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RESUMO

Barros ENB. Traducédo e validacdo do Texas Revised Inventory of Grief
(TRIG): Aplicagcdo em pais enlutados pela perda de um filho por cancer
pediatrico. Sdo Paulo; 2008. [Dissertacdo de Mestrado-Fundacdo Anténio

Prudente].

Sofrer a perda de uma pessoa significativa € um evento estressante que
permanece para sempre na vida das pessoas. A perda de um filho € um
acontecimento tragico e ilégico para os pais. Muitas variaveis individuais
estdo envolvidas e influenciando o processo da morte e do luto. A adaptacéo
transcultural de um instrumento de medida de luto para o portugués torna-se
um aspecto de grande relevancia. Este estudo teve como objetivos: Traduzir
e adaptar culturalmente o questionario Texas Revised Inventory of Grief
(TRIG) para a lingua portuguesa e validar o questionario TRIG na lingua
portuguesa. Foi realizado um estudo descritivo, de corte transversal. A
casuistica foi composta por pais cujos filhos com diagnéstico de céancer
faleceram no periodo entre 2000 e 2002. Dentre 118 pais enlutados
elegiveis para participar do estudo, nossa casuistica foi composta de 15
participantes. O estudo foi desenvolvido em duas fases: 1. traducédo e
adaptacao transcultural do Texas Revised Inventory of Grief (TRIG) para a
lingua portuguesa e; 2. estudo transversal para avaliagdo do questionério.
Utilizou-se o IDATE-E para verificar a validade concorrente dos escores. O
TRIG foi traduzido e revisado por um painel de juizes, verificando-se que 0s
itens que compdem o instrumento original representam adequadamente as
dimensbes no contexto cultural brasileiro. Os coeficientes Alfa de Cronbach
calculados para os oito itens da Parte | e para os treze da Parte 1l do TRIG
adaptado, foram de 0,787 e 0,879 respectivamente, mostrando que a
consisténcia interna foi boa para este estudo. Na validac&o discriminante, a
comparacao das médias das escalas da Parte Ill do TRIG e, também, em

relacdo ao tipo de morte demonstrou que os familiares que referiram ser



verdadeira a afirmacédo de que “fazem as coisas tdo bem quanto antes da
morte da pessoa”, apresentaram médias menores na Parte Il do TRIG, com
valores de 47,4 e 55,4 (p=0,040) e préximo a significancia estatistica na
Parte |, com médias de 23,0 e 31,0 (p=0,072). A avaliacdo da validade
concorrente demonstrou que nao houve correlacdo estatisticamente
significativa entre o IDATE-E e a Parte | do TRIG (r=0,15; p=0,615), ou entre
o IDATE-E e a Parte Il do TRIG (r=0,13; p=0,648). Também nado se obteve
correlacéo estatisticamente significativa entre a Parte | do TRIG e o tempo
de morte (r=-0,13; p= 0,635) e entre a Parte Il do TRIG e o tempo de morte
(r= -0,03; p= 0,917). A traducdo e a adaptacdo cultural do TRIG foram
realizadas com sucesso e confirmou-se que o TRIG é um instrumento que
foi capaz de discriminar os sentimentos e agdes do enlutado nos momentos
proximos ao falecimento e no momento presente. Este conhecimento é
fundamental para compreendermos melhor os pais em situacdo de luto. Nao
somos capazes de impedir a morte ou trazermos a pessoa amada de volta,
mas podemos ajudar as familias a lutar para enfrentar os desafios
adaptativos do processo de luto, na tentativa de reduzir riscos de morbidade
fisica e psicolégica, de fortalecer vinculos, de reestruturar percepcdes
negativas, enfim de ajudar os pais a se ajustarem e a encontrarem um

sentido para a vida e para a morte.



SUMMARY

Barros ENB. [Texas Revised Inventory of Grief (TRIG) Translation and
validation: assessment in bereaved parents who had lost their child due
to pediatric cancer] Sao Paulo; 2008. [Dissertacdo de Mestrado-Fundacao

Antoénio Prudente].

To lose a significant person in our lives is one of the most stressful life
experiences ever described and its impact may remain forever. The loss of
their own children is an unnatural, tragic and illogic event for parents. Many
individual variables interfere in bereaved parents, affecting their death/grief
process. The cross-cultural adaptation of an inventory of grief due to the
death of a child is of relevance for our culture. Our aims included to adapt
and validate the Texas Revised Inventory of Grief (TRIG) into Portuguese,
examining its reliability and validity. A cross-sectional, descriptive study was
designed. The subjects included parents of children who had being
diagnosed of cancer and died between 2000 and 2002. We identified 118
eligible subjects. Participation among bereaved parents in the study was 15.
The study was carried out in two phases: 1. cross-cultural adaptation of the
Texas Revised Inventory of Grief (TRIG) into Portuguese and; 2. Cross-
sectional study of the reliability and validity of the instrument. The State-Trait
Anxiety Inventory STAI-S questionnaire was used to verify the concurrent
validity. The TRIG was translated and back-translated from American English
into Portuguese. This version was then revised by a panel of judges to
ensure that the items from the original version represented the Brazilian
cultural context dimensions. The Cronbach’s alpha coefficients of the 2 TRIG
scales were 0.787 and 0.879 representing satisfactory internal consistency.
For the discriminating validity, we compare the TRIG (Part Ill) scales means
as well as in terms of expected or unexpected character of death. The
findings showed that parents who agreed with the item I feel that | am now

functioning about as well as | was before the death’, score lower on TRIG-



Part Il (values 47.4 and 55.4/p=0.040). For the TRIG-Part I, they score 23.0
and 31.0/p=0.072. Concurrent validity: there was no significant correlation
between the STAI-S and the two TRIG scales (Part | r=0.13; p=0.635 and
Part 11 r=0.13; p=0.648) nor the time elapsed since death and the two TRIG
scales (Part | r=0.15; p=0.615 and Part Il r=-0.03; p=0.917). The TRIG was
successfully translated and cross-cultural adapted into Portuguese, with a
reliable and valid measure of the grief as well as the original version. It is
able to discriminate feelings and actions of the bereaved parents in the past
(time of death) and the present moment. This knowledge is of fundamental
importance to better understand these parents in grief. We are not able to
avoid death or to bring back a loved one, but we definitely can help bereaved
families to face the adaptive challenges of the grief process in order to
reduce physical and psychological morbidity risks. This may enhance family
bonds, improve negative perceptions and therefore help the parents to cope

with this loss and to find a meaning for life and death.
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1  INTRODUCAO

Nas ultimas duas décadas, as taxas de mortalidade de criancas com
cancer diminuiram significativamente. A melhora nos indices de cura e de
sobrevida tem sido atribuida aos avancos terapéuticos e aos métodos de
diagnéstico precoce (YOUNG et al. 1986; LEVI et al. 1995; RIES et al. 1999).
No entanto, apesar do progresso alcancado na area da oncologia pediatrica,
ainda temos um grupo de pacientes em que ndo é possivel atingir a cura,
sendo primordial nesses casos, a manutencdo da qualidade de vida e a
valorizacéo do tempo que lhes resta (DE CAMARGO e KURASHIMA 2007).

Existem varios tipos de perda, mas, na maioria das culturas
ocidentais, a morte de uma crianca é considerada o evento mais estressante
possivel que pais podem vivenciar, por ser um acontecimento
completamente fora de lugar no ciclo vital (JAMES e JOHNSON 1997). A
perda de um filho desafia o papel evolutivo dos pais como “protetores”,
podendo resultar em sentimentos de desespero, isolamento e culpa
(OPPENHEIM 2004).

A morte de uma crianca, seja por trauma ou doenca, gera um grande
impacto e provoca mudancas imediatas e em longo prazo na vida e na
saude dos pais e familiares (HINDS et al. 2005). Os pais relatam fazer um
grande esforco para se ajustar a perda durante toda sua vida, tornando-se
uma populacdo com elevado risco de reacdes de luto prolongado e de um

luto complicado (HIMELSTEIN et al. 2004).



Ao longo das duas Ultimas décadas, pesquisadores que enfocam o
campo da tanatologia (estudo da morte e do morrer) tém apresentado
achados relevantes e instrumentos para mensurar a intensidade das
respostas de luto (STROEBE et al. 2005). Embora esses instrumentos néo
supram todos os aspectos envolvidos na situacdo de luto, ainda assim eles
sao uteis, por fornecerem um perfil da resposta geral do enlutado apds a
perda associada a morte, cujos dados podem ser usados em clinica e em
pesquisas futuras, para estudar diversas populacdes de enlutados e os
fatores de risco comparativos na trajetéria do luto.

Apesar de ser crescente 0 niumero de pesquisas sobre perda e luto,
ainda ha caréncia de estudos controlados especificos sobre morte e luto
ocorridos no contexto da oncologia pediatrica. Os desafios éticos e
metodoldgicos podem explicar o limitado niamero de pesquisas nessa area
(BREYER et al. 2006).

A maioria das teorias atuais conceitua o luto como um processo fluido
e dinamico, desenfatizando a idéia de estagios fixos pelos quais o enlutado
vai passando até a sua total recuperacdo (PARKES 1998; STROEBE e
SCHUT 1999; STROEBE et al. 2005).

O pesar para os pais que perderam o filho permanece por toda a vida.
Eles ndo se restabelecem da perda do filho, eles, aprendem a ajustar a
perda em suas vidas (HIMELSTEIN et al. 2004). Com o passar do tempo,
eles vao reassumindo suas funcbes diarias, estabelecendo novos
relacionamentos e retomando o prazer pela vida. Esses sao sinais de

diminuicdo da intensidade das reacoes de luto (KREICBERGS et al. 2004b).



WOLFE et al. (2000a) relataram que a forma como a crianga morre
influencia diretamente a capacidade dos pais para continuarem suas vidas e
funcdes, especialmente, se eles acreditam que a crianca morreu sofrendo.
Estes resultados refletem a necessidade de um cuidado multidisciplinar
direcionado as reais necessidades do paciente e de sua familia, de acordo
com o seu ponto de vista sobre qualidade de vida. Os pais, além da
sobrecarga emocional que vivenciam pela iminéncia da perda do filho,
também ficam expostos ao prolongado sofrimento fisico e emocional da
crianca no periodo de fim de vida.

Estudo populacional realizado com pais que perderam um filho indica
que o estresse psicoldgico decorrente desta morte pode afetar a saude dos
pais de diversas maneiras, tais como aumento global de mortalidade em
maes e um leve aumento de mortalidade antecipada em pais, devido a
causas nao naturais (LI et al. 2003). Outro estudo populacional demonstrou
que as complicacbes psicolégicas podem interferir imensamente na vida e
no bem-estar dos pais e familiares da crianca, sendo que estes pais
apresentaram um risco aumentado para quadros de ansiedade e depresséo
nos primeiros 4-6 anos apos o obito do filho, embora esses niveis diminuam
transcorridos 7-9 anos apos a perda da crianca (KREICBERGS et al. 2004b).

Isto pode indicar que os pais necessitem de acompanhamento por um
periodo mais longo que o indicado pela Sociedade Internacional de
Oncologia Pediatrica (SIOP), que sugere dois anos de seguimento aos pais
enlutados. No entanto, € importante identificar os casos em que ha a

necessidade de se prolongar os acompanhamentos. KREICBERGS et al.



(2007) referem que a maioria dos pais que recebem suporte psicolégico ao
longo da trajetoria da doenca e, especialmente, no ultimo més de vida do
filho trabalham melhor o seu luto.

Os profissionais de cuidados a saude tém pouca vivéncia em cuidar
de criancas em fim de vida, simplesmente porque esse evento ocorre em
menor propor¢cao (RUSSO e WONG 2005).

O plano de cuidado ao enlutado deve comecar quando 0s servigcos de
cuidados paliativos séo introduzidos, ao invés de inicia-lo depois da morte da
crianca (KISSANE et al. 2006). Quando os pais tém a oportunidade de
discutir a condicdo do filho com a equipe e dividir a sobrecarga emocional
dessa dolorosa vivéncia, isto podera facilitar o seu processo de luto em
longo prazo.

Um elemento chave no enfoque da saude é o desenvolvimento de
ferramentas que possam auxiliar na identificacdo dos individuos sob risco
para uma resposta de luto complicado (JORDAN et al. 2005).

