacdo a ser estudada para o enfrentamento da
morte, tendo em vista que o instrumento alvo do estudo abrangeu outro
contexto cultural.

A cultura é parte essencial no contexto do luto e, assim, € impossivel
separar o luto de um individuo, daquilo que a sua cultura requer de um
enlutado. Segundo ROSENBLATT (1993), existe uma grande variedade de
expressdes apropriadas de luto entre as culturas, sendo, portanto, relevante
conceituar o luto como uma série de respostas, cada qual expressando
sentimentos auténticos de Iluto quando sustentada pela legitimidade do
contexto cultural.

A literatura especializada ressalta que uma pesquisa para ser Uutil
através das culturas, deve utilizar instrumentos de avaliacdo sensiveis para
a variabilidade transcultural, e explorar uma variedade suficiente do
fendbmeno para ressaltar a vivéncia individual do luto (GRABOWSKI e
FRANTZ 1993; HANSSON et al. 1993).

Para exemplificar aspectos de uma cultura, MCGOLDRICK et al.

(1998) descreveram que os hispanicos véem a morte como um evento
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inevitavel, porém, eles esperam que a morte ocorra em uma idade
avangada, em casa, cercados de amigos e familiares, apds terem visto seus
filhos e netos crescerem. Qualquer outra morte, como uma morte subita ou
traumatica, ou que aconteca fora do ciclo da vida, € muito mais dificil de
aceitar. De forma semelhante aos hispanicos, a heranca cultural do
brasileiro, também carrega a dificuldade de aceitar algumas mortes que séo
particularmente estigmatizadas ou traumaticas, como € o caso da morte de
uma criancga.

Embora exista diversidade entre as culturas humanas, existem
também, semelhangas impressionantes no contexto do luto (ROSENBLATT
1993). Baseados em dados de estudos etnograficos e das teorias das
emocdes, pesquisadores descrevem que durante o processo de luto, as
pessoas de diversas culturas vivenciam sentimentos de tristeza e desanimo,
e que, em algum nivel, todos os humanos ficam de luto apds a perda de um
ente amado (STROEBE e STROEBE 1993). No entanto, as culturas diferem
consideravelmente em relagdo aos significados atribuidos a perda, a
natureza do Iluto e em relacdo a sua expressdo. Essas diferencas
fundamentais aumentam a complexidade para melhor compreensao das
respostas de luto, fato que pode confundir as avaliacbes abordando este
tema.

Todos os esforcos psicométricos realizados para compensar esta
desigualdade e para calcular a validade da generalizagdo dos instrumentos
através das culturas, podem ser compensadores, na medida em que o

instrumento vem preencher lacunas que vislumbrem melhor reconhecimento
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do processo de luto de pais pela perda de um filho por cancer, pelos
profissionais da saude.

Como o questionario To lose a child utilizado na nossa pesquisa foi
desenvolvido em inglés, e em outro contexto cultural, houve necessidade de
se empregar metodologias para assegurar uma analise rigorosa em relagao
as definicdes culturais para mais evidéncias das questdes abordadas, tendo
em vista que os construtos podem variar de uma cultura para outra e serem
percebidos e expressos de formas diferentes entre as populagdes.

Inicialmente, seguindo as recomendacgdes mais utilizadas na literatura
(GUILLEMIN 1993; BEATON et al. 2000) foi realizada a tradugdo e a
retrotraducéo, e entdo o conteudo foi exposto a um painel de juizes, que
avaliaram o processo, inclusive o parecer da autora do instrumento original.
A qualidade da traducao é importante e, por isso, os tradutores devem ser
atuantes durante o processo, de modo a fazer uma interface entre as duas
linguas. Este processo € necessario, uma vez que a traducéo literal de um
instrumento pode prejudicar a compreensao e a utilizagdo do mesmo.

Na etapa de adaptacdo cultural do instrumento foi dado enfoque a
abordagem qualitativa, em que foram realizadas entrevistas em
profundidade com pais e familiares enlutados, para avaliacdo de conteudo
do questionario. A partir da analise do discurso, realizada com o apoio do
software Atlas ti, foi possivel confirmar que todas as partes do instrumento
utilizadas para investigar a experiéncia de pais enlutados da Suécia, por

meio do questionario To lose a child, contemplaram os mesmos aspectos
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levantados pelas narrativas de pais brasileiros enlutados pela perda de um
filno por cancer pediatrico.

Na avaliacao final do processo de adaptagao cultural do instrumento,
houve consenso entre os juizes sobre as alteragdes pertinentes ao modo de
expressado do brasileiro, e todas as sugestdes foram adaptadas a versao
final do questionario em portugués.

Na fase de validade de construto do instrumento, a verséao final foi
entdo comparada aos resultados da analise qualitativa das entrevistas, que
permitiu constatarmos que os itens foram consistentes e relevantes ao
contexto cultural brasileiro.

Verificou-se que a estrutura original do questionario To lose a child
manteve-se, com a alteracdo de um item que foi excluido do instrumento
adaptado. A versao final em portugués foi testada em uma populagao piloto,
e o instrumento aprovado para ser aplicado a populagao de pais brasileiros.

Existem poucos dados da literatura abordando aspectos envolvidos
na doenca avancada e terminal, especialmente envolvendo criangcas e
adolescentes com cancer e o luto dos pais. E relevante discutirmos que
investigacbes desta natureza esbarram em muitos desafios, que incluem
obstaculos éticos, metodologicos e praticos, que podem explicar o
desenvolvimento remoto da pesquisa em cuidados paliativos de fim de vida.

Assim como no estudo realizado na Suécia, um dos grandes desafios
que encontramos foi relacionado & sua aprovacdo pelos Comités de Etica
em Pesquisa das instituicdes participantes, em razdo de abordar um assunto

dificil como é a perda de um filho, que pode induzir sofrimento psicolégico.
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Até mesmo com o respaldo da literatura publicada pela autora do estudo
original (KREICBERGS et al. 2004a), ainda assim, encontramos muita
dificuldade e morosidade para sua aprovacgao. Por se tratar de um estudo
multicéntrico, nés submetemos o projeto a quatro CEPs dos centros de
oncologia pediatrica do Brasil, que inclui a instituicdo proponente do estudo e
as que demonstraram interesse em participar da pesquisa apresentada, cujo
processo de aprovagao ética foi exigente e lento e, em alguns casos,
resultou em uma limitagcdo do tempo de coleta dos dados.

E imprescindivel ressaltar que os principios e as diretrizes da ética em
pesquisa sao necessarios e precisam ser cuidadosamente aplicados em
cuidados paliativos. Estas regulamentagbes foram desenvolvidas para
assegurar que os pacientes e seus familiares possam tomar uma deciséo
livre e informada sobre a possibilidade de participar de uma pesquisa, e para
proteger todos os participantes da exploragdo dos pesquisadores
(ADDINGTON-HALL 2002). E fundamental & ética em pesquisa, o conceito
de autonomia, de modo que todos os pesquisadores devem assegurar aos
participantes sobre o direito preservado de tomar decisbes voluntarias e
informadas sobre a sua participacao.

A filosofia dos cuidados paliativos englobam as necessidades dos
pacientes e das pessoas que sao proximas a eles. Devido ao suposto grau
de envolvimento dos membros da familia, a investigagdo sobre as
experiéncias usuais em cuidados paliativos devem incluir os seus membros,

com o mesmo rigor ético que é aplicado aos pacientes.
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RODIN (2013) descreve que, embora existam barreiras as pesquisas
psicossociais e os Comités de Etica em Pesquisa necessariamente queiram
proteger os eventuais O6nus causados por pesquisas desta natureza, a
participacdo de pacientes ou de familiares em tais pesquisas pode ser
experimentada como sendo pessoalmente valiosa.

Estudo realizado por KREICBERGS et al. (2004a) descreve que os
pais que perderam um filho por cancer podem aceitar com prazer participar
de uma pesquisa desta natureza, sendo que a maioria dos participantes
(99%) informou achar a pesquisa valida apds 4 a 9 anos da morte do filho.
Resultados semelhantes foram encontrados em nosso estudo anterior, em
que todos os pais brasileiros responderam achar a pesquisa valida apés 5 a
7 anos do falecimento do filho (BARROS 2008).

ROBERT et al. (2012) realizaram pesquisa qualitativa com pais
enlutados e, também descreveram que eles manifestaram sentir prazer pela
oportunidade de contar as historias de seus filhos, de validar a vida de seus
filnhos e de poder expressar as suas preocupacgdes e opinides sobre a sua
experiéncia com a doencga do filho. De maneira geral, os pais agradeceram
por terem sido lembrados pela equipe e confirmaram a importancia de se
realizar estudos desta natureza, para corrigir erros e evitar que se repitam no
futuro com outras criancas e com as suas familias.

Particularmente em nosso estudo, tanto na abordagem qualitativa,
como na quantitativa, observou-se que os pais demonstraram gratidao pela
lembranca de seu filho, e pela oportunidade de poderem contar as historias

do filho que morreu. Os comentarios livres, descritos anteriormente,
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demonstram o empenho e a receptividade dos pais em contribuir com esta
pesquisa.

Em oposicdo aos pais que manifestaram prazer em participar, é
necessario mencionarmos também, aqueles que decidiram nao participar da
pesquisa ao serem contatados, sob a alegagao de que o assunto ainda |lhes
causa intenso sofrimento emocional, mesmo apds tantos anos decorridos da
perda do filho. Cabe ressaltar que a decisao destes pais foi prontamente
respeitada por nés, uma vez que sabemos que a perda de um filho € um
evento devastador, que afeta os pais de diversas maneiras, tanto em curto
como em longo prazo.

PARKES (1995) refere que as pessoas enlutadas sao vulneraveis e,
embora haja indicios de que muitos valorizam a oportunidade de "contar a
sua histdria", o impacto de serem abordados para participar da pesquisa e
0s que se recusam participar, ainda ndao €& conhecido. No entanto, essas
pesquisas fornecem uma importante ferramenta para investigar a
experiéncia de pacientes em cuidados paliativos e de suas familias. A visédo
abrangente dos pontos de vista de pessoas em cuidados de fim de vida
exigira estudos prospectivos de pacientes e suas familias, bem como
levantamentos retrospectivos.

Em nosso estudo, nds procuramos respeitar a autonomia dos pais
enlutados em todas as etapas, assim como as suas crengas e valores
culturais, sociais e religiosos, além de respeitar a maneira com que este

grupo lida com as consequéncias emocionais da morte.
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Além dos desafios éticos, nos deparamos também com barreiras
metodoldgicas, por se tratar de uma pesquisa que estuda a experiéncia
relacionada aos cuidados de pacientes em periodo de cuidados paliativos de
final de vida e de suas familias.

ADDINGTON-HALL (2002) discute as barreiras metodoldgicas
encontradas ao se realizar pesquisas investigando aspectos dos cuidados
paliativos de final de vida, do O&bito, e da experiéncia dos familiares
enlutados. O autor descreve que um dos desafios pode ser a grande
dificuldade associada ao recrutamento da amostra, que seja suficiente para
que os dados obtidos sejam representativos, sem acarretar em altas taxas
de desgaste e com pouca quantidade de dados.

Sem duvida, uma das grandes dificuldades que enfrentamos foi em
relagdo ao recrutamento da amostra selecionada para o estudo, devido a
impossibilidade de se localizar e contatar algumas familias elegiveis. Em
todos os prontuarios analisados, o 6bito da crianga foi o ultimo registro que
encontramos e, em nenhum deles havia registro sobre atendimentos de
suporte aos pais enlutados, ou referentes a evolucédo do processo de luto, ou
mesmo de atualizagdo cadastral. Uma das estratégias para sanar esta
deficiéncia, poderia ser o acompanhamento aos pais em situacdo de luto,
como uma extensio dos cuidados paliativos e a manutencdo de um cadastro
atualizado dos servigos hospitalares.

Em pesquisas desta natureza, o risco de causar desconforto é
grande, principalmente quando o recrutamento dos pacientes ocorre em

ambientes n&o especializados. ADDINGTON-HALL (2002) descreve que
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para proteger o bem estar do paciente ou do seu familiar, € recomendavel
que o recrutamento da amostra incluida no estudo seja feito por meio de
correspondéncias postais, junto com os formularios de consentimento
esclarecido e assim por diante, de modo a evitar termos que elicitem
sofrimento psicoldgico ou constrangimentos que possam causar desconforto
ao participante e inibir a sua participacdo. No entanto, um dilema que nao é
facilmente resolvido, € que ao mesmo tempo os participantes precisam de
informacdes suficientes que permitam tomarem uma decisio informada.

Em nosso estudo tivemos um baixo indice de participantes, que pode
também estar associado a alguns outros impedimentos comuns a estudos
envolvendo esta tematica. O tamanho da amostra mostrou-se representativa
e 0s objetivos do estudo foram atingidos, mas é importante considerar as
dificuldades encontradas ao longo do seu percurso.

Além das dificuldades para se recrutar os pais enlutados, as baixas
taxas de respostas que obtivemos podem ainda estar associadas com as
barreiras comuns as pesquisas psicossociais. E incontestavel que o pesar,
para um pai e uma mae que perde um filho, permaneca por toda a vida, e
que o processo de luto nesses casos seja prolongado. Porém, muitas
variaveis individuais estao envolvidas e influenciando o processo da morte e
do luto. Por exemplo, a extensdo com que essa morte afeta as emocgoes, as
atividades e os relacionamentos, sao fatores individuais, assim como é o
tempo que podera levar para esses pais se adaptarem ao mundo sem a
presenca do filho. Podemos inferir que a sobrecarga emocional decorrente

do estresse da perda do filho, também, seja o0 caso de alguns pais que nao



184

devolveram os questionarios. No entanto, outras variaveis de ordem pratica
podem estar associadas as de ordem emocional e, juntas, terem contribuido
para a auséncia de resposta de grande parte da populagédo elegivel para
esse estudo.

O processo de coleta dos dados também foi um obstaculo encontrado,
pois exigiu mais tempo do que previamos ao inicio do estudo. Dentre as
opcoes que foram oferecidas aos pais que concordaram participar da
pesquisa, a mais escolhida por eles foi a de receber e devolver os
questionarios preenchidos via correio.

Esta metodologia foi utilizada, tendo por base algumas publicagdes na
literatura especializada, apontando ser viavel e eticamente apropriado
conduzir investigagdes relacionadas a questbes tdo delicadas, utilizando
uma forma estruturada de aborda-las, até mesmo quando se trata da perda
de um filho (MEERT et al. 2001; KREICBERGS et al. 2004a; BARROS
2008). Referem ainda que o questionario enviado via correio é util por evitar
0 viés relacionado ao entrevistador. De fato, esta técnica de abordagem
demonstrou nao ser prejudicial, porém, pode ter sido um dos fatores que
implicou em taxas mais baixas de respostas.

Uma das hipoteses que levantamos para a auséncia de retorno dos
instrumentos em alguns casos € que, em nossa cultura, ndo é habito utilizar
questionarios postais, como uma alternativa para entrevistas pessoais
envolvendo assuntos sensiveis, em especial, a respeito da morte de um
filno. Outra poderia estar associada as diversas variaveis socioculturais que

integram a realidade de nosso Pais, onde as pessoas enfrentam muitas
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dificuldades no dia a dia, dentre as quais estao: a carga horaria estendida de
trabalho externo dos pais, os cuidados aos filhos, as inumeras tarefas do lar.
Estes sao fatores que ocupam tempo integral de uma pessoa, podendo néo
restar um tempo livre para a leitura, preenchimento e postagem do
questionario. Na tentativa de resgatar mais alguns questionarios
preenchidos, fizemos contato telefénico com os pais que concordaram
receber o questionario postal, porém nao se obteve sucesso.

Outro aspecto que vem sendo discutido na literatura, diz respeito as
barreiras encontradas em pesquisas realizadas com familiares enlutados. As
questdes metodoldgicas tém levado ao uso de pesquisas retrospectivas (ou
pds-morte) para investigar a experiéncia dos cuidados de saude prestados
aos pacientes em final de vida (ADDINGTON-HALL e MCPHERSON 2001).
Nestes estudos uma amostra representativa de pessoas que morreram é
extraida dos registros de 6bito ou a partir dos registros de prestadores de
servigos locais, e um informante (muitas vezes a pessoa que registrou a
morte) € entrevistado ou completa um questionario postal sobre as
experiéncias dos pacientes.

No contexto da oncologia pediatrica, as investigagcbes em cuidados
paliativos de final de vida, frequentemente tém os pais como a principal fonte
de informacdes e, € por meio deles que temos a oportunidade de aprender a
respeito da trajetéria de criangas com cancer que ndo conseguiram a cura
da doenca, e sobre o sofrimento psicoldgico causado aos pais pela perda de

um filho por cancer. Este é o caso do nosso estudo, pois em ambas as fases
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da pesquisa, a maior quantidade de informagdes, foram dadas pelos pais
enlutados, com abordagem apés o falecimento do seu filho.

ADDINGTON-HALL e MCPHERSON (2001) relataram que as
entrevistas apos a morte realizadas com respondentes enlutados sdo uma
ferramenta importante no repertério de pesquisadores que avaliam a
qualidade dos cuidados de fim de vida ou que investigam as experiéncias de
pessoas no fim da vida, e discutem que, apesar da importdncia das
entrevistas pés-morte para a nossa compreensao dos ultimos meses de vida
do doente, a validade da informacao tem recebido pouca atengao.