Percebe-se, portanto, uma necessidade de se utilizar instrumentos de
avaliacao do luto também na nossa populacéo brasileira, em especial, para
avaliacdo de pais que perderam seus filhos, visto a magnitude desta
experiéncia e seu impacto em longo prazo. O presente estudo visa traduzir e
validar um instrumento para este fim, oferecendo aos profissionais de saude,
mais uma ferramenta para ampliacdo do atendimento oferecido aos

enlutados.
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OBJETIVOS

Traduzir e adaptar culturalmente o questionario Texas Revised
Inventory of Grief (TRIG) para a lingua portuguesa.

Validar o questionario TRIG na lingua portuguesa.



REVISAO DA LITERATURA




3 REVISAO DA LITERATURA

3.1 CANCER INFANTIL

Nos ultimos 30 anos observa-se grandes avancos cientificos e
tecnoldgicos que incluem a criacdo de centros especializados em oncologia
pediatrica, bem como os estudos dos grupos cooperativos, elevando a
sobrevida global da crianca e do adolescente portadores de cancer de 10%
a taxas maiores que 70% (SMITH e RIES 2002).

O cancer infantil, hoje considerado uma doenca potencialmente
curavel, requer da equipe interdisciplinar uma constante preocupac¢ao com o
tratamento utilizado e, também, com a prevencdo de seqielas e a
reintegracdo adequada do paciente na sociedade.

A melhora dos indices de cura e de sobrevida tem sido atribuida aos
avancos terapéuticos e aos métodos de diagndstico precoce. A mortalidade
das criancas acometidas pelo cancer apresentou um declinio importante a
partir de 1960, em regides mais desenvolvidas (LEVI et al. 1992). No nosso
meio, houve importante decréscimo na porcentagem de mortalidade. Um
estudo realizado em um hospital de referéncia em oncologia da cidade de
Séo Paulo, demonstrou que a probabilidade de sobrevida acumulada passou

de 23% (1975-1979) para 63% (1995-1999) (DE CAMARGO 2003).
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O diagndéstico de cancer na infancia é uma experiéncia devastadora,
que produz tensdo emocional e desafia a capacidade de enfretamento da
crianca, da sua familia e da equipe de profissionais (YATES 1999).

O impacto do diagnéstico é imediato e atinge todos os membros da
familia, provocando vérias reacdes emocionais e elevando o nivel de
estresse pratico e emocional de todos os que participam do processo do
adoecer (HARDING 2000). Eles passam a lidar com situacdes até entéao
desconhecidas, que exigem uma mobilizacdo rapida na tentativa de
administrar essa crise. O medo torna-se um sentimento inseparavel, com
davidas geradas pela falta de conhecimento, pelas intercorréncias que estao
associadas aos tratamentos, assim como pelos prejuizos advindos das
mudancas diarias que tém que fazer em suas vidas (MEITAR 2004).

Vérias fases estdo envolvidas no processo de tratamento do cancer
infantil. A primeira tem inicio com o diagndéstico e se estende ao longo do
tratamento, cuja intencdo € quase sempre curativa. Essa fase termina
quando se completa a terapia e, dessa forma, 0 sobrevivente,
presumidamente curado, passa a ser acompanhado. No caso de ocorrer
uma ou mais recaidas, as terapéuticas podem ser intensificadas, ainda com
objetivo de cura. No entanto, se a doenca progredir na vigéncia dessa
terapia adicional, torna-se necessario decidir por cessar a terapia curativa e
dar énfase para a paliativa (STEVENS 2004).

Considerando as condi¢Oes fisicas e cognitivas associadas a idade
precoce, os pais que tém um filho com uma doenca ameacando a sua vida

devem ser alvos de maior atencéo por parte dos profissionais da saude. Os
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pais desempenham um papel central na trajetoria do cancer infantil, cujos
comportamentos podem interferir no nivel de sofrimento da crianca. 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 acdes que minimizem o potencial das respostas negativas
ao longo do adoecer (TOWNLEY e WELTON 2000).

Segundo referido por NOLL e KAZAK (2004), a avaliacdo psicossocial
como rotina € necessaria para monitorar o enfrentamento e o ajustamento
das maes e dos pais ao longo da trajetdria do cancer, devido ao estresse de
ter um filho com uma doenca ameacando sua vida. A maioria deles relata
sintomas de ansiedade, humor depressivo, disturbios do sono e somaticos, e
problemas de relacionamentos interpessoais. De um modo geral, os pais e
as maes tém reacOes semelhantes, embora possam expressar o sofrimento
de maneiras diferentes.

FELDER-PUIG et al. (2004) também ressaltam a importancia das
intervencdes psicossociais visando a dar assisténcia individual ao paciente,
aos pais e familiares, que possibilitem melhorar o enfrentamento e o

ajustamento as diversas situacdes associadas ao cancer na infancia,

inclusive no periodo de luto.

3.1.1 Aspectos Clinicos e de Tratamento
O cancer pediatrico é a segunda causa de 0Obito entre 0 e 14 anos,
logo apds por acidentes, nos paises desenvolvidos (LITTLE 1999).

Destacando-se como a mais importante causa de Obito, o que talvez, se



12

deva as atuais politicas de prevencdo em outras doencas infantis nos paises
em desenvolvimento. Segundo dados do Ministério da Saude, em 1999, o
cancer representa a quinta causa de 0Obito em individuos de 1 a 19 anos no
Brasil.

E estudado separadamente dos canceres de adulto, pois apresenta
diferencas importantes em relacdo ao local primario acometido, a origem
histoldgica e ao comportamento clinico (MARSDEN 1988). Ocorre um caso
de cancer em cada 7 mil criancas de 0 a 14 anos nos Estados Unidos, com
ligeiro predominio do sexo masculino e da raca branca.

Além da sobrevida livre de doenca, outros resultados que refletem o
impacto do tratamento no paciente e sua familia, também, devem ser
avaliados, tais como funcionamento fisico, psicolégico e social durante o
tratamento, ao final da terapia antineoplasica e, para alguns, na fase terminal
de sua doenca.

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. E realizado cada dia
mais racionalmente e menos de forma empirica. Conhecendo o metabolismo
da crianca, a biologia tumoral e as abordagens terapéuticas, diversos
especialistas passaram a trabalhar em regime de cooperacéo,
desenvolvendo protocolos terapéuticos integrados, realizados em
instituicbes especializadas com todas as armas disponiveis, atingindo o
objetivo de curar a crianga com cancer, até mesmo com a doenca

disseminada.
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Os tratamentos atuais da criangca com cancer apresentam dois
grandes objetivos: aumentar as taxas de sobrevida, minimizando os efeitos
tardios do tratamento e reintegrar a crianca ou adolescente na sociedade
com qualidade de vida (DE CAMARGO e KURASHIMA 2007).

A quimioterapia € a arma fundamental utilizada na grande maioria
dos tratamentos dos diversos tumores. O sucesso terapéutico depende do
controle local e sistémico da doenca. O tratamento de suporte dos efeitos
colaterais é indispensavel.

A terapéutica contra o cancer nao € simples, pois envolve, além dos
recursos técnico-cientificos, socioeconémicos, culturais e profissionais, a

participacéo ativa do proprio paciente e de sua familia.

3.1.2 Impacto do Cancer no Paciente e na Familia

A crianca 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 doenca. A familia consiste
naturalmente, em primeiro lugar, pelos pais; inclui, também, os irméos, os
avos e a familia extensa, dependendo do envolvimento com o tratamento da
crianca doente.

A familia € um tipo especial de sistema com estrutura, padroes e
propriedades que organizam a estabilidade e a mudanca. Uma doenca
grave e possivelmente fatal interfere na dinamica do sistema familiar,
causando mudancas inevitaveis na organizacdo e nas relacdes internas e

externas da familia (ROMANO 1997; HARDING 2000).
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O cancer infantil introduz uma crise para o paciente e sua familia
enquanto unidade, provocando rupturas com as quais todos 0s seus
membros tém de lidar. A vida normal cessa, os planos e as atividades da
familia sdo interrompidos, e tudo passa a ser planejado em funcdo da
crianca (MEITAR 2004).

Os pais sédo os cuidadores primarios, seja no hospital ou em
domicilio, como também, séo 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 esperanca e otimismo, que se
alternam com periodos de desespero e medo.

Do ponto de vista psicoldgico, a familia deve ser considerada como
um paciente, ou como um paciente de segunda ordem, pela reciprocidade
de sofrimento e pelo estresse prolongado a que ficam expostos
(LEDERBERG 1998). Em funcédo disso, a assisténcia psicoldgica deve ser
voltada a todos os seus integrantes, o que significa cuidar da crianca 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
crianca, podera interferir na satisfacdo das suas necessidades (KREITLER e
KRIVOY 2004). A avaliacdo psicossocial como um processo continuo e o
suporte psicolégico ao paciente e sua familia, especialmente, durante o
periodo de cuidados terminais, permite que se tenha um perfil de como eles

estdo lidando com as diversas situacdes impostas pela doenca.
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A equipe precisa ser habilidosa e cautelosa ao informar os pais sobre
a evolucdo da doenca, para nao construir falsas esperancas, e, também,
nao destrui-las totalmente. O papel dessa equipe envolve dar assisténcia e
suporte, ajudar no que for necessario e fortalecer a familia para que
encontre suas proprias estratégias de enfrentar a situacao.

Na maioria das vezes, 0s pais negam a verdade sobre a condicédo de
seu filho, como um mecanismo de defesa utilizado para suportar a dolorosa
situacdo de ter um filho com prognostico fechado (COOK 2000). Estar
constantemente ao lado deles, envolvé-los em discussfes, dar respostas
consistentes e apropriadas as suas questbes sao medidas de apoio que
possibilitam a aceitacdo gradual da situacao.

Estudos tém reconhecido o forte impacto que o regime de tratamento
intensivo do cancer infantil causa no funcionamento e ajustamento da familia
que presta assisténcia domiciliar (KEEGAN-WELLS et al. 2002). No entanto,
poucos abordam quais sdo as demandas associadas as funcdes diarias, o
tempo que é exigido disponibilizar e as dificuldades com as quais os pais se
deparam.

E muito freqiiente que o paciente com cancer avancado esteja mais
debilitado em funcdo da progressdo da doenca, embora ndo necessite de
hospitalizacdo, ficando a cargo da familia, administrar as suas dores e
outros sintomas na tentativa de manter seu conforto (SIEGEL et al. 1991).

Para conciliar os cuidados fornecidos a crianca doente, os pais
precisam fazer uma série de reestruturacdes na vida familiar e assumem as

diversas dimensdes que envolvem o cuidar, como sendo de
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responsabilidade basicamente sua (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.

As multiplas atribuicdes do cuidar envolvem preocupacdes em manter
o conforto fisico e emocional do paciente, vigiar equipamentos, administrar
financas, fazer os trabalhos de casa, prover meios de transporte, monitorar o
status clinico do paciente (GIVEN et al. 2001). Uma tensdo crescente €
provocada nas pessoas que prestam esses cuidados, pela carga emocional
e pelo continuo acréscimo de novas tarefas que se acumulam ao longo do
tempo, apresentando, assim, maior risco para um esgotamento fisico e
emocional (ROLLAND 1995).

As maes de criancas com doenca cronica relatam que a
responsabilidade em administrar sintomas e efeitos colaterais, dar apoio
emocional a crianca doente, aos outros filhos e ao cbnjuge, € funcao diaria e
consome tempo integral, resultando em exaustdo pela sobrecarga
vivenciada (KEEGAN-WELLS et al. 2002).

Os pais, a0 mesmo tempo em que estdo focados na doenca e no
tratamento do filho, precisam continuar a vida e o viver. Os irmaos da
crianca doente, também, enfrentam o0 mesmo dilema.

Durante a trajetoria 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
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doente limita a capacidade dos pais para atender e dar apoio as
necessidades dos filhos saudaveis (SPINETTA et al. 1999).

Os irmaos vivenciam sentimentos de isolamento e abandono, porque
seus pais estao, necessariamente, indo e vindo do hospital para casa e, com
isso, é preciso que eles sejam deixados sob os cuidados de outros
familiares, ou, até mesmo, que eles se mudem para a casa deles.

Além disso, os irmaos do paciente precisam adaptar-se as rapidas
mudancas que ocorrem na dinadmica da familia e lidar com sentimentos
conflitantes de raiva e culpa, ciimes e solidao, relacionados a doenca de
seu irm&o. E necessario que mantenham um continuo senso de normalidade
na escola e nas demais atividades de rotina.

Embora a doenca 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 mudancas fisicas, como,
por exemplo, amputacédo, perda do cabelo, da autonomia sdo extremamente
assustadoras para uma crianca testemunhar.