A forca das pesquisas envolvendo familiares enlutados é que as
experiéncias de pacientes que ndo foram identificadas como doentes
terminais, ou mesmo sem possibilidades de participar de uma pesquisa,
podem ser incluidas e os cuidados prestados no momento da morte poderao
ser explorados. Entretanto, as caracteristicas dos respondentes, como
humor e o ajustamento ao luto, provavelmente influenciam tanto a taxa de
respostas, como as respostas dadas, mas isso ainda é pouco compreendido
no presente.

ADDINGTON-HALL e MCPHERSON (2001) ao descreverem sobre as
pesquisas envolvendo pessoas enlutadas discutem que responder questdes
sobre o estado mental de um evento passado € um processo complexo. Isto
consiste em assistir e perceber um evento, que codifica a informacéo,
recordando o fato apropriado e julgando isto de acordo com um critério de

resposta.
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A maneira como os eventos sdo percebidos, estdo baseados na
estrutura de referéncia do individuo, que engloba as suas experiéncias,
atitudes e crencgas. Desta forma, a percepcido e o processamento posterior
de um evento, podem variar de acordo com esta estrutura individual de
referéncia. Com isso, os sintomas podem ser percebidos de formas
diferentes por pessoas diferentes. De maneira semelhante, a memoria pode
também ser seletivamente tendenciosa, e salientar um acontecimento, assim
como, ser inclinada a perceber a frequencia e a relevancia de um
acontecimento de forma seletiva.

A psicologia cognitiva tem contribuido para elucidar como esses
processos podem ser afetados pelas emogdes. Os achados indicam que a
memoria € um processo dinamico, influenciada pelo estado emocional e
pelas perspectivas do individuo no momento do evento e por suas
recordacdes.

Com relagédo a memodria e as emogdes do enlutado ao participar de
investigacbes ap6s a morte de um familiar, ADDINGTON-HALL e
MCPHERSON (2001) relatam que os eventos menos marcantes tendem a
ser subnotificados, enquanto que os de maior importancia tendem a ser mais
relatados. Referem ainda que os eventos menos marcantes sdo propensos a
serem subestimados pelo enlutado, tanto quanto esquecidos mais
facilmente. Em contraste, os eventos incomuns distintos podem ser
altamente salientados e prontamente lembrados. Somado a isso, eventos
com forte componente emocional envolvido, sdo lembrados melhor do que

os neutros. Como a morte de um familiar, especialmente de uma crianca é
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um evento pouco frequente, porém de extrema importancia, € provavel que
seja mais facilmente lembrado do que os eventos que ocorreram com mais
frequencia, mas que foram menos marcantes.

Em nosso estudo, o tempo decorrido da morte do filho pareceu nao
influenciar os nossos resultados, que se mostraram consistentes, tanto na
fase qualitativa como na quantitativa, o que indica que em nosso caso, as
falhas de memoaria tiveram uma influéncia menor.

A psicologia cognitiva sugere que as emogdes sao parte integrante da
atencao, percepcao e recuperagao de informacdes. No entanto, o efeito do
falecimento na precisdo das respostas dos informantes € uma area
inexplorada. Pouco também é conhecido sobre, se € como o intervalo de
tempo transcorrido da data do falecimento influencia as respostas do
informante, uma vez que este tempo varia de um estudo para outro em
pesquisas realizadas apds a morte.

Mesmo com a amostra reduzida, comparada a sueca, a partir das
informagdes sobre as caracteristicas soéciodemograficas da populagéo
estudada e as categorias de analise do questionario alvo, nossos dados nos
permitem apenas fazer inferéncias sobre a experiéncia dos pais brasileiros
enlutados pela perda de um filho.

Dentre os temas relevantes abordados em final de vida, um dos mais
importantes esta relacionado a qualidade dos cuidados prestados durante o
ultimo més de vida da crianca/adolescente.

Os resultados do estudo realizado por KREICBERGS et al. (2005),

mostraram que dois fatores que ainda afetavam os pais, mesmo apés 4 a 9
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anos da morte de seus filhos, foram a dor ndo controlada e ter tido um
momento dificii na morte. Este ultimo fator estava profundamente
relacionado a auséncia de um membro da equipe no momento da morte do
filho.

Nossos resultados mostram que as experiéncias que mais
frequentemente afetam os pais enlutados um pouco ou muito até hoje, apés
6 a 11 anos da morte do filho por cancer, estao relacionadas ao “fato do filho
ter tido uma dor incontrolavel” e ao “fato de que o filho possa ter sofrido no
momento da morte”. Ressaltamos que os achados que encontramos em
nosso estudo sao semelhantes aos do estudo original, mesmo diante das
limitacbes associadas ao numero de participantes.

Em relacdo ao sofrimento dos pais decorrente destes fatores
estressantes que podem estar associados aos cuidados na fase final de vida
do filho, pudemos observar em nosso estudo que, os pais que ainda estao
afetados pela dor ndo controlada do filho, foram os que apresentaram maior
risco para depressdo e para ansiedade. Foi também observado que os pais
que ainda estao afetados com o fato de que o filho possa ter sofrido no
momento da morte, foram os individuos que pontuaram maior risco para
depressao.

A dor é um dos sintomas que ocorrem com maior frequéncia em
criangas com cancer avancado. As tentativas para controlar a dor e os
sintomas que causam sofrimento a criangca no ultimo més de vida é o foco
dos cuidados paliativos de final de vida, porém, em alguns casos as

intervencdes podem nao ser bem sucedidas.



190

A Sociedade Internacional de Oncologia Pediatrica ressalta a
necessidade da insercdo de profissionais especialistas em controle da dor
na equipe de cuidados paliativos pediatricos, para proporcionar a melhor
qualidade de vida possivel a crianga na terminalidade (MASERA et al. 1999).
A propésito, este seria um beneficio ndo somente para a crianca, mas
também para os pais enlutados que podem permanecer afetados pelas
lembrancas do sofrimento fisico e emocional do filho, numa perspectiva de
longo prazo.

A sugestao dos pesquisadores do estudo populacional realizado na
Suécia, é que estes fatores estressantes relacionados aos cuidados de fim
de vida sejam abordados no atendimento clinico de rotina. Enfatizam ainda
que ao melhorar o controle da dor e reduzindo as dificuldades no momento
da morte de criancas com cancer, o sofrimento dos pais pode ser reduzido,
em longo prazo (KREICBERGS et al. 2005).

Contudo, apesar das limitagdes ja mencionadas em relagdo ao nosso
estudo, podemos inferir que os fatores relacionados ao sofrimento dos pais
demonstram ser decorrentes dos atributos dos proprios pais, como
depressao e ansiedade, e ndo dos aspectos do cuidado em si. Na medida
em que 0s pais sao propensos a depressao e ansiedade elevadas, eles
podem vivenciar a morte do filho de maneira ainda mais perturbadora ou
recordar o momento de forma diferente, que ndo pode ser elucidada por
meio dos nossos dados.

Um aspecto relevante dos nossos achados foi que mais de dois tergcos

dos pais informaram que nao houve negligéncia nos cuidados prestados
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durante todo o periodo de cuidados do seu filho ou que tenham sido
ministrados de forma ruim pela equipe.

Dados relevantes da literatura indicam que um dos aspectos
essenciais relacionados aos cuidados, € a comunicacao eficiente, por ser um
dos eixos centrais dos cuidados paliativos prestados com boa qualidade.
MACK et al. (2005) destacam a importancia de se atentar para aspectos
relacionados a comunicacao estabelecida entre os pais e a equipe médica.
Em seu estudo, os pais que referiram maior satisfacdo com a qualidade dos
cuidados prestados na terminalidade, foram os que perceberam que os
meédicos se comunicaram de maneira apropriada com eles e com o filho.

Com relagao a comunicagao, os nossos dados mostram que acima de
dois tercos dos pais referiram ter recebido a informacéo de que a doenga do
filho n&o tinha chances de cura e, dentre estes, 59,5% respondeu que esta
informacéao foi transmitida de forma adequada. Outro achado relevante do
nosso estudo é que mais de dois tercos dos participantes consideram ter
entendido a informacgao de que a doenga do filho n&o tinha cura.

Em relagdo a nossa casuistica, nds destacamos ainda, que a maioria
dos participantes (83,8%) referiu que o médico deve comunicar
imediatamente os pais quando ndo ha mais chances de cura para a doenca
do filho. Os nossos dados sdo consistentes a outros encontrados na
literatura, indicando que os pais preferem receber esta informacdo o mais
precocemente possivel.

A comunicacdo, especificamente o bom nivel de informacédo, € um

aspecto critico quando se aborda questdes de fim de vida de uma crianga, e
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se constitui em um dos fatores mais importantes da assisténcia profissional
em oncologia pediatrica. A maneira pela qual a informagdo sobre
incurabilidade da doenca é dada na comunicacdo de final de vida tem
grandes implicagdes sobre a percepgao dos pacientes e seus familiares em
relagao a qualidade do atendimento.

LANNEN et al. (2010a) descreveram que os pais sao capazes de
entender a informagao de que o cancer do filho ndo tem mais possibilidades
de cura, e estdo mais propensos a absorver tal informacao, quando a noticia
€ dada de maneira apropriada, inclusive ha indicios de que isso tem
implicagdes com a preparacao para a morte iminente do filho. Este achado
enfatiza que a qualidade da comunicacdo meédica pode impactar
consideravelmente a capacidade de os “pais ouvirem” a noticia que, sem
duvida, é extremamente dificil de suportar.

MACK et al. (2006) ressaltam que € notavel observar que as
informagdes sobre o mau progndstico do filho ndo tira a esperancga dos pais,
e até mesmo os que relatam estarem perturbados com as mas noticias,
ainda assim preferem recebé-las que té-las omitidas.

WOLFE et al. (2000b) ressaltam que a comunicagao aberta sobre o
prognéstico tem consequéncias concretas ao referir que os médicos
reconhecem a falta real de chances de cura da doenga da crianga em média
tres meses antes dos pais. Ao se fechar a lacuna entre a compreensao da
equipe médica e dos pais, isso permite que haja melhor planejamento e
gerenciamento geral dos cuidados, ao passo que a defasagem entre o

tempo, se traduz em um atraso no envolvimento dos pais para a tomada de
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decisbes de final de vida e uma perda de um tempo valioso em que as
familias poderiam reavaliar metas dos cuidados (WALDMAN e WOLFE
2013).

Contudo, ao ser informado sem demora sobre a condicdo terminal do
filho, os pais poderdo ter a oportunidade de tomar decisdes de fim de vida,
de acordo com as suas tradicbes e valores e se prepararem para a morte
iminente do filho, sendo que estas preparagdes mostraram ser benéficas
para os pais enlutados numa perspectiva de longo prazo (KREICBERGS et
al. 2007).

Os nossos resultados sinalizam que vem ocorrendo algum avango na
abordagem dos cuidados paliativos nas instituicdes brasileiras pesquisadas,
pois acima de dois tercos da populacdo estudada referiu ter recebido a
informacao sobre a incurabilidade da doenca do filho, que a mesma foi dada
de forma adequada, e que eles entenderam a informagado. Entretanto,
existem varios pontos que precisam ser discutidos para aprimorar a
comunicacao estabelecida no contexto de fim de vida. Um fator importante
que pode contribuir esta relacionado com o treinamento limitado de médicos
na area de comunicacdo. Os médicos podem se questionar sobre até que
ponto discutir as informagdes a respeito do progndstico é a coisa certa a
fazer e, muitas vezes, assumem que discutir aspectos problematicos da
doenca podem nao atender as necessidades dos pais, ou mesmo, tirar a
esperanca deles.

Sabe-se que é extremamente dificil para os pais absorverem a

informacado de que o cancer de seu filho é incuravel, porisso esse aspecto
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deve ser alvo de maior atengcao por parte dos profissionais. Os pais lutam
com questdes que atingem multiplas dimensdes durante a fase terminal do
filho, com reagdes que oscilam entre a aceitacdo e a negacdo da morte
inevitavel, em um momento em que precisa manejar sua propria turbuléncia
interna, administrar seus relacionamentos e responsabilidades com o filho
doente e com os outros filhos, com os familiares e com a equipe médica.
Com este nivel de tensdo, € compreensivel que um pai ou uma mae
demonstre ter assimilado a informacao de que o filho ira morrer em um dado
momento, e em outro ele(a) se comporte negando este fato, e volte a focar
na sua esperanca de cura. Este periodo € de sofrimento intenso e, todos
estes mecanismos de defesa sado estratégias para suportar a dolorosa
realidade de que a morte do filho é inevitavel.

Quando nosso mundo externo torna-se muito ameagador, o ego
interrompe as vivéncias dolorosas com a negagdo. Se o0s pais estédo
tentando negar a verdade sobre a condi¢céo de seu filho, eles podem estar
se forcando a manter algum grau de esperanca. Pode-se dizer que a
negacao, em certo grau, € um mecanismo de defesa estruturante, mas
podera ter resultados desastrosos se a familia se mantiver fechada no
siléncio e afastada da realidade da condi¢ao do filho.

Um dos desafios da equipe € o de reconhecer, respeitosamente, o
estado emocional dos pais, enquanto revela as informagdes necessarias,
encorajando-os que mantenham uma continua conexao com o filho.

A atuagcdo do Psico-oncologista como integrante da equipe de

cuidados paliativos, podera facilitar a comunicagao entre o paciente, os pais,
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e a equipe médica. Pela natureza da sua profissdo, o psicélogo, trabalha
com as emoc¢des humana diariamente, constantemente ao lado do paciente
e da familia de diferentes contextos sociais, culturais e espirituais. A eles é
dada a oportunidade para expressarem as suas preocupacoes, expectativas,
anseios, necessidades e dificuldades emocionais, enquanto o psicélogo
investiga o nivel de compreensao dos pais sobre a evolugdo da doenga,
quais sao os seus recursos de enfrentamento e as estratégias utilizadas
para lidar com a dor da iminéncia de morte do filho, quais sdo as defesas
predominantes, como a familia esta organizada nesta situagao.

Do ponto de vista psicolégico, a familia deve ser considerada como
um paciente, pela reciprocidade de sofrimento e pelo estresse prolongado ao
qual ficam expostos. Prover assisténcia psicolégica em cuidados paliativos
na terminalidade significa cuidar da crianga junto com sua familia, dentro da
familia, e, algumas vezes, por meio da familia. Envolve lidar com a
ansiedade dos pais, uma vez que, se transferida para a crianga, podera
interferir na satisfagao de suas necessidades (BARROS 2007b).

O psico-oncologista € o profissional capacitado para identificar
aspectos da comunicacao estabelecida entre a equipe interdisciplinar e os
pais, os irmaos e demais familiares. Além disso, € imprescindivel reconhecer
os desejos da crianga e da familia, e de assegurar que as decisbes médicas
estejam refletindo os seus valores e objetivos, e de prover suporte aos
membros da equipe. As intervengdes psicossociais objetivam dar assisténcia
individual e, sdo extremamente uteis, uma vez que possibilitam melhorar os

recursos de enfrentamento as diversas situagdes relacionadas ao cancer na
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infancia, incluindo o periodo de cuidados terminais, 0 momento do 6bito e o
luto.

Na tentativa de tornar a comunicagdo em saude um processo mais
eficiente, MASERA et al. (1999) e BEALE et al. (2005) relatam que os
resultados apontados na literatura reforcam a importancia critica da
educacado médica sobre a comunicagao, a fim de permitir que os pais sejam
informados de maneira apropriada para que aumentem as chances de
absorverem informag¢des angustiantes. Estes autores destacam ainda, a
importancia da aplicacdo de diretrizes que orientam a comunicagao na
pratica clinica, ao se abordar assuntos dificeis que geram sofrimento, como
€ 0 caso de uma doenca terminal em uma crianca.

WOLFE et al. (2000b) ressaltam que elementos de cuidados paliativos
sao mais propensos a serem integrados nos cuidados da crianga, quando os
meédicos e os pais reconhecem que a crianga nao tem nenhuma chance real
de cura e quando ambos compartilham o objetivo comum de diminuir o seu
sofrimento. O sentimento de impoténcia e frustracdo decorrentes de uma
condicdo paliativa de final de vida do paciente pode levar o profissional ao
tratamento obstinado, muitas vezes submetendo o paciente a tratamentos
agressivos com toxicidades que impactam sua qualidade de vida sem
melhorar o tempo de sobrevida (KURASHIMA 2007).

Em relagdo a comunicacdo entre pais e filhos na fase terminal da
doencga, os nossos resultados indicam que mais de dois tercos dos pais
informou n&o ter conversado com o filho sobre a morte iminente e, de

maneira geral, ndo se arrependeram por nao ter conversado (97,3%). Os
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dados mostram ainda que as informacgdes estao praticamente divididas entre
os pais que acharam que o filho provavelmente nunca percebeu que ia
morrer (54,1%) e os que referiram achar que o filho teve a percepg¢ao de sua
morte (45,9%).

Os nossos resultados diferem dos encontrados por KREICBERGS et
al. (2004c) ao identificar que 147 pais (34%) informaram ter falado com seus
filhos sobre a morte, e nenhum deles se arrependeu por ter conversado.
Dentre os 258 pais que ndo conversou (66%), 69 disseram ter se
arrependido, em razao de ter percebido que o filho estava ciente de sua
morte iminente, e 189 pais disseram nao ter se arrependido por nao ter
conversado sobre a morte com os filhos.

Uma das hipéteses para as diferencas encontradas entre a populagao
que estudamos e a do estudo original pode estar relacionada ao tamanho da
amostra. O estudo original trata-se de um estudo populacional, que envolveu
um numero bem maior de participantes, provavelmente favorecido pelo
numero de habitantes da Suécia e pelo sistema de Registro Populacional
existente no local. Além disso, podemos mencionar ainda a diversidade
cultural existente entre os participantes e o cenario de ambos os estudos. O
estudo original foi desenvolvido com uma populagdo relativamente
homogénea, razdo pela qual os resultados obtidos ndo devem ser
generalizados para outras populagdes. Como mencionamos anteriormente, a
cultura € um elemento essencial no contexto da morte e do luto, podendo ser
este um fator que influenciou a adesdo de um maior numero de participantes

no estudo original.
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Diante de todos os aspectos relatados, um grande dilema que os pais
e as maes de uma crianca ou adolescente com doenca terminal enfrentam, é
se devem ou nao conversar sobre a morte com o filho. Este € um assunto
complexo e pouco explorado, que envolve a consciéncia da crianga sobre a
doenga e a sua propria morte, o grau de entendimento e a dimensao
emocional dos pais para estabelecer este didlogo e da atuagédo da equipe.
No entanto, ja dispomos de algumas informagdes relevantes (KREICBERGS
et al. 2004c) que podem orientar os profissionais de saude a ajudar os pais
responderem aos desejos e necessidades do filho com cancer em fase
terminal.

A experiéncia da crianga/adolescente que tem uma doenga grave,
frequentemente conduz a maturidade precoce sobre o entendimento da
morte e do morrer, embora, algumas podem regredir ao longo da trajetoria
da doenca.

As criancas estdo muitas vezes conscientes de que elas estéo
morrendo muito antes que os adultos. A relutancia ou recusa por parte da
familia ou da equipe de saude para discutir as questdes de fim de vida, pode
impedir a crianga de alcangar objetivos de vida, e aumentar os medos, o
isolamento, a ansiedade e o sofrimento.

Alguns autores defendem a idéia de que as criangas tém capacidade
para compreender a seriedade de sua condicdo, e que elas entendem a
morte de maneiras diferentes, de acordo com os diferentes niveis de
desenvolvimento, independentemente da idade cronolégica (SPINETTA

1974; HIMELSTEIN et al. 2004; HINDS et al. 2005a).
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A compreensao da crianga sobre a morte e o morrer € um fenémeno
complexo, determinada pelo estagio de desenvolvimento cognitivo e
emocional, e que também tem relevancia as suas experiéncias prévias com
doenca e morte, e os fatores sociais e culturais em que elas estdo inseridas
(SPINETTA 1974; MARTINSON e PAPADATOU 1994). A compreenséo
completa da morte envolve reconhecer os conceitos de irreversibilidade,
finalidade, inevitabilidade e causalidade. Muitas criancas podem entender
esses conceitos por volta dos sete anos.

E concebivel que as criangas estejam cientes da sua morte iminente,
mesmo que 0s pais ou os profissionais de saude nem sempre percebam que
ela exista (SPINETTA 1974; HILDEN et al. 2000). Para muitos adultos ainda
persiste a idéia equivocada de que as criangas nao sao capazes de entender
a gravidade de sua condigao, e de pensarem que a falta de conhecimento ira
poupa-las de uma enorme sobrecarga. No entanto, dados da literatura
mostram que n&o informar a crianca sobre a evolugao desfavoravel da
doenca, favorece sentimentos de isolamento, de desconfianga, e a deixa
mais vulneravel para elevagdo da ansiedade e dos medos (HINDS et al.
2005a). Uma possivel explicagao para a omissao destas informagdes pode
estar relacionada ao sentimento de impoténcia, que tanto os pais como a
equipe médica vivenciam ao reconhecerem a terrivel realidade de uma
crianca ter sua vida ameagada por uma doenca que nao pode ser curada
(VAN VELDHUIZEN e LAST 1991).

A crianga que enfrenta uma doenca avancada, muitas vezes fica mais

tempo acamada, sem fazer tratamento que ela identifica como sendo
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necessario para curar a doenca. E comum também, que ela vivencie
diversas perdas e ameacgas visiveis e invisiveis, que sinalizam a gravidade
de sua condi¢ao, podendo leva-la a constatacao de sua morte iminente. Elas
sofrem perdas funcionais, perda da interagcdo, da participacdo em diversas
atividades como escola, jogos, lazer e principalmente, a perda da liberdade.
Todos estes acontecimentos contribuem para aumentar a compreensao da
seriedade do seu estado atual e dao pistas para que a crianca e/ou
adolescente tenha consciéncia de sua morte iminente (SPINETTA 1974;
MASERA et al. 1999).

As criancas nem sempre demonstram estar com medo da morte.
Algumas, ao perceberem que estdo em um estagio no qual a morte é
altamente provavel, manifestam com serenidade a sua percepc¢ao. Este é o
exemplo da paciente K., que acompanhamos no periodo de cuidados
paliativos de fim de vida. Aos seis anos de idade, com linfoma nao-Hodgkin
em fase terminal, se despediu da mae um dia antes de sua morte, dizendo:
“‘mamae, eu nao quero que vocé chore quando eu morrer...estou cansada de
sofrer e sei que ficarei melhor depois.” A adolescente M., aos 15 anos, com
osteossarcoma, se despediu da familia dizendo: "Eu amo todos vocés!”...em
seguida, se dirigiu a sua irma e disse: agora me deita que eu vou
descansar."

Muitas vezes, as criancas/adolescentes tém medo da dor e do
sofrimento que ela causa especialmente as que ja tiveram esta vivéncia. Ha
casos em que elas sentem culpam e vergonha pela queixa constante de dor,

de modo que sofrem duplamente ao entender a dor como um sinal de
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fraqueza. Este é o caso da paciente J., aos 14 anos, com osteossarcoma, se
dirigiu a mae na fase terminal e disse: "mae, me perdoa por eu ter falhado,
eu nao consegui a cura, decepcionei voceé... sei que vou morrer!”

WHITTAM (1993) refere que na fase terminal, as criangas vivenciam
nao so problemas fisicos, mas também emocionais, muitas vezes pela falta
de informacao e de comunicacéo.

NITSCHKE et al. (2000) descreveram que a informagao sobre o curso
esperado da doenca € benéfica para a maioria das criangas, talvez porque
permita um elo entre a vida interior (ou seja, a consciéncia de sua morte
iminente) e o mundo exterior (ou seja, as informagdes que recebem dos
profissionais de saude e dos pais), para se tornarem congruentes, impedindo
assim a frustracdo. Enfatizam ainda que quando a crianga tem a
oportunidade de falar, de refletir e de discutir sobre as preocupacgdes
relacionadas a proximidade de sua morte, ela tende a ficar menos ansiosa e
isolada, além de que pode facilitar o processo do morrer.

A recomendacao da Sociedade Internacional de Oncologia Pediatrica-
SIOP é que as criangcas tém o direito de serem informadas sobre o
diagndstico e o prognéstico, e que elas necessitam de respostas honestas e
consistentes com o seu nivel de desenvolvimento, seja ao se comunicar com
a equipe, ou com os seus pais (MASERA et al. 1999). Contudo, a maneira
como as decisbes de fim de vida sdo tomadas e quais os fatores que
influenciam as decisdes, particularmente sob o ponto de vista das criangas e

dos adolescentes, ainda ndo sdo bem compreendidas.
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Pesquisas indicam que quando a crianga esta envolvida nas
discussdes e participa das tomadas de decisdes sobre os seus cuidados de
fim de vida, ela se beneficia emocionalmente, além de fornecer contribui¢cdes
significativas para a equipe de saude (HINDS et al. 2005b; WOLFE,
FRIEBERT e HILDEN 2002). Em especial, os adolescentes, demonstram
querer participar das decisbes meédicas, e de discutir as terapéuticas
paliativas indicadas a eles. A participacdo ativa nas discussbes eleva o
vinculo de confianca, reduz a sensacdo de isolamento e, principalmente,
preserva a autonomia e o senso de controle, num momento em que a
maioria dos acontecimentos estao fora de seu controle.

Diante da iminéncia da morte as criancas sofrem intenso pesar e
padecem com preocupacgdes relacionadas a maneira como seus pais e
demais familiares vao enfrentar a sua perda. Infelizmente, ainda persiste
uma série de mitos em relacado ao luto infantil, de modo que nao é dada a
oportunidade para elas expressarem seus anseios e temores frente a sua
propria morte, e vivenciar o processo de luto antecipatério. Os pais
frequentemente permanecem ao lado do filho por tempo integral, procurando
satisfazer os seus desejos e necessidades fisicas. No entanto, esquivam-se
de assuntos relacionados as emocdes e sentimentos do filho sobre a sua
propria morte, aumentando ainda mais seus medos e fantasias.

No contexto dos cuidados paliativos prestados as criangas com
doenga avangada, o atendimento psicoldgico, principalmente no periodo
terminal da doencga, possibilita melhorar a comunicagdo entre a crianga ou

adolescente, a familia e a equipe, encorajando-os a terem discussoes



203

conforme as preferéncias manifestas pela crianga, assegurando sempre que
ela ndo sera abandonada.

A atuagao do psico-oncologista se caracteriza por encorajar a crianga
ou o adolescente para que expresse seus sentimentos, emocodes,
expectativas, desejos e necessidades da maneira que ele quiser. O
psicologo deve ser receptivo e estar sempre aberto e disponivel para discutir
as questbes trazidas pela crianga, oferecendo uma escuta empatica,
permissiva € sem preconceitos, porém sem diminuir a importancia de
respeitar as que preferem ficar em siléncio (BARROS 2007a). A atuagao do
psicologo pode ser ainda a de auxiliar o ajustamento da crianga as diversas
perdas que ela sofre decorrente da doenca avancada, com enfoque na
reducao dos niveis de frustragdo, angustia e fracasso, e na promogao do
aumento da autonomia e na qualidade de vida.

Outro aspecto relevante no contexto dos cuidados de fim de vida € em
relagdo ao local do 6bito. Em nosso estudo, mais de dois tercos dos pais
respondeu que o filho faleceu no hospital, com predominio de ter ocorrido na
enfermaria de oncologia pediatrica onde a crianga foi tratada, e
manifestaram satisfagao com o atendimento prestado.

WOLFE et al. (2000a) descreveram que a metade das mortes de
criangas com cancer ocorrem no hospital, mais especificamente na unidade
de terapia intensiva. Nossos resultados se assemelham em parte aos
encontrados no estudo citado, mas diferem em relacdo ao numero de o6bitos
que ocorreram na unidade de terapia intensiva (UTI), que em nossa amostra

foi em torno de 20%.
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Estudos recentes indicam que morrer em casa € um indicador de boa
qualidade dos cuidados prestados em fim de vida (DUSSEL et al. 2009). No
entanto, os pais que optaram pela morte do filho no hospital, apontaram
algumas razdes para tal escolha. A primeira é pelo 6timo controle dos
sintomas, referindo que em casa os sintomas do seu filho ndo poderiam ser
adequadamente manejados. A segunda razado foi que eles queriam
permanecer estreitamente conectados a equipe de saude e ao ambiente
clinico conhecido, pois isso Ihes daria uma seguranga que nao poderiam
encontrar em casa. E importante que a equipe de cuidados paliativos
proporcione sempre cuidados individuais, com flexibilidade que leve em
consideragao as necessidades particulares da crianga e da familia.

Ao analisarmos o estado de saude e de bem estar atual da populagao
estudada, os resultados mostraram que, houve predominio de respostas
(78,4%) indicando que a saude fisica piorou nos ultimos cinco anos, e em
relacdo a saude mental os resultados estdo divididos entre, 51,4% que
respondeu ter percebido piora da saude mental, contra 48,6% que referiu
nao sentir piora, apés 6 a 11 anos da morte do filho. Ao responderem a
questdo sobre a sua qualidade de vida atual, a maior parte (89,2%) a
classificou como sendo de moderada a melhor possivel.

Dados de estudos populacionais indicam que os pais de criangas que
morrem de cancer tém indices elevados de ansiedade, depressédo, luto
prolongado, pior estado de bem estar psicoldgico, saude fisica prejudicada e

pior qualidade de vida (LI et al. 2003; KREICBERGS et al. 2004b).
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O estudo realizado por KREICBERGS et al. (2004b) avaliou
ansiedade e depressao em pais que perderam um filho por cancer, apos 4-9
anos do falecimento. Os resultados demonstraram que os pais enlutados
permaneceram com risco elevado para morbidade psicoldgica, transcorridos
de 4 a 6 anos da perda do filho. Foi discutido ainda no estudo, que perder
um filho com 9 anos ou mais, aumenta o risco dos pais apresentarem
quadros de ansiedade e depressao, sendo mais os pais que as maes. Os
autores ressaltam a importancia do cuidado com a saude mental dos pais,
uma vez que as complicagcbes psicoldgicas causadas pela perda do filho
podem interferir imensamente no seu bem estar e no seguimento de suas
vidas.

Em nossa casuistica pode-se observar uma prevaléncia de risco
elevado para ansiedade, porém foi apresentado menor risco para sintomas
de depressdo. Diversos fatores podem estar associados a morbidade
psicolégica, que incluem a histéria familiar de perdas, dificuldades
econbmicas, duracao e intensidade da terapéutica contra o cancer, a
percepcao da assisténcia médica e da qualidade de vida da crianca, o local
da morte, assim como o tempo desde que a crianga morreu. Pode-se dizer
ainda que os pais tendem a piorar o estado psicolégico quando eles tém
menos tempo de preparacdo para a morte de seu filho, e quando eles
apresentam mais de uma morbidade, como podendo ser de um luto
prolongado e de ansiedade.

Embora a nossa casuistica seja composta por um numero pequeno

de participantes, ao analisarmos a intensidade de Iuto avaliado pelo
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instrumento TRIG, podemos observar uma proximidade entre as reagdes de
luto prolongado (37,8%) e as de baixo luto (35,2%). O grupo correspondente
ao “baixo luto” é representativo da classificagao de baixa intensidade de luto
inicial (Parte I-momentos préximos ao falecimento) e de baixa intensidade no
luto tardio (Parte llI-sentimentos do enlutado no momento presente). Este
resultado ndo é o esperado para pais que perdem um filho, principalmente
para a populacdo de pais brasileiros, mesmo transcorrido muito tempo do
obito. No entanto, ao se quantificar as vivéncias do passado (Parte I) e os
sentimentos do presente (Parte Il), pode-se observar que existe o
sentimento de pesar, porém incorporado no cotidiano destes pais. Nossos
resultados mostram que cerca de 90% dos pais e familiares participantes “As
vezes sente muita falta do filho falecido”, e que 80% referem que “As vezes,
ainda sente vontade de chorar pelo filho que morreu”, embora demonstrem
aceitar o fato. Estes dados nos levam a reflexao de que o luto dos pais pela
perda de um filho € para sempre, embora as reagcées diminuam com o
passar do tempo. Entretanto, apesar de afetados profunda e
permanentemente pela perda, em geral, os pais encontram um caminho
para retornar a vida afetiva e produtiva, buscando se ajustar ao mundo sem
a presenca do filho.

Nossos achados reforcam os encontrados na literatura, cujos dados
apontam para o fato de que os pais nunca superam a morte de um filho,
porém, 0s que vivenciam um processo de luto sem complicagdes, aprendem
a se ajustar e a integrar a perda em suas vidas (HIMELSTEIN et al. 2004).

Ha evidéncias de estudos indicando que, os pais que nao resolvem o seu



207

luto apresentam risco elevado para morbidade fisica e psicolégica em longo
prazo, uso excessivo dos servicos de saude e um numero maior de licencas
meédicas, e, por razdes pouco conhecidas, um aumento da mortalidade por
ambas as causas naturais e ndo naturais (LI et al. 2003; LANNEN et al.
2010Db).

STROEBE et al. (2005) descrevem que o processo de luto néo
envolve uma sequéncia fixa de fases ou estagios de luto, mas sim de um
movimento oscilatério do enlutado entre o enfrentamento orientado para a
perda que se alterna para o orientado a restauragdao. Assim, as vezes, O
enlutado vai confrontar os aspectos da perda, em outras, vai evita-las, e o
mesmo se aplica para as tarefas da restauracdo. O processo de
confrontagao e de evitacdo entre esses dois tipos de fatores estressantes é
dinamico e flutuante, que se modificam ao longo do tempo.

A oscilacdo entre os dois estressores € dinamica e necessaria para
um enfrentamento adaptativo. Este processo de oscilagao se alterna entre
esses dois tipos de enfrentamento (perda e restauragéo), e o equilibrio entre
as duas orientagdes esta associado aos diferentes tipos de enfrentamento.
Desta forma, quando uma crianca morre, os pais precisardo continuar a
cuidar dos outros filhos, trabalhar para manter a renda da familia e dar
seguimento aos seus afazeres cotidianos. A restauragao é parte do processo
de enfrentamento, que envolve lidar com as mudangas que surgiram como
resultado da perda.