O confronto com o céancer infantil pode gerar profundas implicacdes
emocionais nos irmados da crianca doente e desencadear sentimentos
negativos de vergonha e culpa por serem saudaveis; por acharem que
podem ter causado a doenca; por medo de tornarem-se doentes; e pela
incerteza em relacdo ao futuro. Muitas vezes, eles negam o direito de
queixar-se e reprimem esses sentimentos, que poderdo atormenta-los e
aumentar sua angustia, especialmente, quando intensificados pelo medo da

morte do irméo (SPINETTA et al. 1999; HOUTZAGER et al. 2005).



18

O sofrimento do irmédo pode ser expresso paradoxalmente, e uns
evitam permanecer ao lado do irmdo doente ou, até mesmo, se recusam
estar presente, podendo ser falsamente acusados de egoistas, 0 que 0s
isola ainda mais. Outros, ao contrario, permanecem a maior parte do tempo
vigiando o irméo doente. Eles podem tentar ser perfeitos como um anjo e
tornarem-se excessivamente obedientes, sacrificarem seus interesses
escolares, de lazer e, principalmente, suas atividades sociais, para poupar
seus pais de mais preocupacdes, ou ainda, por ndo se permitirem
divertimento, enquanto seus pais e seu irmao estao sofrendo. Ha aqueles
que ficam rebeldes, fazem birras e passam a se comportar mal, tanto em
casa como na escola.

Alguns fatores relevantes que podem influenciar na adaptacdo dos
irmaos séo: comunicacdo aberta e honesta na familia; envolvimento dos
irmaos no processo da doenca e nos cuidados a crianca doente; informacéo
adequada sobre a doenca e o tratamento (HOUTZAGER et al. 1999). No
entanto, ao dar as informacfes a respeito do diagndstico, do tratamento e
prognoéstico, é preciso levar em consideracdo a capacidade cognitiva,
emocional e social da crianca ou adolescente.

E fundamental que, desde o inicio da trajetéria em cuidados paliativos,
no periodo terminal e apds o Obito, os membros da equipe estimulem os pais
para que incluam os outros filhos em discussdes sobre a doenca do irméo,
bem como os mantenham informados de maneira apropriada com a sua
idade, respeitando sempre a intensidade em que eles desejam participar

(SPINETTA et al. 1999).



19

Tendo em vista a magnitude dessa vivéncia, as intervencdes
psicolégicas de suporte aos irmdos devem ser consideradas como um
aspecto essencial no cuidado total ao paciente e sua familia. E preciso
avaliar o seu entendimento ante o adoecer, dar oportunidade para que eles
expressem seus medos, suas fantasias, expectativas e necessidades e,
especialmente, suas preocupacdes em relacdo a morte.

Os irméos devem ter a chance de estar envolvidos ativamente nos
cuidados ao paciente, inclusive de ir visitd-lo no hospital, caso ele esteja
internado. Na tentativa de proteger os outros filhos, muitas vezes, os pais 0s
excluem da fase terminal, o que pode levar ao desenvolvimento de sérios
problemas posteriores de ajustamento (HOUTZAGER et al. 2004).

Pesquisas de HILDEN et al. (2000) e HINDS et al. (2005) indicam a
importancia de se preparar a crianca ou 0 adolescente para a morte do
irmao. Ressaltam que eles tém habilidade para compreender tal informacéo
e que, de fato, essa preparacdo para a morte € um fator crucial que ira

facilitar o periodo de luto e o ajustamento dessas criancas.

3.2 TRATAMENTO PALIATIVO

Apesar do enorme progresso alcancado em oncologia pediatrica,
ainda ha um grupo de pacientes que ndo é possivel atingirem a cura, sendo
primordial, nesses casos, a manutencdo da qualidade de vida e a
valorizacédo do tempo que lhes resta. A importancia dos cuidados paliativos

para as criangas fora de possibilidades terapéuticas curativas reflete um
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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 crianca de maneira
holistica e estar atentos aos 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. 2007).

Nas ultimas décadas, tem sido crescente a preocupagdo com a
qualidade desses cuidados prestados aos pacientes, que ndo conseguem
mais obter a cura da doenca, quais sdo as circunstancias envolvidas com a
morte de uma crianca, € 0 modo como esse processo € vivenciado por ela,
por seus familiares e equipe médica.

A atuacdo em cuidados paliativos pediatricos requer o envolvimento
de uma equipe multidisciplinar, que tenha objetivos comuns e mdutua
aceitacdo da impossibilidade de cura da crianca e de sua inevitavel morte.
Sem esse entendimento e muatua concordancia, a familia podera receber
dupla mensagem sobre a decisdo definitiva, podendo gerar prejuizos a
crianca e comprometer a relacdo com a equipe (CURNICK e HARRIS 2000).

Segundo WOLFE et al. (2004) os cuidados paliativos devem ser
integrados ao longo de toda a trajetéria do cancer, seja o resultado previsto
a cura, uma doenca crénica ou a morte.

Cuidados paliativos € parte essencial da trajetéria do cancer infantil.

No entanto, pouco € conhecido sobre esse cuidar e os fatores que estao
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relacionados a fase paliativa, o que pode interferir no sofrimento psicolégico
do enlutado, numa perspectiva em longo prazo (KREICBERGS et al. 2005).

O processo de transicdo da fase curativa para a paliativa € marcada
pela mudanca no foco do tratamento. A énfase passa a ser alivio da dor e 0
controle de sintomas fisicos e psiquicos, visando a dar conforto e melhor
qualidade de vida para a crianga com cancer avangado.

Conforme enfatiza o Comité Psicossocial da SIOP, o que leva um
meédico a mudar do tratamento curativo para o paliativo € o fato da crianca
nao poder ser tratada com sucesso pelas terapias disponiveis e requerer
terapias especificas, identificadas como paliativas (MASERA et al. 1999).

Esse periodo de transicdo, para algumas criancas, € curto e bem
definido, porém, para outras, pode permanecer por varios meses, ou até
mesmo se prolongar por mais de um ano. Qualquer que seja a jornada em
cuidados paliativos, e principalmente na fase terminal da doenca, € sempre
possivel intensificar medidas de suporte para o paciente e sua familia
(BEARDSMORE e FITZMAURICE 2002).

Nessa fase, os pais se confrontam com varios dilemas e desafios,
entre eles, a dolorosa realidade do avanco da doenca, onde a esperanca da
cura parece ndo ser mais possivel. Mesmo reconhecendo que na fase
terminal o mais apropriado é que a crianga receba cuidados paliativos, ainda
assim, é muito dificil para os pais determinarem quando as terapias curativas
devem ser recusadas. Esse é um periodo de intenso sofrimento, com muitas
davidas e conflitos, pois os pais sentem obrigacdo, para com a crianca, de

continuar o tratamento até o fim. E uma fase delicada por ser propicia ao
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desencadeamento de mas interpretacdes e dificuldades de comunicacéo
(WHITTAM 1993).

As recomendacdes da Sociedade Internacional de Oncologia
Pediatrica (SIOP) enfatizam o controle da dor em cuidados paliativos
pediatricos, a fim de proporcionar a crianca a melhor qualidade de vida
possivel. Além do alivio da dor e de outros sintomas beneficiar a crianca,
podera, também, interferir positivamente no resultado do processo de luto
dos pais (MASERA et al. 1999).

Cuidados paliativos destinados as criangas com cancer avancado,
requer o estabelecimento de uma comunicacdo aberta e continua entre os
membros da equipe interdisciplinar, a crianca e a familia. WOLFE et al.
(2000b), demonstraram que existe uma discrepancia significativa do
entendimento entre os médicos e os pais, do ultimo prognostico da crianca.
O estudo relata que os pais reconhecem que o filho realmente ndo tem mais
chance de cura, somente mais de trés meses apos o0 oncologista. O
reconhecimento deste prognoéstico pelos médicos e pais, esta associado
com uma énfase maior na direcdo do tratamento, com diminuicdo do
sofrimento e uma maior integracéo dos cuidados paliativos.

A percepcao dos pais sobre a qualidade dos cuidados prestados na
fase final de vida pode estar associada a comunicacdo estabelecida entre
eles e a equipe médica (MACK et al. 2005). O estudo demonstrou que, 0s
pais que apresentaram maior satisfacdo com a qualidade dos cuidados
prestados pelos oncologistas, foram o0s que sentiram ter recebido

informacOes claras sobre o que deveriam esperar durante o periodo
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terminal, quando as noticias eram dadas com cuidado e sensibilidade e
guando os médicos se comunicavam de maneira apropriada com a crianca.

A comunicacdo especialmente quando proximo ao fim da vida, foi
também foco de uma pesquisa recente (KREICBERGS et al. 2004c). Esse
estudo avaliou 449 pais que tinham perdido um filho devido ao cancer.
Desses, 429 responderam se haviam ou ndo conversado com a crianca
sobre sua morte. Nenhum dos 147 pais que disseram ter falado com a
crianca sobre a morte se arrependeram por ter feito isso e achavam que a
crianca estava ciente da proximidade da morte. Entre os 258 pais que néo
falaram com a crianca sobre a morte, 189 estavam satisfeitos com a sua
deciséo, e 69 se arrependeram por nao ter falado com a crianca.

Esses achados poderao fornecer diretrizes para que a equipe médica
possa auxiliar os pais que estdo diante de uma das situacfes mais dificeis
com as quais podem se deparar, que € a morte de um filho (WOLFE 2005).

Identificar as caracteristicas associadas a morte na infancia pode
contribuir para que os profissionais da saude desenvolvam intervencdes
efetivas no contexto de cuidados paliativos, que visem a uma assisténcia
com qualidade, buscando atender as necessidades e as prioridades da

crianca, em fase final de vida, e de sua familia (HIMELSTEIN et al. 2004).

3.3 LUTO

Luto € um fendmeno emocional complexo que ocorre apos a perda de

uma pessoa significativa. E um processo individual, que varia de pessoa
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para pessoa, de momento para momento, e abrange multiplas facetas do ser
enlutado (SHUCHTER e ZISOOK 1993).

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 luto é
reservado para a perda de uma pessoa amada. Embora a maioria das
pessoas consiga administrar as reacoes 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 luto € uma resposta multidimensional a perda, que compreende
diversas manifestacdes. De acordo com BREYER et al. (2006), os sintomas
biopsicossociais do luto agudo podem ser classificados em:

. emocionais/afetivos: raiva, desespero, ansiedade, depressao, culpa,

solidao, falta de iniciativa, paralisacdo, perda do interesse pela vida;

. fisicos: alteracdo do apetite, disturbios do sono, fraqueza, perda de
energia, queixas somaticas, susceptibilidade para adoecer;

. cognitivos: descrenca, desorientacdo, confusdo, problemas de
memoria e concentragdo, preocupa¢do com o morto, desamparo,
alucinacdes, auto-censura, senso de falta de realidade;

. comportamentais: agitacdo, choro, fadiga, isolamento social, super-

vigilancia.
Esses sintomas estdo presentes na maioria das pessoas que perdem

um ente significativo e, em geral, sdo caracteristicos de um luto normal. Ha,
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no entanto, uma enorme variabilidade entre a extensao e a intensidade dos

sintomas vivenciados pelo enlutado.

3.3.1 Referencial Tedrico

A teoria psicanalitica de Freud (FREUD 1973) e a teoria do apego
(BOWLBY 1993a) exerceram uma grande influéncia nas teorias gerais sobre
luto.

A influéncia de Freud nos pareceres iniciais sobre o luto aparece em
artigo intitulado “Luto e Melancolia”, de 1917. Nesse artigo, ele descreve as
semelhancas e as diferencas entre luto e melancolia, em sua primeira
publicacdo no mundo ocidental, em que a visdo a respeito de luto era
baseada em observacdes clinicas (FREUD 1973).

Inicialmente Freud diferenciou luto de depresséao. Ele reconheceu que
o luto é, algumas vezes, a causa da depressdo, especialmente, quando
surge em decorréncia da morte de alguém que foi amado com ambivaléncia.
O luto é considerado normal quando ndo envolve sentimentos ambivalentes
a respeito do falecido, nem um disturbio significativo de auto-estima. A perda
do objeto amado de maneira ambivalente foi associada com melancolia, que
ocorria em resposta a internalizacdo daquele objeto. Desde entéo, perda e a
internalizacdo de objetos perdidos se tornaram a pedra fundamental da
teoria psicanalitica.