Diversos pesquisadores descrevem que com o passar do tempo, os

pais enlutados vao reassumindo as suas fungdes diarias, estabelecendo
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novos relacionamentos e retomando o prazer pela vida, e que estes podem
ser sinais de que esteja ocorrendo uma diminuicao da intensidade das
reagcdes de Iuto (STROEBE et al. 2005; HIMELSTEIN et al. 2004;
KREICBERGS et al. 2004b).

As intervengdes de suporte sédo estratégias essenciais para dar apoio
a este grupo de pais enlutados, pois possibilita avaliar o enfrentamento do
processo de luto, e oferecer seguimento efetivo, em curto e em longo prazo.

Acreditamos que o acompanhamento psicolégico oferecido aos pais
na fase de luto podera facilitar a expressdo de suas emocdes e do seu
sofrimento pela perda do filho, e ser util para que eles utilizem estratégias de
enfrentamento que contribuam para a sua adaptacdo. Encontrar um sistema
de suporte ird auxiliar o processo de ajustamento a perda, que encoraje
ativamente a expressao do luto e conserve as lembrangas do filho, em um
momento reservado para refletir com tranquilidade.

Diversos fatores estressantes que ocorrem durante os cuidados de
uma crianga com cancer terminal ndo podem ser eliminados ou sao dificeis
de serem abordados nos atendimentos clinicos de rotina. No entanto, de
acordo com a nossa experiéncia participando de uma equipe de cuidados
paliativos exclusivos, e da realizacdo do estudo anterior e do presente, nés
sugerimos que haja maior empenho das equipes de cuidados paliativos para
a melhor assisténcia possivel no periodo de cuidados terminais e no
momento da morte de uma crianca com cancer. E essencial ressaltar que a
qualidade dos cuidados depende em grande parte da nossa atuagao

profissional, tornando-se imprescindivel proporcionar um controle impecavel
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da dor, favorecer que a comunicacao seja eficiente, e intensificar medidas de
suporte psicossocial, antes e apds a morte da crianga. Todos estes esforgos
podem ser compensadores ao serem focados na pratica clinica para reduzir
o sofrimento das criancas/adolescentes e dos pais enlutados em curto e em
longo prazo.

Finalmente, embora muitos dos achados do nosso estudo sejam
comuns a outros encontrados na literatura, alguns resultados sao relativos
ao contexto cultural dos pais enlutados brasileiros, e ndo devem ser
generalizados para outras populagdes. Considerando as necessidades
especificas de cada cultura, a generalizacdo dos dados para outras
populacdes, pode comprometer as criancas/adolescentes com cancer que
recebem cuidados paliativos de fim de vida, tanto quanto os seus pais e

familiares.
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CONCLUSOES

Boa comunicagao e informacado honesta sao aspectos de extrema
importancia para os pais enlutados brasileiros. A maioria (86,5%)
considerou que recebeu a informagao sobre a doenca incuravel do
filho de forma adequada (59,5%), e foi capaz de compreender essa
informagao (75,7%). Houve predominio de pais (75,7%) no quesito de
nao ter conversado com o filho sobre a morte, e 97,3% néao se
arrependeu por nao ter conversado. Mesmo apos 6 a 11 anos da
perda do filho, os pais enlutados avaliados no estudo ainda séao
afetados pelo “fato do filho ter tido dor incontrolavel” (45,9%) e pelo
“fato de que o filho possa ter sofrido no momento da morte" relatado
por 35,1% dos pais. De maneira geral, os pais responderam que 0s
cuidados prestados durante o final de vida da crianga nao foram
considerados negligentes ou ministrados de forma ruim pela equipe.

Os pais enlutados apresentaram risco elevado para ansiedade,
decorridos de 6 a 11 anos da morte do filho. Os pais enlutados que
ainda sao afetados pela dor ndo controlada do filho, se relacionam
aos que apresentam maiores riscos para depressao (p=0,001) e
ansiedade (p=0,027), segundo as escalas de rastreamento. Foi
também observada associagcdo entre o sofrimento no momento da

morte e pais/maes com maior risco para depressao (p=0,009).
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O luto dos pais pela perda do filho foi classificado como prolongado e
de baixa intensidade, transcorridos de 6 a 11 anos do falecimento,
porém eles sentem que resolveram o seu luto.

O instrumento “To lose a child” foi traduzido e adaptado culturalmente
mostrando-se valido para avaliar os aspectos relacionados as
informagdes sobre o diagndstico e o tratamento, aos cuidados e a
comunicagao no ultimo més de vida da crianga/adolescente, incluindo
a morte iminente, o periodo de pds-6bito imediato, e o estado de bem
estar atual dos pais enlutados. Inclui ainda, potenciais estressores
relacionados aos cuidados na percepcao de pais enlutados, bem
como ansiedade, depressao, sensacao de bem estar e qualidade de
vida autoavaliada.

Neste estudo para validagao do instrumento TLC foram avaliados 37
pais, cujos filhos tiveram diagndstico de cancer e faleceram no
periodo entre 2003 e 2008 por progressdao da doencga, provenientes
das trés instituicbes incluidas. A participacdo maior foi de maes
(70,3%), a idade média foi de 47 anos, da religidao catdlica (62,2%),
com ensino médio (51,4%). A maioria (83,8%) estava morando com
o(a) pai/mae do(a) filho(a) quando ele(a) adoeceu, tinha trés filhos
(37,9%) na época do diagnostico, 67,6% estdo empregados

atualmente, e 94,6% dos respondentes residem na regido Sudeste.
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Apéndice 1 - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Versao para Pais enlutados — fase de entrevista qualitativa

(Obrigatério para Pesquisa Clinica em Seres Humanos)

Resolucao N. 466/12 e resolucdo CNS 251/97 do Ministério da Saude)

IDENTIFICACAQ DO PROJETO DE PESQUISA

TITULO DO PROJETO: EXPERIENCIA DE PAIS FRENTE A PERDA DE UM FILHO POR CANCER
PEDIATRICO

IDENTIFICACAQ DO PESQUISADOR RESPONSAVEL

NOME: DRA. ANDREA YAMAGUCHI KURASHIMA TELEFONE:

PROFISSAO: ENFERMEIRA REGISTRO NO CONSELHO:
COREN-SP 61361

ENDERECO DA INSTITUGAO ONDE SERA REALIZADA A PESQUISA (DEPARTAMENTO):
DEPARTAMENTO DE PEDIATRIA DA FUNDACAO ANTONIO PRUDENTE- HOSPITAL A.C.
CAMARGO, LOCALIZADO A RUA PROF. ANTONIO PRUDENTE, 211 — SAO PAULO-SP, CEP:
01509-900

IDENTIFICAGAO DO PARTICIPANTE DA PESQUISA

NOME DO PARTICIPANTE | RG DO PARTICIPANTE

ENDERECO

TELEFONE: |

Primeiramente agradecemos pela sua participagdo no estudo anterior. Para dar
seguimento ao estudo que foi desenvolvido, vocé estd sendo convidado(a) para
participar desta nova pesquisa, descrita neste documento. E importante que vocé leia
todo este documento antes de assina-lo. Vocé pode conversar sobre esta pesquisa

com os seus familiares e também com a pesquisadora (Andréa Y. Kurashima).

1. JUSTIFICATIVA E OBJETIVOS PARA REALIZACAO DA PESQUISA

A sua participacdo nesta pesquisa ira nos possibilitar aprender mais sobre as pessoas

que vivem a mesma situacdo que vocé viveu com relacdo a seu filho. Por ser um
assunto normalmente dificil, pouco é conhecido sobre as necessidades e o que
poderia ser feito para ajudar as pessoas que passaram por esta situacdo. No Brasil,
esta assisténcia ainda ndo é padronizada e temos pouca informacao sobre como a
experiéncia de perder um filho por cancer é vivida pelos pais. Ao aprofundar a
pesquisa, é possivel conhecer mais sobre 0 assunto e com isto melhorar a assisténcia
oferecida a familia. Para esta nova pesquisa estamos utilizando o questionario “A
perda de um filho” (“To lose a child”). Este questionario foi desenvolvido na Suécia, em
inglés, e para ser utilizado em nosso pais, em portugués, é necessario um processo
de pesquisa rigoroso. Este estudo tem por objetivo verificar a experiéncia de pais
brasileiros que perderam um filho por cancer pediatrico, através de dados deste

questionario.



2. OBJETIVO DE SUA PARTICIPACAO

Ao participar deste estudo vocé pode contribuir para melhorar o conhecimento dos

profissionais sobre o processo de perda de seu(sua) filho(a) por cancer e a fase de

luto, e assim ajudar outros pais que perderam um filho na mesma situacéo.

3. PROCEDIMENTOS REALIZADOS NO ESTUDO

O estudo sera realizado em 2 fases e caso concorde, vocé fard parte da 12 fase.

Assim, serdo convidados a participar deste estudo pais e maes que passaram pela
morte de seus filhos por cancer, no periodo entre 2000 e 2002 e que ja participaram
de estudo anterior sobre luto do Departamento de Pediatria do Hospital A. C. Camargo
em Sao Paulo. Nao participardo deste novo estudo os individuos que, por qualquer
raz&8o, ndo aceitarem participar ou ndo tiverem condigbes de responder a entrevista.
Ao ser selecionado, vocé recebe pelo correio a carta convite e duas copias deste
consentimento. Caso concorde em participar da pesquisa, vocé deve preencher e
assinar as duas cépias do consentimento e colocar uma delas no envelope ja
preenchido e selado que vocé recebeu. A outra cépia deve ficar com vocé. Apods
receber esta autorizagdo assinada, a psicéloga Elizabeth Nunes de Barros ligara para
vocé para combinar como vocé prefere ser entrevistado: local, data e horério e forma —
pessoalmente ou pelo telefone. Na entrevista, que podera durar no maximo 2 horas,
vocé tera oportunidade de compartilhar com as pesquisadoras, a experiéncia da perda
de um filho. Desta forma, poderemos comparar o conhecimento vindo das entrevistas
aqui no Brasil com o contetudo do questionario denominado “A perda de um filho” que

foi desenvolvido na Suécia.

4. UTILIZACAO DOS DADOS

Apos a coleta das informacdes, somente as pesquisadoras terdo acesso aos dados

para realizar a analise deste estudo. Todas as informac¢des sdo confidenciais e ndo
existe possibilidade de identificar os participantes, mesmo dentro da mesma familia.
Esta pesquisa faz parte de um projeto de Doutorado que esta sendo realizado no

Hospital A.C. Camargo.

5. DESCONFORTOS E RISCOS

Informamos que ndo existirdo riscos e prejuizos pela sua participagdo nesta pesquisa,

portanto, ndo esta prevista qualquer forma de indenizacéo.



6. BENEFICIOS DA PARTICIPACAO
Vocé poderd ou ndo se beneficiar diretamente pela participacdo neste estudo. Os

futuros pacientes e seus pais poderdo se beneficiar com o que foi aprendido com os
resultados da sua experiéncia. Estas informac6es poderéo ajudar a equipe de saude a
aprender mais sobre o luto dos pais/mées apds a perda de um filho. Além disso, a
entrevista podera ser uma oportunidade de vocé expressar suas emocdes e
sentimentos num ambiente protegido e com o atendimento de um profissional

especializado.

7. RESSARCIMENTO DE DESPESAS

A sua participacdo neste estudo nao lhe trara qualquer custo adicional, pois recebera

reembolso das despesas com transporte publico para comparecer ao local da
entrevista, caso tenha optado por fazé-la pessoalmente. No caso de entrevista via
telefone, os custos da ligacdo seréo de responsabilidade das pesquisadoras. N&o esta

previsto nenhuma forma de pagamento pela participagéo deste estudo.

8. FORMA DE ACOMPANHAMENTO E ASSISTENCIA

A entrevista pessoalmente ou por telefone serd realizada numa U(nica ocasido

proporcionando-lhe esta oportunidade de vocé expressar suas emogdes e sentimentos
num ambiente protegido e sob atendimento de um profissional especializado, sem
riscos ou danos, ndo havendo necessidade de nenhum tipo de acompanhamento
posterior. Se voceé tiver alguma duvida, pode entrar em contato com as pesquisadoras

por telefone.

9. LIBERDADE DE RECUSAR, DESISTIR OU RETIRAR CONSENTIMENTO

Vocé tem a liberdade de recusar, desistir ou de interromper a colaboracdo nesta

pesquisa a qualquer momento, sem necessidade de justificativas.

10. GARANTIA DE SIGILO E PRIVACIDADE

Os resultados obtidos durante este estudo serdo mantidos em sigilo, e somente serdo

divulgados em publicagBes cientificas, sem a identificacdo de qualquer informacao

pessoal dos participantes.

11. GARANTIA DE ESCLARECIMENTO E INFORMACAO A QUALQUER
TEMPO

Vocé tem a garantia de ter informag6es, a qualquer tempo, dos procedimentos deste

estudo, bem como dos resultados desta pesquisa. Para tanto, vocé pode consultar o



pesquisador responsavel (Dra. Andréa Yamaguchi Kurashima) ou, entrar em contato
com o Coordenador do Comité de Etica em Pesquisa da Fundagdo Antonio
Prudente - Hospital A. C. Camargo, na Rua Professor Antonio Prudente, 211 —
Bairro Liberdade, telefone (11) 2189-5020, que funciona no horario de segunda a
quinta-feira das 7:00 as 18:00h e sexta-feira das 7:00 as 16:00h ou através do e-malil

cep hcancer@accamargo.org.br.

12. AUTORIZACAO DO PARTICIPANTE DA PESQUISA - TERMO DE
CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Ao assinar esta autorizacdo vocé declara que:

o Entendeu a finalidade deste estudo, os procedimentos a serem seguidos, e 0s
riscos e beneficios.

e Teve a oportunidade de fazer perguntas e esclarecer as davidas.

¢ Foiinformado(a) sobre quem pode contatar caso tenha mais perguntas.

¢ Entendeu que pode sair do estudo a qualquer momento.

e Foi informado(a) de que receberd uma cépia assinada e datada deste termo de
consentimento livre e esclarecido.

e Leu este termo de consentimento livre e esclarecido e concorda em fazer parte

desta pesquisa de forma voluntaria.

PARTICIPANTE DO ESTUDO:

Nome (letra de forma, por favor) Assinatura Data

TESTEMUNHA — SE APLICAVEL

Nome (letra de forma, por favor) Assinatura Data

INVESTIGADOR QUE OBTEVE O CONSENTIMENTO:

Andréa Yamaguchi Kurashima Assinatura Data
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Apéndice 2 - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Versao para Pais enlutados — fase de questiondrios quantitativos

(Obrigatério para Pesquisa Clinica em Seres Humanos)

Resolucao N. 466/12 e resolucdo CNS 251/97 do Ministério da Saude)

IDENTIFICACAQ DO PROJETO DE PESQUISA

TITULO DO PROJETO: EXPERIENCIA DE PAIS FRENTE A PERDA DE UM FILHO POR CANCER
PEDIATRICO

IDENTIFICACAQ DO PESQUISADOR RESPONSAVEL

NOME: DRA. ANDREA YAMAGUCHI KURASHIMA TELEFONE:

PROFISSAO: ENFERMEIRA REGISTRO NO CONSELHO:
COREN-SP 61361

ENDERECO DA INSTITUGAO ONDE SERA REALIZADA A PESQUISA (DEPARTAMENTO):
DEPARTAMENTO DE PEDIATRIA DA FUNDACAO ANTONIO PRUDENTE- HOSPITAL A.C.
CAMARGO, LOCALIZADO A RUA PROF. ANTONIO PRUDENTE, 211 — SAO PAULO-SP, CEP:
01509-900

IDENTIFICAGAO DO PARTICIPANTE DA PESQUISA

NOME DO PARTICIPANTE | RG:

ENDERECO:

TELEFONE: |

Vocé estd sendo convidado(a) para participar desta pesquisa. Este documento contém
as informag6es sobre esta pesquisa. E importante que vocé leia todo este documento
antes de assina-lo. Caso concorde em participar, mantenha uma cOpia deste
documento para vocé e devolva uma cépia assinada para que possamos considera-lo
participante. Vocé pode conversar sobre esta pesquisa com os seus familiares e

também com a pesquisadora (Dra. Andréa Y. Kurashima).

1. JUSTIFICATIVA E OBJETIVOS PARA REALIZACAO DA PESQUISA

A sua participacdo nesta pesquisa ira nos possibilitar maior aprendizado para cuidar

melhor das pessoas que vivem a mesma situacdo que vocé viveu com relacdo a seu
filho. Por ser um assunto normalmente dificil, pouco é conhecido sobre as
necessidades e o0 que poderia ser feito para ajudar as pessoas que passaram por esta
situacdo. No Brasil, esta assisténcia ainda ndo é padronizada e temos pouca
informacg&o sobre como a experiéncia de perder um filho por cancer é vivida pelos
pais. Ao fazer uma pesquisa é possivel conhecer mais sobre o assunto e com isto
melhorar a assisténcia oferecida a familia. Para esta pesquisa estamos utilizando o
questionario “A perda de um filho” (“To lose a child”). Este questionario foi
desenvolvido na Suécia, em inglés e para ser utilizado em nosso pais, em portugués,

€ necessario um processo de pesquisa rigoroso. Este estudo tem por objetivo verificar



a experiéncia de pais brasileiros que perderam um filho por cancer pediatrico, através

de dados deste questionario.