Em sua teoria, Freud estabelece que, quando uma pessoa amada
morre, 0 enlutado se depara com uma batalha para romper os lacos e

desprender a energia investida na pessoa que morreu. Esse processo de
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revisdo do mundo interno apés o luto, Freud denominou de “trabalho do
luto”. Ele criou o termo trabalho de luto, baseado na suposicao de que o luto
€ uma tarefa do trabalho psicolégico, cujos riscos sao negligenciados por
nés mesmos. Esse conceito integra o teste de realidade, que Freud
descreveu como um processo, pelo qual o enlutado, progressivamente, volta
a si e vai percebendo que a pessoa néo existe mais (FREUD 1973).

Dentro dessa perspectiva, uma adaptacdo bem-sucedida envolve
trabalhar com a perda, de modo que, gradualmente, a libido é retirada do
objeto perdido e deslocada para um novo objeto, caso contrario, o luto néo
sera superado. Portanto, a funcdo psicolégica do luto, é libertar o individuo
do vinculo com o morto, para alcancar um distanciamento gradual por meio
de revisdo do passado e das memorias do falecido.

BOWLBY (1993a) conceituou o processo de luto com a teoria do
apego. Essa teoria refere que o apego € o principal sistema comportamental
determinado biologicamente em muitas espécies, incluindo o homem, com a
funcdo de proteger o animal indefeso do perigo. O objetivo do apego €&
manter ou restabelecer uma proximidade com um protetor identificado. Em
razdo do comportamento de apego ter sido observado em muitas espécies,
o luto foi definido como uma resposta geral a separacdo. O conceito de
apego como um instinto de formar vinculos com outros, explica porque o
sofrimento em resposta a separacao do objeto de apego € universal.

O modelo da teoria do apego é restrito para relacionamentos entre
duas pessoas, cuja proximidade com outro ser especial é procurada ou

mantida, para prover uma sensacao de seguranca. A caracteristica central
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do apego no adulto € a busca por seguranca nas figuras de apego, com a
funcao de se proteger do perigo (como é na infancia).

Na maioria das comunidades humanas, a made € nosso primeiro
vinculo afetivo (de apego). Assim, a maneira pela qual a mae responde ao
comportamento de apego de seu bebé, podera determinar como ele ira se
comportar dai pra frente. O comportamento de apego esta presente no
processo de formacao e de rompimento de vinculos afetivos. De acordo com
este referencial tedrico, as respostas comportamentais da crianca diante da
separacao ou perda ndo sao diferentes das respostas dos adultos apés uma
vivéncia de perda (BOWLBY 1993a).

A teoria do apego de BOWLBY (1993a) chama a atencao para 0s
efeitos danosos da privacdo materna na infancia, em um mundo em que é
esperado que o0s homens tenham pouca participacdo na criacdo das
criancas. No entanto, suas pesquisas mostram que outras pessoas podem
ser substitutas satisfatorias da mae natural, desde que possam cuidar
efetivamente do bebé. A partir desses estudos, BOWLBY (1993a) concluiu
que o0 sexo do cuidador da crianca ndo € o0 mais importante, e sim, a
qualidade do cuidado prestado pela “mae ou figura materna” primaria ao
bebé.

A teoria, inicialmente, enfatizou o papel do adulto como provedor de
protecao a crianca dependente. No entanto, esse conceito foi estendido para
incluir a manutencéao de um relacionamento reforcado, mutuamente, com um

adulto em particular. O apego é um sistema de regulacdo mutua entre pais e
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filhos. A partir dessa abordagem, o luto em adultos € visto como uma forma
de separacao ansiosa em resposta a ruptura de um vinculo de apego.

A respeito do trabalho de luto, a teoria do apego de BOWLBY (1993b)
ressalta a sua importancia, uma vez que este tem o proposito de reorganizar
as representacdes da pessoa perdida em relacdo a si préprio. AO mesmo
tempo em que isso torna possivel o distanciamento ou quebra os vinculos
afetivos, também, promovera a continuidade do elo, um deslocamento do
falecido, ou seja, um ajustamento pode ser feito, gradativamente, em relacao
a auséncia fisica da pessoa na continuidade da vida.

De acordo com a teoria do apego, o trabalho com Iuto incorpora o
modelo de que esse processo acontece por uma sequéncia sucessiva de
fases, flexiveis e que se sobrepdem que sado: choque, anseio e protesto,
desespero e recuperacdo. A funcdo do trabalho de luto, nesse contexto,
repercute a tentativa de recuperar a proximidade apds a ruptura de um
vinculo afetivo forte. Como a proximidade com o morto ndo pode ser
restabelecida, resulta em protesto e desespero.

PARKES (1993) publicou que utilizou o modelo do apego para suas
observacdes e explicagcbes sobre os aspectos da reacdo humana na
trajetéria do luto. PARKES (1998, p.48) refere que se uniu a Bowlby e que,
juntos, propuseram a teoria de luto como uma resposta a perda de um
relacionamento de apego, e descreveram as fases do luto, como:
paralisacdo; anseio e busca do objeto perdido; desorganizacdo e desespero
(protesto); e reorganizacdo. Esta classificacdo levantou bastante

controvérsia entre outros pesquisadores, aos quais PARKES (1998) alertou
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sobre os perigos da simplificacdo excessiva de assuntos complexos.
Ressalta que esta sequéncia de fases do luto € um guia grosseiro, e que
esta ndo deve ser interpretada como uma sequéncia fixa, pela qual toda
pessoa enlutada precisa passar para se recuperar da perda. As pessoas
enlutadas se movimentam para tras e para frente, através da sequéncia, ao
invés de seguirem uma passagem fixa.

De acordo com PARKES (1993), luto é essencialmente uma emocao
que nos puxa em direcdo a alguma coisa ou alguém que esta faltando. Isto
surge a partir da consciéncia de uma discrepancia entre o mundo que € e 0
mundo que deveria ser. Observa que o luto ndo é um fenémeno unitario. Em
qualquer luto, raramente, fica claro o que foi perdido, uma vez que uma
perda traz consigo outras perdas secundarias.

O autor formulou, ainda, o modelo da transicdo psicossocial para
explicar as mudancas em nosso mundo interno que, necessariamente,
acompanham a situacéo de luto. Quando um ente amado morre, uma seérie
de concepcdes sobre o mundo, que se apoiavam na existéncia da outra
pessoa para garantir sua validade, de repente, ficam sem validade. Habitos
de pensamento que foram construidos ao longo de muitos anos precisam
ser revistos e modificados, a visdo de mundo da pessoa precisa mudar.
Essa mudanca é denominada de transicdo psicossocial e, inevitavelmente,
consome tempo e esforgo.

A perda de uma pessoa amada cria uma série de discrepancias entre

nosso mundo interno e 0 mundo que agora passa a existir. O enlutado pode
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estar perdido e confuso em sua propria transicdo psicossocial, néo
conseguindo entender o que foi perdido e 0 que permaneceu.

De acordo com essa teoria, o trabalho de luto € essencial para a
adaptacdo do enlutado. Porém, as mudancas nas estruturas de sentido e
significado, que permeiam nossas vidas, sdo graduais e envolvem a
incorporacao e a reinterpretacdo do passado, ao invés da desisténcia. A
resisténcia a mudanca ira inibir a adaptacdo, embora no inicio possa ser
funcional, porque a mudanca precisa ser interpretada a luz de antigas
concepcoes, e, ainda, na auséncia de alguém que esta sendo revisado.

KUBLER-ROSS (1977) sugeriu que luto deve ser visto como
ocorrendo em cinco estagios, que compreendem: negacdo e isolamento;
raiva; barganha; depresséo e aceitacao.

O conceito de estagios de luto, como ocorrendo através de uma
maneira sistematica ou em uma ordem especifica, foi muito criticado por
diversos pesquisadores. No entanto, esta estrutura é valida por considerar a
variedade de emocdes e de outras respostas que podem ocorrer ao longo do
processo de luto.

De acordo com a teoria de WEISS (1993, 2001), o luto € uma
resposta a perda de relacionamentos de apego. E um processo carregado
de sofrimento intenso e prolongado, como resposta a perda de uma figura
emocionalmente importante. Entre os adultos, o Iuto € provocado
especialmente pela perda do marido, esposa e filhos; e entre as criancas, 0

luto é provocado pela perda do pai, mae e irmaos.
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Esse modelo tedrico descreve ainda que ha diferencas na natureza
dos estados de luto que acompanham cada tipo de perda, e que o
predominio de estados emocionais alterados no luto ocorre somente seguido
a perda das figuras de apego. A especificidade das figuras de apego parece
ser bem estabelecida e esta relacionada aos sentimentos de seguranca. A
interrupcado do vinculo que deu origem ao luto pode persistir indefinidamente,
apesar da auséncia de reforco da interacdo com a pessoa com a qual o elo
foi estabelecido.

A teoria de WEISS (1993) refere que o luto € uma conseqiéncia
previsivel seguido a perda de um relacionamento de apego. No entanto,
outras consequéncias da perda de um relacionamento de apego podem
ocorrer, dependendo da constelacédo de lagos, vinculos, elos e sentimentos
presentes na relagéo.

De acordo com este modelo tedrico, 0 processo de recuperacdo do
luto parece envolver fases, que sao determinadas pelos diferentes sentidos
que estéo relacionados a perda, embora haja muita movimentacéo entre as
fases. Esta sequéncia de fases abrange: a negacdo; seguida de uma
aceitacdo de que a morte é temporaria; entdo a aceitagcdo, como
permanente, mas apresentando desesperanca marcada pela depressao; e,
finalmente, a aceitacdo, mas entendendo que a vida ndo serd mais como
antes. Ha perdas que produzem intenso sofrimento e prejuizos ao enlutado,

que tornam muito dificil o processo de recuperacao.
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WEISS (2001) considera essencial disponibilizar intervencdes de
suporte profissional aos enlutados que sofrem a dor da perda, a fim de
reduzir a probabilidade de um prejuizo permanente.

WORDEN (1998) ndo apresentou um conceito sobre o processo de
luto baseado em fases ou estagio, como foi descrito anteriormente na teoria
do apego. Ele descreveu que o luto é necessario para a recuperacdo do
equilibrio e identificou quatro tarefas do luto, que a pessoa enlutada tem de
realizar, para se ajustar a situacdo. Essas tarefas envolvem: aceitar a
realidade da perda; vivenciar a dor da perda; ajustar-se ao meio ambiente
onde esta faltando a pessoa que morreu; reposicionar a energia emocional e
reinvestir em outro relacionamento.

De acordo com WORDEN (1998), nem todos os enlutados realizam a
sequéncia de tarefas proposta, e, também, ndo a vivenciam na ordem em
que esta descrita. Cada enlutado tem seu tempo para realizar as tarefas de
enfrentamento do luto, cuja avaliacdo pode ser utilizada como fator preditivo
de um enfrentamento adaptativo.

Esse modelo tedrico propde que o enfrentamento do Iluto € um
processo dinamico, uma vez que o enlutado participa ativamente do trabalho
de luto, como um processo necessario para restabelecer o equilibrio.

As teorias atuais sobre o processo de Iuto estdo procurando
determinar a natureza do enfrentamento adaptativo do luto, em termos de
ser um processo que conduza ao alivio do sofrimento e resulte em melhor
adaptacdo. Para isso, torna-se necessario que 0s pesquisadores

investiguem qual € o impacto e a significancia que as diferentes estratégias
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exerce no enfrentamento do luto. Enfrentamento, segundo a definicdo
apresentada por LAZARUS e FOLKMAN (1984), compreende “os esfor¢os
cognitivos e comportamentais constantemente alteraveis para controlar
(vencer, tolerar ou reduzir) demandas internas e externas especificas que
sao avaliadas como excedendo ou fatigando os recursos da pessoa”.

Para STROEBE e SCHUT (2001), a pessoa enlutada utiliza
determinadas estratégias de enfrentamento para administrar a situacéo
estressante decorrente da perda de uma pessoa significativa, e para reduzir
as reacdes emocionais negativas do luto.

O conceito de estratégias adaptativas de enfrentamento foi
apresentado por STROEBE e SCHUT (1999), como sendo aquelas que
realmente conduzem a uma reducdo das consequéncias negativas,
psicossociais e fisicas, presentes na situacdo de luto. No entanto, é preciso
ressaltar que € muito dificil avaliar, tanto do ponto de vista pratico como
metodoldgico, quando determinadas estratégias ou estilos de enfrentamento,
utilizados pelos enlutados, estdo, de fato, sendo efetivos para aliviar o seu
sofrimento.

STROEBE e SCHUT (1999) e STROEBE et al. (2005) formularam
uma estrutura tedrica para entender a 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).

O DPMCB define dois tipos de fatores desencadeantes de estresse.

Na situacdo de luto, as pessoas precisam lidar com uma série de fatores
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estressantes, que podem ser classificados como aqueles que sdo orientados
para a perda ou para restauracdo. A orientacdo para a perda refere-se a
concentracdo do enlutado no processamento de algum aspecto da perda em
si. A orientacdo para a restauracdo tem o foco nos fatores estressantes
secundarios, que também sdo consequéncias do luto. Ambas as orientacdes
sdo fontes de estresse, sobrecarregam a pessoa enlutada e estdo
associadas com sofrimento e ansiedade. O processo de enfrentamento
envolve as duas orientacbes, 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 avaliacéo
positiva ou negativa do individuo em alguns aspectos da perda em si. Inclui
0o 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.

Este modelo ndo envolve uma sequéncia fixa de fases ou estagios de
luto, mas observa que o enlutado ira alternar entre o enfrentamento
orientado para a perda versus restauracdo. Assim, as vezes, o enlutado vai
confrontar os aspectos da perda, em outras, vai evita-las, e 0 mesmo se
aplica para as tarefas da restauracdo. O processo de confrontacdo e de
evitacdo entre esses dois tipos de fatores estressantes € dinamico e

flutuante, que se modificam ao longo do tempo.
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O enfoque do modelo dual de enfrentamento do luto € que a oscilagéo
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 orientacées esta associado aos
diferentes tipos de enfrentamento. Assim, por exemplo, quando uma crianca
morre, 0S pais precisarao continuar a cuidar dos outros filhos e trabalharem
para manter a renda da familia. A restauracdo é parte do processo de
enfrentamento, que envolve lidar com as mudangcas que surgiram como

resultado da perda.

Experiéncia de
Vida Diéria

—

Fonte: Adaptado de STROEBE et al. (2005)

Figura 1 — Modelo do processo dual de enfrentamento do luto
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Os individuos diferem na dimensdo para a qual estdo orientados, se
para a perda ou para a restauracdo. No inicio, o enfrentamento € orientado
para a perda. A orientacdo para a restauracdo 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
ao longo do tempo. Somente quando um ou ambos 0s processos tornam-se

inibidos, é que se pode falar em luto patolégico.

3.3.2 Luto pela Perda de um Filho

Viver apds a morte de um filho €, talvez, uma das experiéncias mais
dolorosas conhecidas para a espécie humana (DOMINICA 2006). O impeto
humano para reproduzir e criar os descendentes abrange tanto o biolégico
como o simbolico. As pessoas criam vida e dao significados para aquela
vida, como parte da existéncia e da auto-preservacdo (RUBIN e
MALKINSON 2001). Quando um filho morre, uma porcéo significativa da
energia vital dos pais pode, efetivamente, morrer com ele.

Os pais enlutados, frequentemente, vivenciam a desconexao de
alguma coisa superior a eles mesmos, que deu significado para as suas
vidas, incluindo a conexao vital de cuidar do filho; as associa¢cdes dentro da
familia e da comunidade; e o senso de pertencer e de proposito, inserido

dentro de um esquema ainda maior de coisas (DAVIES et al. 2006).



37

Os pais tém o instinto de alimentar e proteger seu filho, chegando a
sacrificar a propria vida para combater uma situacdo que ameace a vida do
filho. Quando eles perdem essa luta, fica a sensacdo de que as suas vidas
estdo totalmente fora de seu controle e passam a vivenciar sentimentos
negativos de culpa, desamparo e impoténcia.

Com a perda de um filho, os pais perdem também a sua propria
identidade, como protetores e provedores, podendo provocar uma série de
questionamentos, inclusive, sobre 0s seus papéis enquanto pais.
FreqUentemente, isto produz uma crise de significado em que o0s pais
buscam por um dominio cognitivo e renovacdo do sentido de vida
(HIMELSTEIN et al. 2004).

N&o ha um momento oportuno para a morte de uma crianga. A morte
da crianca € um evento antinatural que rompe o ciclo vital, que tem inicio na
infancia, seguido pela juventude, idade adulta, velhice e, finalmente, a morte.
Os pais sempre esperam que os filhos vivam por mais tempo que eles, por
isso, quando a crianca ou adolescente morre, eles passam a ver o mundo
como fragil e hostil.

A perda de um filho € um evento tdo complexo que ndo ha um termo
para um pai ou uma mae que perde um filho. Quando morre o(a) esposo(a),
a pessoa fica viavo(a); os filhos que perdem os pais sdo chamados de
orfaos. Mas, ndo ha nenhuma palavra para agueles que enfrentaram a morte
de um filho e, tampouco para o estado de té-la perdido (MILLER 2002).

Com raras excecfes, 0s pais, ao conceberem um filho, estdo aptos

para amar e cuidar intensamente dele (RUBIN 1993). Todos os pais tém
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esperancas e sonhos em relacdo ao futuro de seus filhos. Quando a crianca
morre, todos 0s sonhos, as esperancas e as aspiracdes em relacao ao filho
sao frustrados e interrompidos.

O vinculo de apego entre os pais e filhos € um estimulo e um
resultado da variacdo humana sobre o tema de propagacdo da vida. As
criancas tém multiplos significados para os pais. Elas sdo a extensao fisica
de seus pais e, em algum nivel, os filhos sdo geneticamente, socialmente e
psicologicamente, os repositores da existéncia de seus pais (RUBIN 1993).
Com a morte do filho, os pais vivenciam a perda de um relacionamento
significativo e Unico. A desvalorizacao de si mesmo sem o filho amado evoca
a necessidade de processar e reorganizar o self em relagéo a crianca morta,
a si mesmo e ao mundo.

Dentre os varios aspectos do self dos pais, estdo incluidas as suas
caracteristicas, historias, papéis que tém na vida, compromissos e as
proprias identidades (DAVIES et al. 2006). Os pais lutam com as
preocupacdes de acordo com a dimensdo em que eles estdo identificados
com 0S seus papéis e historias enquanto pais; a qualidade de suas
caracteristicas refletidas em serem pais, especialmente, no final da vida da
crianca; o que significa ser mae ou pai da crianca morta; o que fica para eles
agora que o filho morreu; quais sado as suas motivacdes e capacidades para
serem pais dos outros filhos sobreviventes, ou que ainda serdo concebidos.

Os enlutados pela morte de um filho terdo de aprender novamente os
diversos aspectos do self. Sdo desafiados a resgatar a auto-estima e a

autoconfianca e, lutar para integrar essa nova realidade em suas vidas,
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reavaliar seus compromissos com a familia, o trabalho e os projetos de vida.
Eles se esforcam para adaptar a sua fé e recuperar o senso de propadsito,
esperanca e sentido de vida.

Reaprender o mundo requer que 0s pais aprendam como ser e agir
em um mundo transformado pela morte do filho. No entanto, ndo existe uma
maneira certa ou uma férmula facil para reaprender o mundo, somente
aguelas escolhidas pelos proprios enlutados. Eles terdo de lidar com
praticamente todos o0s elementos de sua vivéncia, inclusive com as
circunstancias fisicas e sociais, com 0Ss aspectos pessoais e 0 Seu
relacionamento com a crianca que morreu (DAVIES et al. 2006).

O ajustamento a morte de um filho é, em geral, a tarefa mais dificil
com gque os pais podem se deparar, pois, a0 mesmo tempo em que lutam
para guardar as lembrancas do filho, eles deverdo deixar de ter os sonhos
em relacdo ao seu futuro.

As reacbes dos pais pela perda de um filho podem ocorrer de
diversas maneiras, mas a conjuntura esmagadora é de um golpe onde é
preciso reunir forcas para organizar como a vida sera vivida depois disto
(RUBIN 1993). A natureza e a vivéncia da resposta dos pais para a perda é
influenciada por uma constelacao de fatores individuais, bioldgicos e sociais,
que diferem de acordo com a sua maturidade e, também, com a idade e a
identidade especial com o filho perdido.

Outro fator que interfere imensamente no processo de luto dos pais,
envolve as circunstancias em que a morte ocorre, tal como, estar presente

ou ausente no momento da morte; se a morte ocorreu no hospital ou no
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domicilio; se a morte € percebida como tendo ocorrido com ou sem dor; se
foi repentina ou lenta. O momento e a maneira como a crianca morre pode
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). Os ultimos dias, horas e minutos de vida da crianca, permanecera
para sempre gravado na memoéria dos pais e, dessa forma, interferir
diretamente na capacidade de continuarem suas vidas e funcgdes,
especialmente, se eles acreditam que a crian¢ca morreu sofrendo.

Embora, nem todos os individuos ou familiares respondam da mesma
maneira ao luto, nas sociedades Ocidentais, hd um consenso entre clinicos
e pesquisadores de que a perda de um filho €, particularmente, dificil de
suportar. E também reconhecido por véarios autores, que o luto pela perda de
um filho & mais intenso e duradouro do que os outros tipos de luto (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). Estudos focando pais enlutados tém demonstrado ainda, que eles
apresentam risco elevado para problemas de saude fisica e psicoldgica e,
até mesmo, de mortalidade (STROEBE e STROEBE 1993; SANDERS 1993;
RUBIN e MALKINSON 2001; LI et al. 2003; KREICBERGS et al. 2004b).

O luto é uma resposta multidimensional a perda, por isso, € muito
dificil delinear as reacdes de luto consideradas “normais”, as que sao mal-
adaptativas, ou ainda, como sendo reacdes de um l|uto complicado. As

caracteristicas individuais inseridas em um contexto familiar e cultural
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influenciaréo os tipos de sintomas expressos, bem como a sua intensidade e
duracéao.

As diferentes estratégias de enfrentamento podem ser mais ou menos
Uteis, dependendo da maneira com que cada um dos pais vivencia o luto
agudo, ou seja, se mais afetiva, cognitivo-comportamental, somatica ou uma
combinacéo delas (BREYER et al. 2006). As mées tendem a vivenciar o luto
agudo mais afetivamente, enquanto 0s pais o vivenciam com sintomas
cognitivos-comportamentais.

E importante ressaltar que, quando se fala em enfrentamento
(processo) e adaptacdo (resultado) a perda de um filho, ndo significa
resolucdo no sentido de uma aceitacdo completa e definitiva da perda. Ao
contrario, ela envolve a descoberta de maneiras de colocar a perda em
perspectiva e dar continuidade a vida (WALSH e MCGOLDRICK 1998).

O pesar pela morte de um filho € 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). A maioria dos pais continuara apresentando reacdes
(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 oscilacdo que, ao longo do tempo,
podera ajudar o pai ou a mde a acomodar a perda do filho (STROEBE e

SCHUT 1999).
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3.3.3 Instrumentos para Avaliacao do Luto

As origens do conceito de trabalho de luto tiveram inicio com Freud
em 1917 (FREUD 1973). BOWLBY (1993a) incorporou este conceito e fez a
sua propria explanacdo a respeito do processo de Iluto com o
desenvolvimento da teoria do apego, que exerceu forte impacto no campo
do enlutamento. De acordo com esta teoria, o trabalho de luto tem o objetivo
de reorganizar as representacdes da pessoa perdida que estéo relacionadas
com o self. Este trabalho é importante, porque, a0 mesmo tempo em que
possibilita o distanciamento ou a quebra dos vinculos afetivos, promove a
sua continuacao através de um deslocamento do falecido. Dessa forma, o
enlutado vai gradualmente se ajustando a auséncia fisica da pessoa na
continuidade da vida.

A partir dai, o conceito de trabalho de luto tornou-se a idéia central
nas formulacdes tedricas e passou a ser incorporada em diversos programas
terapéuticos e de aconselhamento ao enlutado.

As pesquisas cientificas sobre perda e Iuto tém crescido
consideravelmente nas ultimas décadas, e varios métodos estdo sendo
aplicados para avaliar o luto associado a perda de um ente significativo.

O luto é um fenébmeno emocional complexo, associado com uma
vasta amplitude de reacdes e diversas maneiras de enfrentamento. Dessa
forma, € extremamente dificil, para os pesquisadores, medir este fendmeno
que esta associado a fatores tao subjetivos e individuais.

Algumas técnicas metodolégicas tém emergido e possibilitado

analises mais sofisticadas do processo de luto. No entanto, ao utilizar
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instrumentos que avaliam respostas do enlutado, é preciso ser muito
cauteloso para atender os padrdes rigorosos de adequacdes psicométricas
(NEIMEYER e HOGAN 2001).