2. OBJETIVO DE SUA PARTICIPACAO

Ao participar deste estudo vocé pode contribuir para melhorar o conhecimento dos

profissionais sobre o processo de perda de seu(sua) filho(a) por cancer e a fase de

luto, e assim ajudar outros pais que perderam um filho na mesma situacéo.

3. PROCEDIMENTOS REALIZADOS NO ESTUDO

Serdo convidados a participar deste estudo pais e mées que passaram pela morte de

seus filhos por cancer, no periodo entre 2003 e 2008 e que foram acompanhados em
uma das Instituicdes participantes deste estudo (Nucleo de Pediatria do Hospital A. C.
Camargo em Sao Paulo; Hospital de Cancer Infantojuvenil de Barretos; Santa Casa de
Misericordia de Belo Horizonte; Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira-
IMIP em Pernambuco). Nao participardo deste estudo os individuos que, por qualquer
raz8o, ndo aceitarem participar ou ndo tiverem condicdes de responder aos
questionarios. Ao ser selecionado, vocé recebe pelo correio a carta convite e duas
cOpias deste consentimento. Caso concorde em participar da pesquisa, vocé deve
preencher e assinar as duas coépias do consentimento e colocar uma delas no
envelope j4 preenchido e selado que vocé recebeu. Apds o recebimento desta
correspondéncia, a psicologa Elizabeth Nunes de Barros ligara para vocé para
confirmar a participagdo e combinar de que maneira vocé deseja responder aos
questionarios. Vocé recebera o questionario com questbes relativas a trajetoria da
doenca, aos aspectos do cuidado préximo ao falecimento do(a) seu(sua) filho(a) e
sobre seu estado atual de salude. Recebera também, um questionario relativo a sinais
de ansiedade e depressdo que vocé possa estar apresentando, e um que avalia a
intensidade das reacdes de luto. ApOs preencher estes questionérios, pedimos que
vocé coloque todos os questionarios preenchidos no envelope selado e nos envie pelo

correio. Vocé levara aproximadamente 1 hora para preencher todos os questionarios.

4, RISCOS E DESCONFORTOS PARA OS PARTICIPANTES

Este projeto de pesquisa prevé riscos minimos, bem como a possivel perda de sigilo
de dados da pesquisa, contudo, o pesquisador se prontifica a assegurar o sigilo e a

privacidade dos participantes em relacdo aos dados da pesquisa.



5. BENEFICIOS ESPERADOS
Vocé poderd ou ndo se beneficiar diretamente pela participagdo neste estudo. Os

futuros pacientes e seus pais poderdo se beneficiar com o que foi aprendido com os
resultados da sua experiéncia. Estas informac6es poderéo ajudar a equipe de saude a
aprender mais sobre o luto dos pais/maes apés a perda de um filho.

6. CUSTOS, REMUNERACAO E INDENIZACAO
A sua participagdo neste estudo ndo Ihe trara qualquer custo adicional. Os custos

relacionados diretamente com o estudo serdo pagos pela instituicdo proponente do
estudo. Também ndo havera qualquer tipo de pagamento devido a sua participacao.
Se vocé sofrer algum dano a sua salude como resultado da sua participacdo nesse
estudo nesta instituicdo, o Hospital A.C. Camargo sera responsavel por lhe dar todo o

tratamento necessario e de forma gratuita.

7. INTERRUPCAO DO ESTUDO

Este estudo podera ser encerrado antes do prazo se houver davidas relativas a sua

segurancga ou por razdes administrativas. Qualquer que seja o motivo, o fato deve ser
comunicado ao Comité de Etica em Pesquisa do Hospital A.C. Camargo, para

avaliacdo das razdes da interrupgdo do estudo.

8. LIBERDADE DE RECUSAR, DESISTIR OU RETIRAR CONSENTIMENTO

A sua participac@o neste estudo € voluntaria e ndo é obrigatéria. Vocé tem a liberdade

de recusar, desistir ou de interromper a colaboracdo nesta pesquisa a qualquer
momento, sem necessidade de justificativas. Vocé também podera pedir a qualquer
momento que as suas informacgfes sejam excluidas completamente deste estudo e
que elas ndo sejam usadas para mais nada. Isto ndo tirara nenhum direito do seu

tratamento e assisténcia neste hospital.

9. GARANTIA DE SIGILO E PRIVACIDADE

O pesquisador tomara todas as medidas para manter suas informacdes pessoais

(como nome, endereco e outras) em sigilo. Durante todo o estudo e mesmo depois
gue terminar, quando os resultados do estudo forem divulgados em publicagbes
cientificas, os seus dados serdo preservados e ndo serdo reveladas publicamente

quaisquer informacdes pessoais dos participantes.



10. GARANTIA DE_ESCLARECIMENTO E INFORMACAO A OQUALQUER
TEMPO
Vocé tem a garantia de ter informacgdes, a qualquer tempo, dos procedimentos deste

estudo, bem como dos resultados desta pesquisa. Para tanto, vocé pode consultar o
pesquisador responsavel (Dra. Andréa Yamaguchi Kurashima) ou, entrar em contato
com o Coordenador do Comité de Etica em Pesquisa da Fundagdo Antdnio
Prudente - Hospital A. C. Camargo, na Rua Professor Anténio Prudente, 211 —
Bairro Liberdade, telefone (11) 2189.5020, que funciona no horario de segunda a
quinta-feira das 7:00 as 18:00h e sexta-feira das 7:00 as 16:00h ou através do e-malil
cep_hcancer@accamargo.org.br

11. AUTORIZACAO DO _SUJEITO DE__PESQUISA - TERMO _DE
CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Ao assinar esta autorizagdo vocé declara que:

o Entendeu a finalidade deste estudo, os procedimentos a serem seguidos, € 0s
riscos e beneficios.

e Teve a oportunidade de fazer perguntas e esclarecer as davidas.

¢ Foiinformado(a) sobre quem pode contatar caso tenha mais perguntas.

¢ Entendeu que pode sair do estudo a qualquer momento.

e Foi informado(a) de que receberd uma cépia assinada e datada deste termo de
consentimento livre e esclarecido.

e Leu este termo de consentimento livre e esclarecido e concorda em fazer parte

desta pesquisa de forma voluntaria.

PARTICIPANTE DO ESTUDO:

Nome (letra de forma, por favor) Assinatura Data

TESTEMUNHA — SE APLICAVEL

Nome (letra de forma, por favor) Assinatura Data

INVESTIGADOR QUE OBTEVE O CONSENTIMENTO:

Andréa Yamaguchi Kurashima Assinatura Data




A.C.Camargo
Cancer Center

Apéndice 3 - Carta convite

Sao Paulo, Outubro de 2012.
Prezado(a) Senhor(a)

A equipe de saude precisa acompanhar, ndo s6 o paciente, mas a familia
como um todo. Numa situacdo de doenca, é importante que possamos oferecer
assisténcia para as necessidades que o paciente e a sua familia possam ter. Esta
assisténcia envolve ndo s6 o cuidado fisico, mas também a aten¢do aos problemas
emocionais. Principalmente num momento dificil como a perda do paciente,
devemos ainda cuidar da familia. Para conhecer estas necessidades, estamos
desenvolvendo uma pesquisa que conta com a participacdo dos familiares de
pacientes falecidos.

Gostariamos de convida-lo(a) para participar desta pesquisa, mas saiba que
sua participacdo € voluntaria e confidencial, ou seja, vocé so participa se quiser e
somente 0s responsaveis por esta pesquisa sabem da sua participagao.

Sou Andréa Yamaguchi Kurashima, enfermeira, Coordenadora do Grupo de
Controle de Sintomas e Cuidados Paliativos do Nucleo de Pediatria do Hospital
A.C. Camargo e estou orientando a psicéloga Elizabeth Nunes de Barros nesta
pesquisa.

Temos o objetivo de saber um pouco mais sobre vocé: pai ou mée que teve
uma experiéncia dificil em relacdo a perda de seu(sua) filho(a). Para isto, vamos
utilizar questionarios contendo questdes relacionadas a sua experiéncia com o
adoecimento e a perda de seu filho(a) e, também, informacdes sobre vocé no
momento atual.

O questionario principal foi desenvolvido na Suécia, a partir da experiéncia
de pais enlutados pela perda de um filho por cancer. Inclui questdes e informacdes
sobre varios aspectos do diagnéstico, tratamento, sintomas e cuidados recebidos
nas diferentes fases da doenca, inclusive no periodo terminal e apds o falecimento.
Depois de traduzido, queremos saber se esse questionario é adequado para ser
usado no Brasil, para que possamos usar no atendimento das familias.

Apbs o recebimento desta correspondéncia, vocé sera contatado pelo
telefone por um membro da equipe de pesquisa a fim de confirmar a sua
participacdo. Nesta ocasido, combinaremos com vocé de que maneira gostaria de
responder aos questionarios, ou seja, enviados pelo correio, por telefone,
pessoalmente ou por email. Vale ressaltar que a sua participacdo neste estudo ndo
Ihe trard qualquer custo adicional, pois enviaremos todos 0os documentos sem custo
algum. Nos questionarios ndo ha resposta certa ou errada e pedimos que vocé
preencha da forma que achar melhor. Podem participar desta pesquisa o pai ou a
mé&e ou até ambos.

Estamos a sua disposicdo caso queira entrar em contato para conversar
sobre esta pesquisa.

Atenciosamente,
Dra. Andréa Yamaguchi Kurashima Elizabeth Nunes de Barros

Nucleo de Pediatria
A.C. Camargo Cancer Center - Fundagado Antonio Prudente



Apéndice 4 - Ficha Clinica

Ficha clinica

Pesquisa N°:

Instituicdo onde a crianca foi matriculada:

Nome:

RGH:

Data de nascimento:
Sexo:M () F()
Diagndstico de base:

Data de admissao hospitalar:

Data de inclusdo em cuidados paliativos:

Data do 6bito:

Local do 6bito:

Filiagc&o:
- Pai:

- Mae:

Endereco e telefone:




Anexo 1 - Autorizacdo da autora para adaptacao do questionario To lose a

child em portugués e participacdo como coorientadora

Graduation Program

Att:
Head of the Graduation Program - Fernando Augusto Soares MD, PhD

Subject: Co-supervision of PhD study

I hereby agree to co-supervise the PhD project to be conducted by
Elizabeth Nunes de Barros (PhD student) and Andréa Yamaguchi
Kurashima (Supervisor) entited “THE PARENTS EXPERIENCE OF

LOSING A CHILD TO CANCER".

Sincerely yours,

1 0F e
ULAAS ==y

Ulrika Kreicbergs RN, PhD



Anexo 2 - Cartas de aprovagao dos Comités de Etica em Pesquisa-CEP

Hospital

Comité de Etica em
A.C.Camargo Pesquisa . OEP

Centro de Tratamento, Ensino e Pesquisa em Cancer

Sdo Paulo, 24 de Margo de 2011.

A ;
Dra. Andréa Yamaguchi Kurashima

Ref.: Projeto de Pesquisa n®. 1503/10
“Experiéncia de pais frente a perda de um filho por eincer pedidtrico”.

Os membros do Comité de FEtica em Pesquisa em Seres Humanos da Fundagiio Antonio
Prudente — Hospital do Cancer - A.C. Camargo/SP, em sua ultima reunido de 07/12/2010,
aprovaram a realizagdo do estudo em referéncia (datado de 25 de Outubro de 2010), o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido — versdo para Pais enlutados — fase de entrevista
qualitativa, Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — versio para Pais enlutados — fase de
entrevista quantitativos, Questionario To lose a child, Inventdrio Texas Revisado de Luto —
TRIG, Escala de Rastreamento Populacional para Depressio (CES-D), Inventdrio de Ansiedade
Trago-Estado — IDATE-T e tomaram conhecimento dos seguintes documentos:

> TFolha de Rosto para Pesquisa Envolvendo Seres Humanos;

> Termo de Compromisso do Pesquisador com as Resolu¢des do Conselho Nacional
de Sande;

» Declaragio sobre os dados coletados, publicagdo dos dados e propricdade das
informagdes geradas;

» Declarag@o de Infra-Estrutura e Instalagdes;

» Declaragiio sobre o Plano de Recrutamento dos Sujeitos de Pesquisa, Circunstincias
e Responsaveis pela Obtengio do TCLE;

» Orgamento Financeiro Detalhado;

» Lista de Centros Participantes;

» Autorizagio da autora para adaptagio do questionario “To lose a child” em
portugués e participagdo como co-orientadora;

» E-mail e Declaragdo de Ciéncia ¢ Comprometimento do Nicleo de Oncologia e
Hematologia Pediatrica da Secretaria de Estado de Satude do Distrito Federal;

> E-mail e Declaragio de Ciéncia ¢ Comprometimento do Hospital Sarina Rolim
Caracante — Grupo de Pesquisa e Assisténcia ao Céncer Infantil;

» E-mail de comprometimento do Dr. Joaquim Caetano de Aguirre Neto — Santa Casa
de Misericordia de Belo Horizonte;

¥ Declaragiio de Ciéncia ¢ Comprometimento do Departamento de Pediatria.

Informagdes a respeito do andamento do referido projeto deveriio ser encaminhadas a
assistente do CEP dentro de 6 meses.

\
Atenciosamente,

Prof. Dr. Luiz Paulo Kowalski

Coordenador do Comité de Etica em Pesquisa i

Fundagdo Antonio Prudente - CNPJ/MF N. 60.961.968/0001-06
Rua Prof. Anténio Prudente, 211 - Liberdade — S&o Paula, SP — 01509-200
Telefone: (11) 2189-5000
www.accamargo.org.br



FUNDAGAO PIO XII -
HOSPITAL DE CANCER DE {%,,"W“M me
BARRETOS

Continuagdo do Parecer: 522.731

Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:

Nao

Consideragdes Finais a critério do CEP:

O Comité de Etica em Pesquisa da Fundagao Pio Xl ;, Hospital do Céancer de Barretos ANALISOU as
pendéncias do referido projeto e decidindo que o mesmo encontra-se APROVADO.

Solicitamos que sejam encaminhados ao CEP:

1. Relatdrios semestrais, sendo o primeiro previsto para 05/08/2014.

2. Comunicar toda e qualquer alteragao do Projeto e Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Nestas
circunstancias a inclusdo de participantes deve ser temporariamente interrompida até a aprovagao do
Comité de Etica em Pesquisa.

3. Comunicar imediatamente ao Comité qualquer Evento Adverso Grave ocorrido durante o desenvolvimento
do estudo.

4. Os dados individuais de todas as etapas da pesquisa devem ser mantidos em local seguro por 5 anos,
apos conclus&o da pesquisa, para possivel auditoria dos érgaos competentes.

6. Este projeto esta cadastrado no CEP-HCB sob o numero 761/2013.

BARR?&, 06 de Fevereiro de 2014

/ Assinador por:
Sergio Vicente Serrano
(Coordenador)
Enderego: Rua Antenor Duarte Vilela, 1331
Bairro: Dr. Paulo Prata CEP: 14.784-400
UF: SP Municipio: BARRETOS
Telefone: (17)3321-6600 Fax: (17)3321-6629 E-mail: cep@hcancerbarretos.com.br
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DECLARACAQ

Declaro que o projeto de pesquisa n® 4437 - 14 intitulado “Experiéncia de
pais frente a perda de um filho por cancer pediatrico” apresentado pelo (a)
pesquisador (a) Arli Diniz Oliveira Melo Pedrosa foi APROVADO pelo Comité
de Etica em Pesquisa em Seres humanos do Instituto de Medicina Integral
Prof. Fernando Figueira — IMIP, em 01 de dezembro 2014,

Recife, 03 de dezembro de 2014

P
;

Dr. Jos’e Eu'lallo Cabral Filho

Coordenadar do Comité de Etica
em Pesquisa em Seres Humanos do
Institute de Medicina Integral Prof. Fernando Figuera
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Registro CEP: 003/2013 (Este ndmero deve ser citado nas correspondéncias referentes a este projeto).

Belo Horizonte, 16 de Dezembro de 2013,

llma Sra.
Dra. Andréa Yamaguchi Kurashima
Investigadora Principal

Protocolo: “Experiéncia de Pais Frente 3 Perda de um filho por Cancer Pedistrico”.

Apresentacdo:

Objetiva se padronizar o cuidado com os pais, tendo em vista quest&es culturais, crencas e valores, diante
da dificil experiéncia da perda de um filho por Cancer Pedidtrico.

Comentarios:

Este estudo tem relevancia social, pois ainda n3o se tem noticia de projetos relativos ao trato com o
enlutamento dos pais de filhos que vieram a falecer por Cancer Pediatrico. A metodologia estd bem escrita
e adequada a pesquisa, o TCLE esta escrito de forma clara e de facil compreensdo e todos os demais
documentos foram devidamente submetidos a este CEP.

Os relatérios a respeito do projeto deverdo ser encaminhados ao CEP-SCMBH em um prazo de 6 meses 3
partir deste parecer e quaisquer alteragbes no andamento do mesmo deverdo ser imediatamente
informadas.

Parecer:

Aprovado.

Atenciosamente ‘
N . A‘ Vv\
r. Francisco das Chagds Lima e Silva

Coordenador do CEP



Anexo 3 - To Lose a Child - versao original.

*O Anexo 3 na versdao digital se refere ao questionario original e, por motivos

de direitos autorais, deve ser solicitado a autora do instrumento.