As diversas escalas que serdo aqui apresentadas sao bem
estabelecidas e estdo apoiadas em propriedades psicométricas suficientes
para garantir a continuidade de uma pesquisa.

O Texas Revised Inventory of Grief (TRIG), de FASCHINGBAUER et
al. (1977, 1987) € a medida de sintomatologia de luto mais usada na
literatura empirica. O TRIG é destinado a avaliar luto como uma emocéo
presente de anseio, como um ajustamento a um evento passado na vida
com varios estagios, como um resultado fisico e psicolégico e como uma
experiéncia pessoal. Os itens desenvolvidos foram baseados na literatura
sobre as reacdes de luto atipicas e as consideradas normais, assim como
pela experiéncia clinica dos autores da escala.

O TRIG inclui duas sub-escalas principais que focam no
comportamento passado (Parte | contendo 8 itens) e nos sentimentos do
presente (Parte Il com 13 itens). 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 variacdo que vai desde
completamente verdadeiro (5 pontos) até completamente falso (1 ponto).
Além disso, o inventario contém diversos itens adicionais que avaliam a
natureza do relacionamento, a proximidade percebida com o falecido, o

periodo de tempo transcorrido desde a morte e outros fatos relacionados.
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O TRIG favorece uma avaliacdo dinamica do processo de luto,
através da quantificacdo das vivéncias do passado (Parte I) e as do
momento presente (Parte Il). Além disso, a combinacdo entre as duas
partes, ou seja, as medidas de ajustamento do passado associadas aos
sentimentos do presente que o TRIG proporciona, fornece informagcdes em
relacdo ao progresso da pessoa ao longo dos diversos estagios de luto.

O Grief Experience Inventory (GEI), de SANDERS (1993) adaptado
para o idioma espanhol por GARCIA-GARCIA et al. (2001), foi desenvolvido
a partir de um conjunto de itens selecionados da literatura sobre luto,
representativas de frases reais feitas pelos préprios individuos que
vivenciaram o luto, ou por descricdes da maneira como 0s pesquisadores
sobre luto observaram isto. Por apresentar problemas metodologicos, 0s
autores reformularam o questionario como um auto-relato. A versdo que
avalia luto € a mais utilizada e consiste de 135 itens, expressos como
sentencas, para as quais o participante responde “verdadeiro” ou “falso”. Os
itens exploram as areas somatica, emocional e relacional do enlutado
através de 18 escalas, sendo que: trés avaliam negacao, respostas atipicas
e anseio social; nove escalas clinicas que envolvem desespero,
raiva/hostilidade, culpa, isolamento social, perda de controle, ruminacéo,
despersonalizacdo, somatizacdo e ansiedade de morte; e seis experimentais
que avaliam alteracbes do sono, perda do apetite, perda de energia,
sintomas fisicos, otimismo/desesperanca, e dependéncia.

Também esta disponivel a versdo genérica da escala, que consiste de

104 itens relacionados as perdas que ndo estado associadas com a morte.



45

O Inventory of Complicated Grief (ICG) foi construido por
PRIGERSON et al. (1995), para medir sintomas de luto que formam um
componente unificado do sofrimento emocional, que é claramente
distinguivel dos sintomas de ansiedade e depresséo. O ICG foi desenvolvido
para avaliar os individuos que vivenciam niveis elevados de aspectos do
luto, potencialmente mal-adaptativos. O objetivo € identificar sintomas
relacionados ao Iuto, que podem ajudar discriminar entre o luto né&o
complicado e as formas patoldgicas ou de luto complicado.

Este inventario possibilita avaliar reacdes, tais como preocupacdes
com pensamentos a respeito do morto, descrenca sobre a morte e a néo
aceitacdo da sua realidade. Além disso, o instrumento inclui sintomatologias
ameacadoras, como, ciimes das pessoas nao enlutadas e identificagdo com
0s sintomas.

O ICG consiste de 19 frases que focalizam os sentimentos do
momento, e o respondente deve completar o inventario, verificando a
freqUéncia da experiéncia de luto em uma escala de 5 pontos, cuja variacao
vai de “nunca” até “sempre”. Dos 19 itens que compdem a escala, 11 foram
incorporados de uma escala que foi modificada pelos mesmos autores,
denominada Inventory of Traumatic Grief (ITG).

Atualmente, ainda ndo ha uma abordagem padrédo para avaliacdo do
luto, em parte, pela complexidade do fendmeno e, também, pela diversidade
de propdsitos entre os pesquisadores e os profissionais da area meédica.
Porém, ha um numero promissor de novas abordagens para avaliacdo do

luto, em ambas as linhas de pesquisa quantitativa e qualitativa.
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4 CASUISTICA E METODOS

Trata-se de um estudo descritivo, de corte transversal.

4.1 CASUISTICA

A casuistica foi composta por pais cujos filhos eram matriculados no
Departamento de Pediatria do Centro de Tratamento e Pesquisa - Hospital
A.C. Camargo da Fundacdo Antdnio Prudente, com diagndéstico de cancer e
falecidos no periodo entre 2000 e 2002.

Optamos por selecionar para amostra, pais cuja morte do filho tenha
ocorrido no periodo entre 2000 e 2002, de acordo com KREICBERGS et al.

(2004c).

4.1.1 Critérios de Elegibilidade e Exclusdo dos Sujeitos

Definimos como Pai ou Mae, os individuos que, com laco biolégico ou
ndo, ocupam-se de outrem como se fosse seu filho, e também, sendo
reconhecido por este como seu pai ou mae (HOUAISS et al. 2001).

Dessa forma, pais ndo biolégicos que eram guardides da crianca e
vivenciaram a trajetéria da doenca, também, puderam ser incluidos no

estudo.
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Critérios de incluséo:
o Pais que perderam um filho devido ao cancer;

o Idade do paciente ao 6bito igual ou inferior a 18 anos.

Critérios de exclusdo:
o Registro em prontuario de impossibilidade de leitura/escrita dos pais

devido a nédo alfabetizacéo.

4.1.2 Dinamica da selecao dos casos

Os pais enlutados foram selecionados, tendo por base as informacdes
contidas no Servico de Arquivo Médico e Estatistico (SAME).

Inicialmente, foram consultadas as listagens dos 6bitos ocorridos no
periodo entre 2000 e 2002, e selecionados 0s pacientes que eram
matriculados no Departamento de Pediatria. Foram, entdo, levantados os
prontuarios de 153 pacientes cujos Obitos ocorreram no referido periodo.
Foram excluidos 14 casos, porque os pacientes tinham idade superior a 18
anos ao oObito; 13 casos que nédo tinham o diagnostico de cancer e, que,
portanto, morreram por outra causa que ndo por cancer; 3 casos por constar
em prontuario que os pais eram analfabetos; e 1 caso, porque 0s pais néo
falavam a lingua portuguesa. Sendo assim, chegou-se a 122 pacientes
elegiveis para o estudo.

Dos 244 pais enlutados, uma mae era falecida e um pai era
desconhecido, conforme registro que constava no prontuario da crianca,

restando, portanto, 242 pais.
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A partir da pesquisa realizada nos sites de busca, foram localizados e
atualizados os enderecos de 118 pais e maes, sendo que 124 nao foram
encontrados para o envio das correspondéncias.

Enviou-se, entdo, 118 correspondéncias aos pais enlutados. Nesta
fase, 15 pais devolveram o0s questionarios preenchidos. Outros 5 pais
devolveram a correspondéncia em branco. Sete correspondéncias foram
devolvidas pelo correio com a justificativa de mudanca de endereco.
Obtivemos as informacdes de que 3 pais (sexo masculino) faleceram nos
anos seguintes a morte do filho.

Na tentativa de resgatar alguns casos em que n&do ocorreu a
devolucéo dos questionarios, a pesquisadora tentou contato via telefone com
pais residentes na Grande Sao Paulo (DDD-11), 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).

Dos 33 casos identificados, foi estabelecido contato com pais de 16
criancas que relataram querer participar do estudo e se comprometeram a
nos enviar 0s questionarios preenchidos; os pais de 8 declararam nao querer
participar, porque o assunto ainda Ihes causa muito sofrimento, e os pais de
9 criancas nao foi possivel localiza-los via telefone.

Sabemos que pais que se abstiveram de participar do estudo e néo
devolveram o0s questionarios representam uma limitacdo do estudo. Por

razdes éticas, estes 16 pais ndo foram abordados novamente.
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Em alguns casos, os questionarios foram devolvidos em branco,
acompanhados de justificativas.

Desta forma, nossa casuistica final foi composta de 15 participantes.

4.2 METODOS

Este estudo se desenvolveu em duas fases. A primeira fase foi de
traducdo e adaptacdo transcultural do Texas Revised Inventory of Grief
(TRIG) para a lingua portuguesa. Na segunda fase, realizou-se um estudo
transversal para avaliagdo do questionario. Nao se calculou o coeficiente de
confiabilidade através do teste-reteste, porque o luto é um processo mutavel,
gue oscila ao longo do tempo (STROEBE et al. 2005; GARCIA-GARCIA et

al. 2005).

4.2.1 Célculo da amostra

O tamanho da amostra foi definido de acordo com dados existentes
na literatura, previamente publicados em relagédo a validacao e aplicacédo do
TRIG (Texas Revised Inventory of Grief) em diversas linguas
(FASCHINGBAUER et al. 1987; PAULHAN e BOURGEOIS 1995; MEERT et
al. 2001; SEECHARAN et al. 2004; GARCIA-GARCIA et al. 2005). Nestes
estudos, o coeficiente alfa de Cronbach variou de 0,75 a 0,86. Assumindo
alfa de 5% e poder do teste de 0,90, estimou-se que seriam necessarios no

minimo 14 pais para a fase de validacao.
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4.2.2 Procedimentos de abordagem da populagéo estudada

A fim de conferir ou de atualizar os enderecos dos pais e maes
incluidos no estudo, foi feita uma pesquisa pela Internet nos sites da
Telefonica, da lista Net, da lista on line e da Brasil Telecom. Esses sites
permitem a busca dos assinantes, seja pelo nome ou pelo endereco.

O envio das correspondéncias aos pais e maes enlutados (maes e
pais separadamente) foi feito no més de agosto de 2007. Cada envelope que
foi enviado continha os seguintes itens:

. carta introdutoria explicando os objetivos do estudo e o convite para

participarem (Apéndice 1)

. duas copias do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

(Apéndice 2)

. guestionario TRIG (Anexo 4)

. guestionario IDATE-E (Anexo 5)

. envelope previamente selado, para retorno dos documentos a
pesquisadora.

A participacao do pai e da mée foi individual e independente, ou seja,
nao foram considerados como um Unico sujeito de pesquisa, mas sim como
sujeitos de pesquisa distintos, portanto, a participacdo de apenas um deles
foi permitida. Houve 1 caso em que a irma respondeu, visto que ela foi a
cuidadora do irm&o ao longo da trajetoria da doenca. Neste caso, a mée tem

diagnéstico de depressao e o seu pai faleceu apos o 6bito do filho.
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4.2.3 Variaveis estudadas
Com base nos registros dos prontuarios foram levantados os dados
referentes as variaveis socio-demograficas e relacionados ao 0Obito, a saber:
Referentes a crianca:
» |dade da crianca ao 6bito
= Tipo de morte:
0 Esperada
o0 Inesperada
o Lenta
0 Repentina
Referentes aos participantes:
. ldade
- Sexo
o] Feminino
o] Masculino
. Raca/Cor: Foi utilizada a denominacéo “cor”, com base no censo do
Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE) realizado em

1991, que considerou raga e cor como termos sinénimos.

o Branca
(o] Negra

o] Parda

o] Amarela

0 Outra
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Escolaridade: Para o item escolaridade, adotamos a nomenclatura do
Artigo 21 da Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo Nacional do

Ministério da Educacao-MEC (Brasil 1996).

o Ensino Fundamental
o Ensino Médio
o] Ensino Superior

Religido: As principais religibes da populacdo brasileira foram

classificadas de acordo com dados do IBGE, cujo censo foi realizado

em 2000.

o] Catdlica

o] Evangélica
o] Espirita

o Outra

Grau de parentesco com a crianga que morreu

o Mae
o Pai
0 Outro

Numero de filhos quando perdeu o seu

Numero atual de filhos

Tipo de relacionamento com a crianca que faleceu

o] O relacionamento mais forte que eu ja tive

o] Mais forte do que a maioria dos relacionamentos que eu ja tive
com outras pessoas

o] Tao forte quanto a maioria dos meus relacionamentos
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o] Mais fraco do que a maioria dos relacionamentos que eu ja tive

com outras pessoas

o] O relacionamento mais fraco que eu ja tive
. Tempo transcorrido da morte
o] Nos ultimos 3 meses
o] De 3 a 6 meses atras
o] De 6 a 9 meses atras
o] De 9 a 12 meses atras
o] De 1 a 2 anos atras
o] De 2 a 5 anos atras
o] De 5 a 10 anos atras
o] De 10 a 20 anos atras
o] Mais de 20 anos atras

4.2.4 Instrumentos de avaliacao
A Texas Revised Inventory of Grief (TRIG)

O questionario a ser adaptado e validado neste estudo € o Texas
Revised Inventory of Grief (TRIG), de FASCHINGBAUER et al. (1977, 1987)
(Anexo 1).

O TRIG é um questionario utilizado para avaliar a intensidade das
reacbes de luto associadas a morte de um ente significativo. E um
instrumento que foi desenvolvido utilizando analise fatorial em uma verséo
expandida do questionario (58 itens), que foi completado por 260 adultos

enlutados de diversas areas dos Estados Unidos, com a finalidade de ajudar
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a medir e a quantificar o luto. A partir desta analise fatorial, o questionario
ficou constituido em duas partes, a saber, comportamento passado e
sentimentos do presente, com 8 e 13 questdes, respectivamente.

O TRIG é um questionario auto-aplicativo que, frequentemente, &
completado em aproximadamente 10 minutos pelos sujeitos enlutados. No
inicio contém informacdes demogréficas a respeito da pessoa enlutada, tais
como: nome, idade, sexo, cor, grau de instrucao e religido. Em seguida, ha
questbes referentes a pessoa que morreu, como: idade ao 0Obito, o tempo
transcorrido desde a morte, o relacionamento que o enlutado tinha com o
morto e se a morte foi esperada ou inesperada.

O escore é composto por 21 itens que se apresentam divididos em
duas partes:

. Primeira parte: denominada “Past Behavior” (Comportamento

Passado), que consiste de oito itens que relacionam sentimentos e
comportamentos do enlutado que ocorreram nos momentos proximos
ao falecimento;

. Segunda parte: denominada “Present Feelings” (Sentimentos do

Presente), que consiste de treze itens que exploram sentimentos

atuais do enlutado em relacdo ao falecido.

Essas questbfes sdo respondidas na forma de escala likert de pontos,
com variacao de 1 a 5 pontos para as respostas, conforme descrito a seguir:
. 1 ponto: completamente falso
. 2 pontos: mais falso que verdadeiro

. 3 pontos: nem verdadeiro nem falso
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. 4 pontos: mais verdadeiro que falso

. 5 pontos: completamente verdadeiro
O escore € calculado somando-se as oito questdes da Parte | da

escala. Esta escala 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 variacdo é de 13 a 65 pontos. Esta € usada como medida de
luto tardio. Escores mais altos significam maior intensidade de pesar ou luto,
a0 passo que 0s escores mais baixos significam menor intensidade.

Os escores obtidos nas duas escalas permitem um esquema de
classificacédo 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 relacdo hipotética entre as Partes | e 1l e os diversos tipos de padrdes
de ajustamento ao luto podem ser classificados conforme descrito abaixo e
representado na Figura 2 (FASCHINGBAUER 1981):

o Grupo 1: individuos cuja pontuacao € alta (acima ou igual do percentil
50), em ambas as escalas, séo classificados como tendo reacdo de
luto prolongado;

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

o Grupo_3: pontuacdo baixa (abaixo do percentil 50) na escala de

comportamento passado, e alta (acima ou igual do percentil 50) na de
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sentimentos do presente, coloca o respondente como tendo uma
reacao de luto adiado;

o Grupo _4: os que apresentam pontuagdo 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.

TRIG

Parte | Parte Il ReacoOes de Luto

L LI Luto Prolongado
a 4 Baixo luto
a T Luto adiado
T a Luto agudo

Figura 2 - Grupo de reacbes de luto em relacdo as Partes | e Il do

questionario.
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Existe ainda uma terceira Parte que ndo esta incluida no calculo do
escore. Consiste de cinco perguntas sobre fatos relacionados ao o6bito e o

respondente devera dizer se a afirmacao é verdadeira ou falsa. As questdes

sao:

o “Eu fui ao enterro da pessoa que morreu”;

o “Eu senti que eu realmente fiquei de luto pela pessoa que morreu”;

o “Eu sinto que agora faco as coisas tdo bem quanto antes da morte”;

o “Eu fico chateado todo ano, na mesma época em que a pessoa
morreu”;

o “Algumas vezes eu sinto que eu tenho a mesma doenca da pessoa
gque morreu”.

B Inventéario de Ansiedade Traco — Estado (IDATE)

O Inventario de Ansiedade Traco-Estado (IDATE) é um questionério
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 auto-aplicativa que contém 20 itens. A
pontuacdo é feita atribuindo um escore em uma escala que varia de 1 a 4
para cada resposta, onde o 1 representa sintomas de ansiedade menos
severos e 0 4 expressa sintomas mais severos.

O IDATE é uma escala que avalia separadamente dois tipos de

ansiedade: traco e estado. A escala que avalia o estado de ansiedade
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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
uma disposicéao, relativamente estavel, de responder a situacdes de estresse
com ansiedade e a tendéncia de manter esses sintomas. Os escores obtidos
na escala de traco de ansiedade sdo menos sensiveis as mudancas
decorrentes de situacfes ambientais. Para este estudo utilizou-se a verséo

estado de ansiedade (Anexo 5).

4.2.5 Processo de Traducéo e Adaptacao Transcultural
Fase |: Traducéo e retro-traducédo do TRIG

O processo de traducdo do questionario seguiu as recomendacoes
contidas em manuais ja publicados (GUILLEMIN et al. 1993; BEATON et al.
2000).

A adaptacao transcultural do instrumento foi baseada no método da
traducéo e retro-traducdo (back-translation), cujo processo assegura que a
versdo traduzida esta refletindo o mesmo contetdo do item da verséo
original.

A traducdo do TRIG do original em inglés para o portugués foi
realizada por trés tradutoras de forma independente, sendo duas
enfermeiras especialistas em oncologia e um individuo leigo bilinglie com
formacdo em Letras. ApOs este processo ter sido completado, foi realizada
uma reunido de consenso para sintetizar os resultados das traducdes e para
fazer as adaptacdes para a lingua portuguesa utilizada no Brasil, da qual se

obteve uma versao Unica para o portugués.
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Na etapa seguinte do processo, a versao preliminar em portugués foi
traduzida para o inglés por dois tradutores profissionais, sendo um dos
individuos mestre em Linguistica. Esses dois tradutores ndo sao da area
médica, ndo tinham conhecimento prévio do instrumento original em inglés
e, também, ndo foram informados sobre os conceitos explorados no
questionario.

Esta etapa € de extrema importancia para processo de validacao, pois
assegura a equivaléncia conceitual da traducdo, ao se comparar as versoes
obtidas nas retro-tradu¢cdes com o instrumento original. Através dessa
comparacao, € possivel avaliar o significado referencial dos termos/palavras,
ou seja, se ha correspondéncia literal entre as palavras do original e aquelas
da retro-traducdo. A comparacao das retro-traducées com o original permite
ainda avaliar o significado geral de cada item/questdo no contexto cultural da
populacdo-alvo, pois algumas questbes podem perder significado em um
novo contexto socio-cultural (WILD et al. 2005).

Como parte do processo de adaptacdo transcultural de instrumentos
de medidas de auto-relato, um painel de juizes foi composto por cinco
individuos brasileiros, onde estavam incluidos os tradutores. A avaliacdo dos
juizes tem o proposito de identificar e resolver as discrepancias ocorridas em
cada uma das etapas anteriores, para se obter a versdo final do
questionario.

Em reunido, os juizes examinaram cada um dos itens tendo o cuidado
de avaliar:

o se em cada questao as palavras estavam com o mesmo significado;
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o se havia termos coloquiais dificeis de serem traduzidos, que exigiam
a formulacdo de uma expressao equivalente;

o se havia itens que rastreavam vivéncias de diferentes culturas ou
paises e que, portanto, iriam requerer substituicdo para adequé-lo e;

o se havia palavras que abrangessem um significado conceitual, que
séo diferentes entre as diversas culturas.
A partir desta discussao finalizou-se a versdo em portugués do TRIG,

gue se encontra no Anexo 4.

Fase Il: Validagao do TRIG

A validade refere-se ao grau em que o teste, exame, questionario e/ou
procedimento apresenta-se apropriado para medir o verdadeiro valor daquilo
que € medido, observado ou interpretado (STREINER e NORMAN 2003).
Foi realizada através dos questionarios TRIG e IDATE-E. Assim, foram
adotadas as seguintes estratégias para verificar a validade das medidas das
escalas.
o Avaliacao da Consisténcia Interna

Esta andlise objetiva estimar a correlacdo existente entre cada item
do teste e o total dos itens (STREINER e NORMAN 2003). Para o presente
estudo, a consisténcia interna do TRIG (Texas Revised Inventory of Grief) foi
avaliada através do coeficiente Alfa de Cronbach.

A analise da consisténcia interna € um dos aspectos da avaliacdo do
grau de confiabilidade de um instrumento. Apresenta uma variacdo entre

0,00 e 1,00, demonstrando a correlacdo entre os itens que compdem o
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instrumento, e, quanto mais proximo do 1 melhor a consisténcia interna
(STREINER e NORMAN 2003).
o Avaliacao da Validade Discriminante

Esta andlise é realizada para verificar o poder da escala em ser capaz
de discriminar diferentes grupos (STREINER e NORMAN 2003). Nesse
estudo, a validade discriminante foi feita comparando as médias das Partes |
e Il do TRIG com a média total, segundo as questdes da Parte Il do TRIG e
o tipo de morte (esperada ou inesperada).
o Avaliacdo da Validade Concorrente

Esta analise busca evidéncias da capacidade do instrumento em se
correlacionar em magnitude e direcdo com uma hipétese pré-definida
(STREINER e NORMAN 2003). A avaliacdo foi feita através do calculo do
coeficiente de correlacdo de Spearman entre os escores das escalas e o
questionario IDATE-E, e, também, entre os escores e o tempo de morte.

Utilizou-se o IDATE-E para verificar a validade concorrente dos
escores, pelo fato de ndo termos encontrado outro instrumento de avaliacéo

do luto traduzido e validado para o portugués.

4.2.6 Estratégia de processamento e analise dos dados
A Banco de dados
Para digitacdo, consisténcia (validate) e analise descritiva dos dados

foi usado o programa Epi-Info versao 6.04 para DOS.
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Para o célculo do coeficiente Alfa de Cronbach e analise dos
coeficientes de correlacéo foi utilizado o programa estatistico SPSS verséo

13.0.

B Anélise estatistica

A descricdo dos dados das criancas falecidas e dos participantes foi
realizada através de médias, medianas e porcentagens.

Para anélise da Consisténcia Interna do TRIG foi utilizado o
coeficiente Alfa de Cronbach, considerando que o instrumento apresenta
boa consisténcia interna quando seu valor estiver acima de 0,70.

Para avaliagcdo da Validade Discriminante foi utilizado o teste de Mann-
Whitney, considerando como estatisticamente significativos, valores de p
inferiores a 0,05.

Para avaliacdo da Validade Concorrente, foi utilizado o coeficiente de
correlacdo de Spearman. As diferencas foram consideradas estatisticamente

significativas quando o valor de p foi menor que 0,05.

4.2.7 Rigor e Etica

Através de correspondéncia pessoal, obteve-se autorizacdo formal
dos autores da referida escala para sua aplicacédo (Anexo 3).

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da
Fundacdo Antonio Prudente-Hospital A.C. Camargo, e registrado sob o n°

885/07 (Anexo 2).
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Garantiu-se o carater voluntario do participante no estudo, podendo
interromper sua participacdo a qualquer momento. Os pais que aceitaram
participar da pesquisa assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, no qual estd explicada a finalidade da pesquisa e o0s

procedimentos a serem seguidos (Apéndice 2).



RESULTADOS
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5 RESULTADOS

5.1 TRADUCAO E ADAPTACAO TRANSCULTURAL

De acordo com as discussdes entre 0s cinco membros que integraram
0 painel de juizes, foi verificado que os itens que compdem o instrumento
original representam adequadamente as dimensfes no contexto cultural
brasileiro. Algumas modificacdes foram feitas e incorporadas a verséo final
em portugués.