Anexo 4 — Questionario versao traduzida

A perda de um Filho
Um estudo sobre a experiéncia de
perder um filho por Cancer

O estudo esta sendo conduzido no Hospital A.C.Camargo, com colaboracgdo do
Instituto Karolinska e apoio da Fundacéo de Amparo a Pesquisa do Estado de Sao
Paulo (FAPESP)

O questionario € composto por trés partes:
Primeira Parte

Perguntas sobre vocé, seu filho (a) e os cuidados prestados durante o
periodo da doenca:
- O inicio da doenca e como a informacé&o foi dada a vocé e ao seu filho(a).
- O dltimo més antes da morte.
- Conversas sobre a morte.
- Os dias antes da morte, 0 momento da morte e o periodo apos a morte.

Segunda Parte

- Perguntas sobre vocé e os cuidados recebidos ap6s a morte.

Terceira Parte

- Perguntas sobre seu bem-estar atual.
- Questdes gerais.
- Perguntas sobre sua saude atual.



Primeira Parte

Periodo de doenca

Embora possa ser dificil dar uma resposta exata para algumas perguntas, nés
agradeceriamos se vocé tentasse responder da melhor forma possivel.
As guestbes a seguir estdo relacionadas a vocé e a sua situacao

de vida quando seu filho(a) foi diagnosticado com cancer

1. E verdade que vocé perdeu o seu filho(a) por cancer?

() Sim

( ) Nao

2. Qual é o0 seu sexo?

() Masculino

() Feminino

3. Vocé é o pai/mée bioldgico(a) do filho(a) que vocé perdeu pelo cancer?
() Sim

() Néo

4. Quem tinha a guarda do seu filho(a) quando ele(a) ficou doente?

5. Seu filho(a) estava morando com vocé quando ele/ela ficou doente?

() Sim, nés estavamos morando juntos o tempo todo.

() Sim, moravamos juntos na maior parte do tempo (por exemplo, nem todos os
fins de semana).

() Nao, meu filho(a) morava com outra pessoa na maior parte do tempo.

Quem:

() Nao, meu filho(a) tinha outra residéncia.

6. Vocé via o(a) seu filho(a) regularmente durante a doenca?
() Sim
( ) Nao



7. Vocé convivia ou estava envolvido(a) com seu filho(a) durante o Gltimo ano
de suavida?

( )Sim

( ) Nao

Se vocé respondeu nao, vocé pode optar por parar por aqui.
8. Quando o(a) seu filho(a) adoeceu, vocé estava...

() Morando com o(a) pai/méae do seu filho(a).

() Morando com outro(a) parceiro(a).

() Morando sozinho, mantendo um relacionamento.

() Morando sozinho, sem um relacionamento.

9. Quantos filhos vocé tinha quando seu filho(a) adoeceu?
(Inclua o(a) filho(a) que vocé perdeu bem como filhos que ja eram adultos).

- Indicar o numero de filho(a)s que vocé teve com o(a) pai/mae do filho(a)
falecido(a).

- Indicar o nimero de filho(a)s que vocé teve de outro relacionamento.

10. Quantos anos vocé tinha quando seu filho(a) ficou doente com

cancer? anos

11. Qual é adata de nascimento do(a) filho(a) que vocé perdeu? [/
(Més /Ano)

12. Quando o(a) seu filho(a) foi diagnosticado com cancer? __ / (Més
/Ano)

13. No inicio da doenca do(a) seu filho(a), vocé estava ...
) Empregado. Descreva a sua ocupacéo:

) Em licenca maternidade/paternidade.
) Desempregado.

) Estudando.

(
(
(
() Em licengca médica/aposentado.
(
() Exercendo trabalhos do lar (dona de casa).



14. O(a) seu filho(a) tinha ...
) Um tumor cerebral
) Leucemia
) Linfoma
) Osteossarcoma

) Neuroblastoma
) Retinoblastoma
) Outra doenga maligna. Qual:

(
(
(
(
() Rabdomiossarcoma
(
(
(
(

) N&o sei responder

15. Aproximadamente quanto tempo o(a) seu filho(a) teve sintomas antes da
primeira consulta médica?

() Alguns dias

() Poucas semanas

( ) Cerca de um més

() De varios meses a um ano

() Um ano ou mais

16. Aproximadamente, quanto tempo demorou desde a primeira consulta com
um médico até o diagndstico do cancer?

() Alguns dias

() Poucas semanas

() Cerca de um més

() De varios meses a um ano

() Um ano ou mais

17. Circule abaixo, seu grau de ansiedade no ano antes do seu filho(a)

adoecer
0 ------- 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Ansiedade Ansiedade

Nunca Sempre



18. Circule abaixo, seu grau de depressdo no ano antes do seu filho(a)

adoecer

0 -1 2 3 4 5 6 7 8 -------- S 10
Nunca Sempre
Deprimido(a) Deprimido(a)

Seus préprios comentarios:

As perguntas a seguir estao relacionadas a forma com que as informacdes
sobre a doenca foram dadas a vocé e ao seu filho(a).

19. Como vocé recebeu a informacéao de que seu filho(a) tinha cancer?
- Assinale a forma com que vocé recebeu a informagéo e quem estava presente no
momento da comunicacdo
(' ) Nunca recebi essa informacéo
() Durante uma consulta

Assinale quem também estava presente:

( ) Médico ( ) meufilho(a) ( )o(a)pai/mée ( ) outrapessoa
() Pelo telefone
() De outra forma:

20. De que forma seu filho(a) recebeu a informacé&o de que tinha cancer?

- Assinale a forma com que ele/ela recebeu a informacgéo e quem estava presente
no momento da comunicacao

() Ele/ela nunca recebeu essa informagé&o

() Durante uma conversa

() Durante a consulta

() Pelo telefone
() De outra forma:

Quem deu a noticia de que ele(a) tinha cancer?

( )Médico ( )eu ( )o(a)pai/mae ( ) Outro:
Quem estava presente no momento:

( )Médico ( )eu ( )o(a)pai/mae ( )Outro:



21. Houve recaida da doenca?
() Nao, a doenca nunca voltou
() Sim, uma vez

() Sim, varias vezes

() A doenca nunca foi eliminada, mesmo com o tratamento

22. Como vocé recebeu ainformacgado de que a doencga de seu filho(a) tinha
retornado pela primeira vez (primeira recidiva)?
() A doenga nunca voltou
() Durante uma conversa/consulta
Se conversa/consulta, quem também estava presente:

( ) Médico ( ) meufilho(@) ( )o(a)pai/mae ( ) outra pessoa

() Pelo telefone
() De outra forma:

23. Como seu filho(a) recebeu a informacgéo de que a doenga tinha retornado
pela primeira vez (primeira recidiva)?

() A doenca nunca voltou

() Durante uma conversa

() Durante a consulta

() Pelo telefone
() De outra forma:

Quem deu a noticia de que ele(a) tinha recaido?

( )Médico ( )eu ( )o(a)pai/mae ( ) Outro:
Quem estava presente no momento:

( )Médico ( )eu ( )o(a)pai/mae( ) Outro:

24. Na sua opinido, ainformagéo de que a doenca de seu filho(a) tinha
retornado foi dada de uma forma adequada (primeira recidiva)?

() A doenca nunca voltou

() Aforma néo foi adequada

() Aforma foi adequada

() N&o sei responder



25. Como vocé recebeu ainformacao de que a doenca de seu filho(a) ndo
tinha cura?
(' ) Nunca recebi essa informacao
() Durante uma conversa
(' ) Durante uma consulta
Se conversa ou consulta, quem também estava presente:
( )Médico ( )meufilho(@) ( )o(a)pai/mae
() outra pessoa

() Pelo telefone

() De outra forma:

26. Como seu filho(a) recebeu ainformacao de que a doenca ndo tinha cura?
() Ele(ela) nunca recebeu esta informacéo

() Durante uma conversa

() Durante a consulta

() Pelo telefone
() De outra forma:

Quem deu a noticia de que a doenca dele(a) ndo tinha cura?
( )Médico ( )eu ( )o(a)pai/mae ( ) Outro:
Quem estava presente no momento:
( YMédico ( )eu ( )o(a)pai/mae ( ) Outro:

27. Quanto tempo antes da morte do seu filho(a) vocé recebeu a informacao
de que adoenca néo tinha cura?
(' ) Nunca recebi essa informacao

() dia(s) antes de ele/ela morrer
() més(es) antes de ele/ela morrer
() ano(s) antes de ele/ela morrer

28. Na sua opini&o, ainformagéo de que a doenca de seu filho(a) n&o tinha
cura foi dada de uma forma adequada?

() N&o recebi esta informagéo

() Aforma néo foi adequada

() Aforma foi adequada

() N&o sei responder



29. Na sua opinido, vocé foi capaz de entender ainformacado de que a doenca
de seu filho(a) nédo tinha cura?

(' ) Nunca recebi essa informacao

(' ) N&o, de jeito nenhum

() Sim, entendi a informacao

30. O(A) seu filho(a) recebeu um transplante de medula 6ssea?
( ) Nao
() Sim

31. Vocé acha que o servico médico tomou todas as medidas possiveis para
curar seu filho (a)?

( ) Nao

( )Sim

32. Seu filho(a) também foi tratado com outros tipos de medicina alternativa?
( ) Néo
() Sim, usei outro tipo de terapia alternativa

Quem receitou? Qual(is):

33. Vocé teve alguém com quem pudesse compartilhar seus problemas
emocionais durante a doenca de seu filho(a)?

( ) Nao

() Sim, eu compartilhei meus problemas emocionais com alguém

Circule o nimero que se aplica melhor ao quanto vocé compartilhou os seus
problemas emocionais com alguém

0 1 2 -3 4 5 6 7 - 8 ------- 9 oo 10
N&o compartilhei Compatrtilhei
nenhum problema todos os problemas

Se vocé desejar, por favor, descreva abaixo como vocé acha que pacientes e
familiares poderiam receber informagdes de uma maneira adequada:




As perguntas a seguir estéo relacionadas a vocé durante o Gltimo més de vida
de seu filho(a).

34. Vocé teve acesso a apoio psicolégico durante o Gltimo més de vida de seu
filho(a)?

() Sim, uma vez

() Sim, algumas vezes

() Sim, em inUmeras ocasides

() Nunca recebi pois eu néo tinha necessidade de apoio psicolégico

() Nunca recebi pois ndo me ofereceram apoio psicologico

35. Vocé acha que o médico deveria comunicar imediatamente qguando nédo ha
chance de cura?

( ) Nao

( )Sim

Se vocé desejar, por favor, descreva abaixo por que vocé acha que os médicos
devem ou ndo devem comunicar que ndo ha mais esperanca de cura

36. Vocé participou do cuidado de seu filho(a) durante o seu ultimo més de
vida?

(' ) Nao, nunca participei do cuidado do(a) meu filho(a)

() Sim, uma vez

() Sim, algumas vezes

() Sim, em inlUmeras ocasides

() Sim, o tempo todo



37. Vocé sente que carregava um fardo pesado demais de
cuidados/responsabilidades com seu filho(a) durante o Gltimo més de vida?
() Eu néo participei do seu cuidado

() Nao, de forma alguma

() Sim, de certa forma, era um fardo pesado

() Sim, na sua maior parte, era um fardo pesado

() Sim, era totalmente um fardo pesado

38. No ultimo més de vida, vocé conseguiu falar com seu filho(a) sobre o que
considerou ser importante?

(' ) Nao, nunca

() Sim, uma vez

() Sim, algumas vezes

() Sim, em inUmeras ocasides

Seus préprios comentarios:

As perguntas a seguir estéo relacionadas ao seu filho(a) durante

seu Ultimo més de vida.

39. Durante seu ultimo més de vida, a falta de assisténcia resultou em seu
filho(a) sentir dor por um periodo de quatro horas ou mais?

(' ) Nao, nunca

() Sim, uma vez

() Sim, algumas vezes

() Sim, em inlUmeras ocasides

40. Durante seu ultimo més de vida, seu filho(a) teve dor por cerca de quatro
horas ou mais e que ndo pode ser aliviada, apesar das tentativas da equipe?
(' ) Nao, nunca

() Sim, uma vez

() Sim, algumas vezes

() Sim, em inlUmeras ocasides



41. Durante seu ultimo més de vida, seu filho(a) foi capaz de falar ou

comunicar-se de alguma outra forma?

() Nao, de forma alguma
() Sim, até as ultimas horas
() Sim, até os ultimos dias
() Sim, até a ultima semana
() Sim, o tempo todo

42. O(A) seu filho(a) recebeu medicacgao para tratar ansiedade ou depresséao

durante o Gltimo més de vida?

() N&o, nunca houve necessidade
() N&o, ele(a) nunca foi avaliado(a)

() Sim, uma vez
() Sim, algumas vezes
() Sim, em inlUmeras ocasides

43. Indique o quanto seu filho(a) teve acesso aos seguintes itens, através do

servigco médico, durante o ultimo més de vida.

- Assinale com um “x”, a alternativa que vocé considera ser mais correta, - um “x”

em cada item.

Foi disponibilizado atendimento para:

Nao se

aplica

Nenhum

atendimento

Pouco

atendimento

Atendimento

adequado

Alivio da dor

Alivio de outros sintomas fisicos (fora a
dor)

Alivio da ansiedade

Alivio de outros sintomas mentais (fora a

ansiedade)

Informacdes sobre o curso da doenca

Suporte social por Assistente Social

Suporte psicolégico por Psicélogo

Brinquedoterapia

Aconselhamento nutricional




Seus proprios comentarios:

44. Alguns exemplos de situagfes que podem ser problematicas para as

criangas que tém céancer estao listadas abaixo. Vocé percebeu se algum dos

itens abaixo afetou o seu bem estar durante o Ultimo més de vida do seu

filho?

- Assinale com um “x”, a alternativa que vocé considera ser mais correta, - um “x”

em cada item.

O efeito deste sintoma sobre o meu bem-estar foi:

Nao se

aplica

Nenhum

efeito

Pouco

efeito

Efeito

Moderado

Grande

efeito

Dor

Falta de apetite

Ganho de peso

Nausea

Vomito

Dificuldade para engolir

Cansaco fisico

Falta de ar

Paralisia

Ansiedade

Depresséo

Dificuldade para se movimentar

Dificuldade para falar

Sonoléncia (durante o dia)

Dificuldade para dormir por ansiedade

Dificuldade para dormir por dor

Inchaco/edema

Problemas para urinar

Constipacdo/Priséo de ventre




As perguntas a seguir estéo relacionadas a sua avaliacdo sobre os cuidados
prestados durante o ultimo més de vida de seu filho(a).

45. Indique abaixo que tipo de atendimento seu filho(a) recebeu durante seu
altimo més de vida.
Indique sua resposta fazendo um circulo no Sim ou N&o.

Se a resposta for “ Sim”, indicar também a sua avaliacdo, fazendo um circulo no

numero gue reflete melhor a sua opinido sobre o item.

O numero 1 indica que vocé néo esta nada satisfeito com o atendimento
prestado.
O numero 5 indica que vocé esta totalmente satisfeito com o atendimento

prestado.

Tipo de atendimento 0 1 2 3 4 5

Nada satisfeito Totalmente satisfeito

Teve atendimento? Sim / Nao

Departamento de _ -
Se sim, quanto satisfeito?

Pediatria
0 1 2 3 4 5
Teve atendimento? Sim / Nao

Outro hospital Se sim, quanto satisfeito?

0 1 2 3 4 5

Teve atendimento? Sim / Nao

Atendimento domiciliar _ o
Se sim, quanto satisfeito?
(home care)

0 1 2 3 4 5
Em casa, sem Teve atendimento? Sim / Nao
atendimento por Se sim, quanto satisfeito?
profissional de saude 0 1 2 3 4 5

Teve atendimento? Sim / Nao

Qual?

Outro tipo de cuidado

Se sim, quanto satisfeito?
0 1 2 3 4

Seus préprios comentarios:




46. Indique a quantidade de informacédo que vocé recebeu do servico de

salde durante o ultimo més de vida de seu filho(a).

- Assinale com um “x”, a alternativa que vocé considera ser mais correta, - um “x”

em cada item.

A informacéo que recebi foi:

Nenhuma

Incompleta

Adequada

Informacéo sobre a doenca

Informacéo sobre o tratamento

Informag8es sobre como a doenga e o
tratamento afetaria o estado psicoldgico do seu
filho(a)

Informag8es sobre o que vocé deveria fazer em

caso de emergéncia

Informacdes sobre como vocé poderia ajudar no

cuidado de seu filho(a)

Informac6es sobre a quem recorrer para

expressar insatisfagdo com o tratamento médico

Informac8es sobre a quem recorrer para
expressar insatisfacdo com o cuidado de

enfermagem

Informacéo sobre a quem recorrer para apoio

psicolégico

Seus proprios comentarios:




47. Indique a sua opinido sobre o cuidado prestado durante o ultimo més de

vida de seu filho (a).

- Assinale com um “x”, a alternativa que vocé considera ser mais correta, - um “x”

por item.

Nao se
aplica

Nao é
verdade

Em parte
verdade

Totalmente
verdade

O servigo de saude respondeu rapidamente
guando meu filho(a) ou eu precisamos de ajuda

Nosso acesso a um médico era bom

Nosso acesso a um(a) enfermeiro(a) era bom

N&o eram sempre as mesmas pessoas que
cuidavam do meu filho(a) (alta rotatividade da

equipe)

Meu filho(a) conseguiu um leito para internacéo
guando precisou

Eu me senti seguro de que meu filho(a) receberia
socorro imediato quando estava no hospital

Minha familia e eu tivemos a oportunidade de
discutir a situacdo do meu filho(a) com o médico
responsavel

A equipe tomou a iniciativa de me oferecer apoio
e aconselhamento

As vezes, eu sentia que nem tudo estava bem
em relacdo ao cuidado prestado ao meu filho(a)
pelo servico de salude

Eu tinha certeza de que meu filho(a) iria obter
ajuda imediata da equipe, mesmo quando
ele(ela) estava em casa

Eu sentia que a equipe do departamento de
oncologia pediatrica era competente

Eu sentia que as outras equipes médicas que
tratavam do meu filho(a) eram competentes

Meu filho(a) foi exposto(a) a "confusfes” ou a um
servigo desatencioso na enfermaria de oncologia
pediatrica

Meu filho(a) foi exposto(a) a "confusfes” ou a um
servico desatencioso em outra enfermaria

Se vocé acha que seu filho(a) foi exposto(a) a "confusfes" ou a um servico
desatencioso, por favor, fique a vontade em dar mais detalhes:




As questdes a sequir estado relacionadas a sua percepcao da proximidade da
morte de seu filho(a) e possiveis conversas que vocé teve com ele/ela sobre
morte.

48. Quanto tempo antes da morte de seu filho(a), ele/ela ficou restrito na cama
a maior parte do tempo?
() Ele/Ela nunca foi restrito & cama

() Ele/ela ficou restrito a cama no(s) ultimo(s): dias/ semanas/

meses/ anos

(Por favor, circule a alternativa de tempo gue vocé escolheu: dias ou semanas ou

Mmeses ou anos)

49. Quanto tempo antes da morte de seu filho(a), o tratamento curativo foi
encerrado?

( ) Ele/ela nunca foi tratado(a) com a finalidade de curar a doenca

( ) O tratamento curativo nunca foi encerrado

() O tratamento curativo foi encerrado dias/ semanas/ meses/

anos antes dele(a) morrer

(Por favor, circule a alternativa de tempo que vocé escolheu: dias ou semanas ou

meses ou anos)

50. Quando vocé percebeu (racionalmente) que o seu filho(a) ia morrer?
( ) Eu néo percebi até que aconteceu
() Poucas horas antes dele(a) morrer

( ) Eu percebi dias/ semanas/ meses/ anos antes dele(a) morrer

(Por favor, circule a alternativa de tempo gue vocé escolheu: dias ou semanas ou

meses ou anos)

Seus préprios comentarios:




51. Quando vocé sentiu que o seu filho(a) ia morrer?

( ) Eu nédo senti até que aconteceu
( ) Poucas horas antes dele(a) morrer

() Eu senti dias/ semanas/ meses/ anos antes dele(a) morrer

(Por favor, circule a alternativa de tempo que vocé escolheu: dias ou semanas ou

MeSes ou anos)

Seus préprios comentarios:

52. O que fez vocé perceber que seu filho(a) iria morrer?

- Assinale com um “x”, a alternativa que vocé considera ser mais correta, - um “x”

em cada item.

Nao é

verdade

Em parte

verdade

Totalmente

verdade

O médico me disse que meu filho(a) ia morrer

A péssima condicdo de meu filho(a)

Eu apenas senti que iria acontecer

Quando todos os tratamentos curativos foram encerrados

Quando todo o tratamento foi encerrado

Outra coisa me fez perceber:

53. Quando vocé acha que seu filho(a) percebeu que ele/elaia morrer?

() Ele/ela provavelmente nunca percebeu isso

() Poucas horas antes dele(a) morrer

( ) Ele/ela percebeu

dias/ semanas/ meses/ anos antes de

morrer

(Por favor, circule a alternativa de tempo gue vocé escolheu: dias ou semanas ou

MeSses ou anos)




54. Em algum momento durante a doenc¢a do seu filho(a), vocé chegou a
pensar que para ele(a) seria melhor permitir que morresse?

( ) Nao, nunca

( ) Sim, uma vez

() Sim, algumas vezes

( ) Sim, em inlmeras ocasibes

55. Em algum momento durante a doenca do seu filho(a), vocé chegou a
pensar que para todos os envolvidos seria melhor permitir que ele(a)
morresse?

( ) Nao, nunca

() Sim, uma vez

( ) Sim, algumas vezes

( ) Sim, em inlmeras ocasibes

56. Vocé falou com o(a) pai/méae do seu filho(a) sobre a proximidade da
morte?

( ) Nao é relevante, eu nédo tinha contato com o(a) pai/mae do meu filho(a)

( ) Nao, n6s nunca conversamos sobre a proximidade da morte do meu filho(a)
() Sim, uma vez

() Sim, algumas vezes

( ) Sim, em inUmeras ocasibes

57. Alguma vez vocé falou sobre morte com seu/sua filho(a)?
( )Sim ( ) Néo

Vocé gostaria de ter feito isso?

() Sim () Nao

Vocé se arrepende?

()Sim () Nao

58. Com que frequéncia vocé falou sobre morte com seu/sua filho(a) durante o
ultimo més de vida dele(a)?

( ) N6s néo conversamos sobre morte

( ) Em raras ocasifes

( ) Toda semana

( ) Todo dia



59. Quando vocé falou com seu filho(a) sobre a morte, vocé usou a palavra
“morte"?

( ) N6s ndo conversamos sobre morte

( ) Nao, nés ndo usamos a palavra “morte”

( ) Sim, nés usamos a palavra “morte”

60. Vocé usou outras palavras para o termo “morte” quando vocé falou com
seu filho(a) sobre morte?

() N&o é relevante, n6s ndo conversamos sobre morte

() Nao, nés usamos a palavra “morte” nas conversas

() Sim, usamos outra(s) palavra(s) semelhante(s). Qual(is)?

61. Vocé e seu filho(a) se comunicaram sobre a morte usando uma outra
forma que ndo fosse com palavras?
( ) Nao é relevante, nés ndo nos comunicamos sobre morte
()Sim
Se sim, qual? ( ) Estdrias/Contos de fadas.
( ) Desenhos.
() Filmes.
() Musica.
( ) Outras atividades:

Se vocé falou ou se comunicou de qualquer outra forma com seu filho(a)
sobre morte, por favor, sinta-se a vontade para descrever como vocé fez:

62. Em algum momento durante a doenca do seu filho(a), vocé sentiu que
ele/ela estava com medo da morte?

( ) Nao, nunca

() Sim, uma vez

() Sim, em inlmeras vezes



As questdes a seqguir estao relacionadas ao periodo desde a semana anterior
a morte, o momento da morte e o periodo imediatamente ap6s a morte de seu
filho (a).

Na semana anterior:

63. Vocé sabia que seu filho(a) ndo tinha muito tempo de vida?
() Néo
() Sim

64. Algum membro da equipe Ihe disse que seu filho(a) ndo tinha muito tempo
de vida?
( ) Nao
( )Sim

65. Quanto tempo vocé passou com o seu filho(a) na semana anterior a que
ele/ela morreu?
Em média, passei horas por dia e noite com o meu filho(a) na semana

anterior a que ele/ela morreu.
O momento em que seu filho(a) morreu:
66. Onde seu filho(a) morreu?
) Na unidade de terapia intensiva (UTI)
) Na enfermaria de oncologia pediatrica

) Na enfermaria de pediatria geral

) Em outra enfermaria:

(

(

(

() Na enfermaria de adultos
(

( )Emcasa

(

) Em outro lugar:

67. Quando seu filho(a) morreu?
Meu filho(a) morreu em / / (dia/més/ano)




68. Vocé estava presente quando seu filho(a) morreu?
() Sim
( ) Nao

69. Alguma outra pessoa da familia ou amigo estava presente quando seu
filho(a) morreu?

( ) Néo

() Sim. Quem?

70. Algum membro da equipe estava presente quando seu filho(a) morreu?
( ) Nao
() Sim

71. A frase "A morte de meu filho(a) veio como um choque" é aplicavel para
expressar o que vocé sentiu quando seu filho(a) morreu?

() Nao é aplicavel

() Ligeiramente aplicavel

() Em grande parte aplicavel

() Totalmente aplicavel

72. A causa direta da morte do seu filho(a) foi a propria doenga ou
complicacdes do tratamento?

( ) Adoencaem si

() Complica¢Bes do tratamento

() Alguma outra causa:

() Nao sei responder

73. Vocé se despediu do seu filho(a) do jeito que vocé gostaria antes dele/a
morrer?

() N&o, de jeito nenhum

() Sim, de certa forma do jeito que eu gostaria

() Sim, em grande parte do jeito que eu gostaria

() Sim, totalmente do jeito que eu gostaria

Se vocé nédo se despediu antes dele/a morrer, o que lhe impediu?




O periodo imediatamente ap6s o seu filho(a) morrer:

74.Vocé se despediu do seu filho(a) do jeito que vocé gostaria _apds ele/a
morrer?

(' ) N&o, de jeito nenhum

() Sim, de certa forma do jeito que eu gostaria

() Sim, em grande parte do jeito que eu gostaria

() Sim, totalmente do jeito que eu gostaria

Se vocé ndo se despediu apds ele/a morrer, o que lhe impediu?

Seus préprios comentarios:

75. Seu filho(a) alguma vez manifestou o desejo de onde ele(a) gostaria de
passar seus ultimos momentos de vida?

( ) Néo

() Sim

76. O desejo do seu filho(a) de onde ele(a) gostaria de passar seus ultimos
momentos de vida foi satisfeito?

() N&o é relevante, este desejo nunca foi manifestado

() Nao, nao foi satisfeito

() Sim, foi satisfeito

Se o desejo do seu filho(a) de onde ele(a) gostaria de passar seus ultimos
momentos de vida nao foi satisfeito, por favor, fique a vontade em descrever a

causa:

77. Algum membro da equipe fez ou disse alguma coisa relacionada a morte
de seu filho(a) que fez vocé sentir pena, raiva ou magoa até hoje?

() Sim

( ) Nao



78. Vocé acha que alguma coisa saiu errada no modo de lidarem com vocé e
seu filho(a) no momento da morte?

( )Sim

( ) Nao

Se vocé respondeu “Sim” para as perguntas 77 ou 78, gostaria que vocé

descrevesse 0 que aconteceu:;

79. Vocé se arrepende de ndo estar presente quando seu filho(a) morreu?
() N&o se aplica, eu estava presente

() N&o, eu ndo me arrependo

() Sim, me arrependo um pouco

() Sim, me arrependo mais ou menos

() Sim, me arrependo muito

80. Alguém que estava presente quando seu filho(a) morreu descreveu o
momento da morte para vocé?

() Nao se aplica, eu estava presente

() N&o, nédo descreveu

() Sim, descreveu

Segunda Parte
Periodo apds a morte de seu filho(a)
Embora possa ser dificil dar uma resposta exata para algumas perguntas, nés
agradecemos se vocé tentar responder da melhor forma que puder.
As questdes a seqguir estdo relacionadas a vocé, ap6s a morte de seu filho(a).

81. Vocé teve uma ou mais conversas com algum membro da equipe apos a
morte de seu filho(a)?

(' ) N&o, eu néo tive nenhuma conversa

() Sim, eu tive uma ou mais conversas. Quais assuntos foram abordados na

conversa:




82. Com qual membro da equipe vocé conversou ap6s a morte de seu
filho(a)?
- Assinale todas as respostas que se aplicam.

( ) Nao conversei com ninguém

( ) Conversei com o Médico

( ) Conversei com o Enfermeiro

() Conversei com o Psicologo

() Conversei com o Assistente Social

( ) Conversei com outro profissional. Qual:

83. Quanto tempo ap6s a perda de seu filho(a) aconteceu a primeira conversa
com algum membro da equipe?

( ) Nao conversei com nenhum membro da equipe depois que meu filho(a) morreu
( ) A primeira conversa aconteceu dias/ semanas/ meses/ anos depois
que meu filho(a) morreu.

(Por favor, preencha e circule a alternativa de tempo que vocé escolheu: dias ou

semanas ou meses ou anos)

84. Quanto tempo apds a perda de seu filho(a) aconteceu a ultima conversa
com algum membro da equipe?

() Nao conversei com nenhum membro da equipe depois que meu filho(a) morreu
() A dltima conversa aconteceu dias/ semanas/ meses/ anos depois que
meu filho(a) morreu

(Por favor, preencha e circule a alternativa de tempo que vocé escolheu: dias ou

semanas ou meses ou anos)

( ) As conversas ainda estdo acontecendo

85. Quantas vezes vocé conversou com o(a) pai/mae do seu filho(a) sobre a
morte dele(a) durante o 1° ano ap6s a morte?

( ) Nao é relevante, eu nédo tinha contato com o(a) pai/mae do meu filho

() Nunca conversamos

() Conversamos em raras ocasidoes

() Conversamos todo més

( ) Conversamos toda semana

() Conversamos todo dia



86. Existiu alguma questéo, como por exemplo, sobre a doenca do seu
filho(a), cuidados gerais ou morte, que vocé gostaria que a equipe tivesse
respondido e ela ndo o fez?

( ) Nao, nenhuma questéo

( ) Sim, algumas coisas

() Sim, muitas coisas

Se vocé respondeu “Sim”, por favor figue a vontade em explicar o que foi:

87. Durante o 1° ano apds a morte de seu filho(a), vocé teve alguma magoa em
relacdo ao servigo/equipe por ndo terem prestado o cuidado ou tratamento ao
seu filho(a) da forma como deveriam ter feito?

( ) Nunca

( ) Em raras ocasides

( ) Frequentemente

() Sempre

Se vocé teve alguma méagoa, por favor figue a vontade em explicar por que

88. Vocé teve algum sentimento de culpa no 1° ano apés a morte de seu
filho(a)?

( ) Nunca

( ) Em raras ocasides

( ) Frequentemente

() Sempre

Se vocé teve sentimento de culpa, por favor fique a vontade em descrevé-lo:

Perguntas sobre vocé e sua situacao de vida atual

Data atual: __ /[



89. Qual é a sua data de nascimento? _/ /

90. Vocé esta com o(a) mesmo(a) marido/esposa/companheiro(a) que vocé
tinha quando seu filho(a) ficou doente com cancer?

( ) Nao é relevante, eu nédo tinha marido/esposa/companheiro(a) na época

() Sim, eu tenho o(a) mesmo(a) marido/esposa/companheiro(a) agora

( ) N&o, nos nos separamos durante a doenga do meu filho(a)

( ) Nao, nos nos separamos depois da morte do meu filho(a)

91. Vocé esta atualmente ...

() Morando sozinho(a)

( ) Morando com o pai/méae de meu filho(a)
( ) Morando com outro(a) companheiro(a)

( ) Morando com outra(s) pessoa(s). Especifique o parentesco:

92. Quantos filhos vocé teve até hoje? (Inclua o(a) filho(a) que morreu)
Indicar o numero de filhos que vocé teve com o(a) pai/méae de seu filho(a)
falecido(a):

Indicar o numero de filhos que vocé teve em outro(s) relacionamento(s):

93. Vocé esta atualmente ...
- Assinale a resposta que melhor se aplica a vocé.

( ) Empregado(a)? Descreva a sua ocupacao:

( ) Desempregado(a)

() Em licenga por doenga ou aposentado(a)
( ) Somente estudando

( ) Trabalhando em casa

94. Qual é sua escolaridade? (Marque o maior nivel de educacdo que vocé tenha

completado).

( ) N&o tenho nenhuma formacéao/néo estudei

() Ensino fundamental
() Ensino médio
() Ensino superior

( ) Pés-graduacéo



95. Onde vocé nasceu?
Cidade:
Estado:

Pais:

96. Onde vocé mora?
Cidade:
Estado:

97. Em relacao areligido, responda abaixo:
() N&o tenho religido
() Minha religido é:

98. Em relacao areligido, como vocé se considera?
( ) Eu néo sou religioso(a)

() Eu sou um pouco religioso(a)

( ) Eu sou moderadamente religioso(a)

() Eu sou muito religioso(a)

99. Algum outro filho(a) seu morreu?
( ) Néao
() Sim

100. Nos ultimos 10 anos, alguém préoximo a vocé morreu, além do seu
filho(a)?

( ) Nao

() Sim. Quem?

101. Nos ultimos 10 anos, vocé se consultou com um médico por causa de
ansiedade ou depressao?

( ) Nao, nunca

( ) Sim, durante o ano passado

() Sim, no periodo de 2-4 anos atras

( ) Sim, no periodo de 5-10 anos atras



102. Nos ultimos 10 anos, vocé se consultou com um médico por causa de
algum outro problema psicolégico (diferente de ansiedade ou depresséo)?
( ) Nao, nunca

() Sim, durante o ano passado

( ) Sim, no periodo de 2-4 anos atras

( ) Sim, no periodo de 5-10 anos atras

103. Nos ultimos 10 anos, alguma vez foi receitado para vocé, remédio para
ansiedade, depresséo ou algum outro problema psicol6gico?

( ) Nao, nunca

( ) Sim, durante o ano passado

( ) Sim, no periodo de 2-4 anos atras

( ) Sim, no periodo de 5-10 anos atras

104. Nos ultimos 10 anos, alguma vez vocé esteve de licengca médica por
ansiedade, depresséo ou algum outro problema psicolégico?

( ) Nao, nunca

() Sim, durante o ano passado. Por quanto tempo? meses
() Sim, no periodo de 2-4 anos atras. Por quanto tempo? meses
() Sim, no periodo de 5-10 anos atras. Por quanto tempo? meses

Questdes relativas ao seu bem-estar durante o més passado:

Tente avaliar como vocé se sentiu durante o més passado.

105. Durante o0 més passado, como vocé classificaria a sua saude fisica?

Circule o nimero correspondente

*0* - 1 2 3 4 5 6 7 8 9 *10*
Pior saude fisica possivel Melhor saude fisica possivel




106. Durante o0 més passado, como vocé classificaria o seu bem-estar mental?

Circule o nimero correspondente

*0* -mmmme- 1 2 3 4 5 6 7 8 9 *10*
Sem bem-estar mental Melhor bem-estar mental possivel

107. Durante o0 més passado, vocé sentiu ansiedade?

Circule o nimero correspondente

*0* - 1 2 3 4 5 6 7 8 9 *10*
Sem ansiedade Ansiedade constante

108. Durante o0 més passado, vocé sentiu depressédo?

Circule 0 numero correspondente
*0* - 1 2 3 4 5 6 7 - 8 ------- 9 --oee- *10*
Sem depressao Depresséao constante

109. Durante o més passado, vocé teve alguém para conversar sobre os
problemas/preocupacdes que possater tido?

Assinale todas as respostas que se aplicam a voceé.

( ) Nao se aplica, eu nao tive nenhuma necessidade para isso

( ) N&o, eu néao tive ninguém com quem partilhar os meus problemas/preocupacées
( ) Sim, um amigo/alguns amigos

() Sim, um membro da familia

() Sim, um profissional

() Sim, um pai/mae que também perdeu seu filho(a) por cancer

110. Durante o més passado, vocé encontrou dificuldades para adormecer a
noite?

( ) Nao, nunca

() Sim, em raras ocasides

() Sim, regularmente (cerca de 1-2 vezes por semana)

() Sim, muitas vezes (cerca de 3-4 vezes por semana)

( ) Sim, quase todas as noites

() Sim, todas as noites



111. Durante o més passado, vocé alguma vez acordou a noite com ansiedade
ou sentimentos desagradaveis?

( ) Nao, nunca

( ) Sim, em raras ocasifes

() Sim, regularmente (cerca de 1-2 vezes por semana)

() Sim, muitas vezes (cerca de 3-4 vezes por semana)

() Sim, quase todas as noites

( ) Sim, todas as noites

112. Durante 0 més passado, vocé tomou remédios para dormir?
( ) Nao, nunca

( ) Sim, em raras ocasifes

( ) Sim, regularmente (cerca de 1-2 vezes por semana)

() Sim, muitas vezes (cerca de 3-4 vezes por semana)

( ) Sim, quase todas as noites

( ) Sim, todas as noites

113. Durante o més passado, vocé tomou sedativos/tranquilizantes?
( ) N&o, nunca

() Sim, em raras ocasioes

() Sim, regularmente (cerca de 1-2 vezes por semana)

() Sim, muitas vezes (cerca de 3-4 vezes por semana)

( ) Sim, quase todas as noites

() Sim, todas as noites

114. Durante o0 més passado, como vocé classificaria a sua qualidade de vida
geral?
Circule o numero correspondente

0% 1 2 3 4 5 6 y— J— cp— *10*

Pior qualidade de vida possivel Melhor qualidade de vida possivel

Seus préprios comentarios:




115. Abaixo estéo listados alguns exemplos de experiéncias e memarias que

os familiares de pessoas falecidas podem ter. Algum(ns) item(ns) reflete(m) a

sua prépria experiéncia durante a doenca de seu filho(a)?

Descreva também se ainda € uma preocupacdo até hoje.

- Assinale com um “x”, a alternativa que vocé considera ser mais correta, - um “x”

por item.

Isto ndo

aconteceu

Aconteceu
mas nao me
preocupa

nada

Aconteceu e
me preocupa

um pouco

Aconteceu
e me
preocupa

muito

Exposi¢éo a "confusdes” ou a um servigo

desatencioso

Tratamento ruim pela equipe

Informacéo sobre a gravidade da doencga foi dada de

forma infeliz

Ocasido(6es) em que o alivio da dor de meu filho(a)

foi negligenciada

O fato do meu filho(a) ter tido uma dor incontrolavel

Saber muito tarde que meu filho(a) iria morrer

Ninguém préximo a mim ter me dado apoio quando

precisei

N&o ter participado mais do cuidado do meu filho(a)

N&o ter ficado mais com meu filho(a) antes dele(a)

morrer

N&o ter estado presente qguando meu filho(a) morreu

O fato de que meu filho(a) possa ter sofrido no

momento da morte

Pouco ou nenhum contato com a equipe de salde

depois da morte do meu filho(a)




116. Classifique na tabela abaixo, 0 quanto vocé esta satisfeito com sua situacédo de

vida nos aspectos referidos em cada item.

- Escreva para cada situacdo, o numero que vocé considera ser mais aplicavel a vocé - um

ndmero por item.

satisfeito(a)

Totalmente

satisfeito(a)

Casa e situacdo familiar

Habitacdo

Trabalho

Situacdo financeira

Saude

Lazer

Capacidade fisica

Apetite

Estado de humor

Energia

Paciéncia

Autoconfianca

Sono

Sentir-se valorizado(a) fora de casa

Sentir-se valorizado(a) em casa

Relacionamento com outro(a)(s)

filho(a)(s)

Relacionamento com o(a) pai/mée

de seu filho(a)




117. Abaixo, estéo listadas algumas afirmacdes sobre como podem se sentir as
pessoas que estdo na mesma situacao que vocé.
- Para cada afirmacéo, assinale a alternativa que reflete como vocé geralmente se

sente —um “X” por item

N&o, de jeito | Sim, um | Sim,

nenhum pouco muito

Me sinto satisfeito(a)

Eu fico muito cansado(a)

Eu tenho vontade de chorar

Eu gostaria de me sentir tao feliz quanto os outros

parecem ser

Eu ndo dou conta das coisas por que ndo consigo

decidir com rapidez suficiente

Eu me sinto bem descansado(a)

Eu sou "calmo(a) e sereno(a)"

Eu sinto que as minhas dificuldades s6 crescem e eu

ndo consigo lidar com elas

Eu me preocupo muito com coisas que realmente nao

importam

Eu sou feliz

Tenho a tendéncia de levar as coisas muito a sério

Me falta autoconfianca

Eu me sinto seguro(a)

Eu tento evitar lidar com crises e dificuldades

Eu me sinto desanimado(a)

Estou contente

Alguma bobagem ir4 passar pela minha mente e me

perturbara

Eu encaro decepgfes de forma tdo dura que nédo

consigo tird-las da minha cabeca

Eu sou uma pessoa estavel

Eu fico tenso(a) e chateado(a) quando penso nas

minhas preocupacdes e interesses atuais




118. Abaixo estéo listadas algumas afirmacdes sobre como vocé pode ter se sentido ou
se comportado.

Para cada afirmacéo, assinale com que frequéncia vocé se sentiu / se comportou durante a
semana passada — um “x” por item.

Muito Sim, Sim, Sim,
Raramente Poucos Vérias Muitas
dias vezes vezes
N&o mais 1-2 dias 3-4 dias 5-7 dias
que 1ldia

Eu me preocupei com coisas que normalmente nao

me preocupam

Eu tive pouco apetite

Eu néo consegui melhorar o meu desanimo mesmo

com a ajuda dos meus amigos e familiares

Eu senti que eu fui tdo bom/boa como qualquer

outra pessoa

Eu fiquei distraido(a)

Me senti deprimido(a)

Eu senti que tudo gue fiz foi cansativo

Eu me senti esperancoso em relacdo ao futuro

Eu senti que minha vida tem sido um fracasso

Eu senti medo

Meu sono foi inquieto

Eu estava alegre

Eu falei menos do que o habitual

Eu me senti sozinho

As pessoas foram agressivas

Eu aproveitei a vida

Eu tive periodos de choro

Me senti triste

Eu senti que as pessoas ndo gostaram de mim

Eu tive dificuldade para comecar as coisas




119. Vocé acha que sua saude fisica piorou durante os ultimos cinco anos?
( ) Nao, de jeito nenhum

( ) Sim, um pouco

( ) Sim, moderadamente

( ) Sim, muito

120. Vocé acha que sua saude mental piorou durante os ultimos cinco anos?
( ) Nao, de jeito nenhum

( ) Sim, um pouco

( ) Sim, moderadamente

() Sim, muito

121. Vocé sente que resolveu seu luto?
( ) Nao, de jeito nenhum

( ) Sim, um pouco

( ) Sim, em grande parte

( ) Sim, completamente

122. Vocé tem mantido contato com outros pais que também perderam um(a) filho(a) por
cancer?

() Sim

( ) Nao

Se suaresposta for “Sim”, o que este contato significou pra vocé?

Seus préprios comentarios:

123. Liste as trés melhores coisas relacionadas ao tratamento de seu filho(a).




124. Liste as trés piores coisas relacionadas ao tratamento de seu filho(a).

125. Existe alguma coisa, em relagao ao periodo da doenca de seu filho(a) ou a morte,

gue tenha causado maior dificuldade para vocé resolver seu luto?

126. O que vocé acha que ajudou no seu luto ap6s a morte de seu filho(a)?

127. Que conselhos vocé daria a equipe que trata criancas/adolescentes com cancer?

128. Que conselhos vocé daria aos pais que tém filho(a)(s) com cancer?

MUITO OBRIGADA por ter gasto tempo para responder todas as perguntas!
Gostariamos de lembra-lo(a) mais uma vez que o questiondrio é totalmente
anbnimo e, portanto, as informacdes néo irdo identifica-lo(a). Isto também significa
que ndo é possivel adicionar ou alterar suas respostas posteriormente. Por isso,
recomendamos que vocé fagca uma revisdo rapida das respostas do questionario
mais uma vez pra verificar se nao pulou nenhuma questéo.

Vocé tem algum comentario sobre as perguntas ou qualquer outra coisa em relacéo
a pesquisa? Se tiver, por favor, escreva-os na préxima pagina ou telefone. O
namero de telefone é...

Mais uma vez, muito obrigado! Prometemos transmitir o0 conhecimento adquirido a
partir dos questionarios para toda a equipe.

Seus préprios comentarios:




Anexo 5 - Inventario Texas Revisado de Luto (TRIG) FASCHINGBAUER et al.
(1977, 1987) - adaptado por BARROS (2008)

PARTE I: COMPORTAMENTO PASSADO
Pense no momento em que esta pessoa morreu e responda a todos os itens sobre
seus sentimentos e acdes ocorridos naquele periodo, conforme se aplica a vocé depois da

morte desta pessoa. Escolha a melhor resposta, colocando um X na letra correspondente.

A= Completamente verdadeiro
B= Mais verdadeiro que falso
C= Nem verdadeiro nem falso
D= Mais falso que verdadeiro

E= Completamente falso

1. Depois da morte desta pessoa foi dificil conviver com determinadas pessoas.

A B C D E

2. Foi dificil trabalhar bem depois que esta pessoa morreu.

A B C D E

3. Depois da morte desta pessoa, eu perdi o interesse na minha familia, amigos e

atividades fora de casa.

A B C D E

4. Senti grande necessidade de fazer coisas que a pessoa que morreu tinha vontade de

fazer.

A B C D E

5. Depois que esta pessoa morreu, fiquei irritado(a) mais do que de costume sem motivo.

A B C D E

6. Eu néo consegui dar conta das minhas atividades de rotina nos primeiros trés meses

depois da morte desta pessoa.

A B C D E

7. Fiquei bravo(a) porque a pessoa que morreu me abandonou.

A B C D E

8. Foi dificil dormir depois que esta pessoa morreu.

A B C D E




PARTE Il: SENTIMENTOS DO PRESENTE

A partir de agora, responda os itens a seguir, colocando um X na letra

correspondente. Considere como vocé se sente em relacdo a morte desta pessoa,

atualmente. Por favor, ndo olhe as respostas que vocé deu na Parte I.

A= Completamente verdadeiro
B= Mais verdadeiro que falso
C= Nem verdadeiro nem falso
D= Mais falso que verdadeiro

E= Completamente falso

1. Ainda choro quando penso na pessoa que morreu.

A B C D E

2. Ainda fico triste quando penso na pessoa que morreu.

A B C D E

3. Nao consigo aceitar a morte desta pessoa.

A B C D E

4. As vezes sinto muita falta da pessoa que morreu.

A B C D E

5. Ainda hoje é doloroso relembrar da pessoa que morreu.

A B C D E

6. Estou preocupado(a) de tanto que eu penso na pessoa que morreu.

A B C D E

7. Controlo o choro quando penso na pessoa que morreu.

A B C D E




10.

11.

12.

13.

Na minha vida, ninguém vai ocupar o lugar da pessoa que morreu.

A

A

Acho

A

A

N&o consigo

injusto

E

0a que morreu.

B C D
parar de pensar na pess
B C D

gue esta pessoa tenha morrido.

B

C

D

E

Pessoas e coisas ao meu redor ainda me fazem lembrar da pessoa que morreu.

B

C

D

E

Sou incapaz de aceitar a morte desta pessoa.

A

As vezes, ainda sinto vontade de chorar pela pessoa que morreu.

A

B

C

D

E

B

C

D

E




Anexo 6 - Escala de Rastreamento Populacional para Depressao do Centro

de Estudos Epidemioldgicos (CES-D)
RADLOFF (1977)- adaptada por SILVEIRA e JORGE (1998)

Instrugdes: Segue abaixo uma lista de tipos de sentimentos e comportamentos.
Solicitamos que vocé assinale a frequéncia com que tenha se sentido dessa maneira
durante a semana passada

Durante a
maior
parte do
tempo
(de5a7
dias)

Durante Durante
Raramente pouco um tempo

DURANTE A ULTIMA SEMANA : | (menos que| tempo moderado
1 dia) (lou2 (de3a4
dias) dias)

01. Senti-me incomodado com coisas que
habitualmente ndo me incomodam

02. Néo tive vontade de comer, tive pouco
apetite

03. Senti ndo conseguir melhorar meu estado
de &nimo mesmo com a ajuda de familiares e
amigos

04. Senti-me, comparando-me as outras
pessoas, tendo tanto valor quanto a maioria
delas

05. Senti dificuldade em me concentrar no que
estava fazendo

[06. Senti-me deprimido | | | |

07. Senti que tive de fazer esforco para dar
conta das minhas tarefas habituais

|08. Senti-me otimista com relagéo ao futuro | | | |

09. Considerei que a minha vida tinha sido um
fracasso

|10. Senti-me amedrontado

11. Meu sono n&o foi repousante
|12. Estive feliz

|13. Falei menos que o habitual

|
|
|
|
|14. Senti-me sozinho |
|15. As pessoas ndo foram amistosas comigo |
|
|
|
|
|

|16. Aproveitei minha vida

|17. Tive crises de choro

|18. Senti-me triste

|19. Senti que as pessoas ndao gostavam de mim

|20. Néo consegui levar adiante minhas coisas




Anexo 7 - Inventario de Ansiedade Traco-Estado (IDATE-T)

SPIELBERGER et al. (1970) - adaptado por BIAGGIO e NATALICIO (1979)

Leia cada pergunta e faca um circulo em redor do nimero a direita que
melhor indicar como vocé geralmente se sente. Nao gaste muito tempo numa Gnica
afirmacdo, mas tente dar a resposta que mais se aproximar de como vocé se sente
geralmente.

AVALIACAO

Quase sempre ............... 4
Frequentemente ............ 3
AS VEZES ....cocoveveennn 2
Quase nunca ................. 1
Item Descricao
1 Sinto-me bem 1 2 3
2 Canso-me facilmente 1 2 3
3 Tenho vontade de chorar 1 2 3
4 Gostaria de ser tdo feliz quanto os outros parecem ser 1 2 3
5 Perco oportunidades porgue ndo consigo tomar decisfes 1 2 3
6 Sinto-me descansado(a) 1 2 3
7 Sinto-me calmo(a), ponderado e senhor de mim 1 2 3
8 Sinto que as dificuldades estdo se acumulando de tal

forma que néo consigo resolver 1 2 3
9 Preocupo-me demais com as coisas sem importancia 1 2 3
10 Sou feliz 1 2 3
11 Deixo-me afetar muito pelas coisas 1 2 3
12 N&o tenho confiangca em mim mesmo 1 2 3
13 Sinto-me seguro(a) 1 2 3
14 Evito ter que enfrentar crises e problemas 1 2 3
15 Sinto-me deprimido(a) 1 2 3
16 Estou satisfeito(a) 1 2 3

17 As vezes idéias sem importancia me entram na cabeca

e ficam me preocupando 1 2 3
18 Levo os desapontamentos tdo a sério que ndo consigo

tira-los da cabeca 1 2 3
19 Sou uma pessoa estavel 1 2 3
20 Fico tenso e perturbado quando penso em meus

problemas do momento 1 2 3

B T T T S N N

B L LT L U S