Como o questionario foi validado numa amostra de pais enlutados pela
perda de um filho, incluiram-se dois itens para estudar o impacto na
continuagdo de suas vidas. Sao eles: “Quantos filhos vocé tinha quando
perdeu seu filho?” e “ Quantos filhos vocé tem hoje?”.

Na parte final do questionario foram acrescentadas trés questbes
sobre a percepcéo dos pais em participarem desta pesquisa. KREICBERGS
et al. (2004a) realizaram um estudo populacional com pais enlutados, cuja
conclusao foi que a maioria dos pais achou a pesquisa valida 4-9 anos apés
a perda do filho. Da mesma forma, optou-se por incluir estas questdes, para
verificar o impacto que uma pesquisa sobre um tema tao delicado causa na
populacao brasileira.

Na avaliacdo das retro-tradugdes, de uma maneira geral, encontrou-
se uma boa equivaléncia dos itens, quando comparados com os do

instrumento original. Os itens discrepantes, que exigiram a formulacédo de
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uma expressao equivalente, foram modificados e foi finalizada a versdo em

portugués (Anexo 4).

5.1.1 Avaliacédo do painel de juizes da Parte | do TRIG: Comportamento
passado

A discusséo inicial foi em relacdo a expressao “after this person died”,
que consta na maioria dos itens da escala. Primeiramente, foi sugerido
alterar essa expressao para “depois que seu filno morreu”, em substituicdo a
traducao literal que é “depois que esta pessoa morreu”, pelo fato do
questionario estar sendo validado em uma populacédo de pais enlutados. A
partir dessa discussdo, houve concordancia entre 0s juizes que essa
adaptacdo poderia tornar o preenchimento do questionario desagradavel,
por se tratar da morte de um filho e ser essa, uma expressdo, que seria
repetida por diversas vezes. Dessa forma, 0s juizes optaram por manter a
traducdo literal “depois que esta pessoa morreu”, por ser mais geneérica.

Na questdo 1, foi discutido que o significado de “get along with”, cuja
traducdao literal é “relacionar-se com”, seria melhor traduzido por “conviver
com”, pois o ultimo foi considerado como uma expressdo mais
freqientemente empregada em nosso meio e se adapta mais ao significado
do item original.

Na questéo 4, “I felt a need to do things that the deceased had wanted
to do ", houve consenso em modificar para “Senti grande necessidade de

fazer coisas que a pessoa que morreu tinha vontade de fazer “, a fim de

deixar o conceito mais claro e ser melhor entendido na lingua portuguesa.
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Na questéo 5, “I was unusually irritable...” € um sintoma subjetivo, que
poderia ficar ambiguo se traduzido literalmente. Dessa forma, os juizes
concordaram que a traducdo que melhor expressa o item € “.fiquei
irritado(a) mais do que de costume sem motivo”.

Na questéo 6, verificou-se que a traducdo literal para o portugués nao
expressa 0 significado do item. Assim, “lI couldn’'t keep up with..” foi
reformulada e optou-se por deixar na versao final “ Eu ndo consegui dar
conta das...”, pois expressa melhor a tentativa do enlutado querer fazer as
atividades, mas nao ter forcas para fazé-las.

Nas questdes 2, 3, 7 e 8 da Parte | do questionario ndo houve
discordancia na traducédo e nao houve necessidade de nenhuma adaptacéao.
Os itens especificos ndo foram ambiguos, dificeis de traduzir ou
incompativeis com a cultura brasileira.

O Quadro 1 apresenta a versao original da Parte | do instrumento, a
unido das traducdes que deu origem a primeira versao traduzida, a unido
das back-translations (retro-traducdes) e a versao final apds adaptacdes

feitas pelo painel de juizes.
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Quadro 1 — Resultado da traducéo e adaptacéao cultural dos itens da Parte |
do TRIG. S&o Paulo, 2007

Questao Original Traducéo inicial Back-translation Painel de Juizes
After this person Depois da morte After this person Depois da morte
. . desta pessoa foi A o desta pessoa foi
died | found it hard g - died it was difficult gy i
1 . dificil me relacionar . dificil conviver com
to get along with for me to relate with :
. com algumas determinadas
certain people some people
pessoas pessoas
| found it hard to Foi dificil trabalhar It was difficult to Foi dificil trabalhar
2 work well after this bem depois que work well after this bem depois que
person died esta pessoa morreu | person died esta pessoa morreu
After this person's Depois da morte After this person Depois da morte
. desta pessoa, eu . desta pessoa, eu
death | lost interest o died, | lost the o
) ; ; perdi o interesse na | . . . perdi o interesse na
3 in my family, friends, : o interest in my family, ; o
. minha familia, . minha familia,
and outside . ) friends and out-of- . L
activities amigos e atividades house activities amigos e atividades
fora de casa fora de casa
Senti necessidade Senti grande
| felt a need to do de fazer coisas que | felt a need to do necessidade de
4 things that the a2 Dessoa que q things that the fazer coisas que a
deceased had P * g person who died pessoa que morreu
morreu tinha - ;
wanted to do wished to do tinha vontade de
vontade de fazer f
azer
. Depois que esta
Depois que esta .
| was unusually 5503 MorTeu After this person pessoa morreu,
5 irritable after this pessoar ’ died, | got irritated fiquei irritado(a)
; fiquei irritado(a) sem . .
person died . without reason mais do que de
motivo .
costume sem motivo
| couldn’t keep up Fu nao _c%nsegul | was unable to do Eu ndo cons.egk]]w dar
with my normal azer mnnas my routine activities co_n_ta das min as
o ' atividades de rotina . ) atividades de rotina
6 activities for the first N A in the first three S N
3 months after this NoS primeiros trés months after this NoS primeiros trés
> meses depois da . meses depois da
person died person died
morte desta pessoa morte desta pessoa
| was angry that the F'cﬂui'eb;avgs(gz)a | got angry because F:quulejlebarlavgs(g())a
7 person who died left porg P the person who died porq P
gue morreu me gue morreu me
me . left me
deixou abandonou
| found it hard to Foi dificil dormir It was difficult to Foi dificil dormir
8 sleep after this depois que esta sleep after this depois que esta

person died

pessoa morreu

person died

pessoa morreu
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5.1.2 Avaliacado do painel de juizes da Parte Il do TRIG: Sentimentos do
presente

Em relacdo as questbes 1, 2, 3, 4, 10, 11 e 12 houve consenso de
que a versao traduzida estava refletindo o mesmo conteddo dos itens da
versao original, e ndo foram realizadas sugestdes pelo painel de juizes.

Na questdo 5, houve concordancia de que “to recall memories...”
melhor entendido e corresponde ao significado original, se traduzido como
“relembrar” e ndo como “lembrar”.

Questao 6 “I am preoccupied with thoughts..” reflete uma angustia do
enlutado por pensar demais na pessoa que morreu. Portanto, a formulacéo
“estou preocupado de tanto que eu penso..” se mostrou mais adequada e
equivalente a verséao original.

Na questéo 7, "I hide my tears when | think about the person..” parece
que o enlutado ainda tem vontade de chorar, mas consegue se controlar.
Dessa forma, optou-se por “controlo o choro..” na versao em portugués, em
vez de “escondo minhas lagrimas..”, por expressar mais fielmente o
conteudo da questéao.

Na questdo 8, foi feita alteracdo da construcdo da frase, para melhor
adequacao gramatical da versdo-alvo. Para a versao final, optou-se por “Na
minha vida, ninguém vai ocupar o0 lugar da pessoa que morreu”, em
substituicdo a “No one will ever take the place in my life of the person who
died”.

A questdo 9, “I can’'t avoid thinking about the person who died”, se

traduzida literalmente, seria: “Eu ndo posso evitar de pensar...”. Porém, ndo
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€ pertinente a maneira de expressdao da populacdo brasileira. Houve
consenso entre os juizes de que a melhor forma de ser entendida é: “N&o
consigo parar de pensar...”. Caso contrario, poderia favorecer interpretacoes
divergentes, o que prejudicaria a equivaléncia do item.

Na questdo 13, a expressao “...I still feel the need to cry for...”, apds
discusséo, optou-se por adapta-la para: “ ...ainda sinto vontade de chorar...”.
A palavra “vontade” para substituir a palavra “necessidade”, expressa melhor
a equivaléncia com o original e € mais coerente com a forma de expresséo
dos brasileiros.

O Quadro 2 apresenta a versao original da Parte Il do instrumento, a
unido das traducdes que deu origem a primeira versao traduzida, a unido
das back-translations e a verséao final apds adaptacdes feitas pelo painel de

juizes.
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Quadro 2 — Resultado da traducéo e adaptacéao cultural dos itens da Parte I
do TRIG. S&o Paulo, 2007

Questao Original Traducéo inicial Back-translation Painel de Juizes
I still cry when I think | Ainda choro quando | I still cry when | think | Ainda choro quando
1 of the person who penso na pessoa about the person penso na pessoa
died gue morreu who died gue morreu
| still get upset when | Ainda fico chateado | | still get upset when | Ainda fico triste
2 | think about the guando penso na I think about the quando penso na
person who died pessoa que morreu person who died pessoa que morreu
3 | cannot accept this N&o posso aceitar a | | can't accept the Néo consigo aceitar
. : a morte desta
person's death morte desta pessoa | death of this person
pessoa
Sometimes | very As vezes sinto muita | Sometimes | miss As vezes sinto muita
4 much miss the falta da pessoa que | very much the falta da pessoa que
person who died morreu person who died morreu
Even now it's pglnful Ainda hoje & Still today it is Ainda hoje é
to recall memories . doloroso relembrar
5 doloroso lembrar da | painful to remember
of the person who h ho di da pessoa que
died pessoa que morreu | the person who died morreu
| am preoccupied Estou preocupado Estou
Am P P com o0s | am worried with the | preocupado(a) de
with thoughts (often
6 think) about the pensamentos sobre | thoughts abogt the tanto que eu penso
. a pessoa que person who died na pessoa que
person who died
morreu morreu
| hide my tears when Iis?ic;:gg ?2232 | hide my tears when | Controlo o choro
7 | think about the 9 d I think about the quando penso na
. penso na pessoa .
person who died person who died pessoa que morreu
gue morreu
No one will ever Ninguém vai ocupar . . Na minha vida,
; - - Nobody will have in - . -
take the place in my | na minha vida, o . ninguém vai ocupar
8 i my life the place the
ife of the person lugar da pessoa que - o lugar da pessoa
. person who died
who died morreu gue morreu
| can't avoid thinking Nao posso evitar os | cannot help N&o consigo parar
pensamentos sobre o
9 about the person 2 DESSOA UEe thinking about the de pensar na
who died P q person who died pessoa que morreu
morreu
10 | feel it's unfair that Acho injusto que I find unjust that this | Acho injusto que
) - esta pessoa tenha person died esta pessoa tenha
this person died . ;
morrido morrido
Things and people As pessoas e as People and things Pessoas e coisas ao
: ; that surround me )
around me still coisas ao meu redor . meu redor ainda me
11 . ) still make me
remind me of the ainda me lembram a fazem lembrar da
: remember the
person who died pessoa que morreu . pessoa que morreu
person who died
| am unable to Sou incapaz de Sou incapaz de
12 accept the death of aceitar a?norte | can't accept the aceitar a?norte
the person who d death of this person d
died esta pessoa esta pessoa
. . As vezes, ainda . , As vezes, ainda
At times | still feel sinto necessidade Sometimes, | still sinto vontade de
13 the need to cry for have a need to cry

the person who died

de chorar pela
pessoa que morreu

for the person who
died

chorar pela pessoa
gue morreu
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Apoés consolidar todas as versées do questionario, a versao final em
portugués do Texas Revised Inventory of Grief (TRIG) foi aprovada para ser

administrada a nossa populacao (Anexo 4).

5.2 CARACTERIZACAO DA CASUISTICA

Quinze participantes compuseram a amostra deste estudo.

5.2.1 Caracterizacdo Socio-Demografica da Amostra

Foram analisados os dados de 15 pais enlutados. Na Tabela 1
descrevemos as caracteristicas sécio-demograficas dos pais enlutados que
responderam o0s instrumentos. Entre os participantes houve predominio de
respostas dadas pelas maes (11/73,3%) sendo apenas 3 pais (20,0) e 1
(6,7%) irma bioldgica, que era a cuidadora da crianga que morreu.

Observa-se que a maioria dos respondentes foi do sexo feminino
(80,0%), da cor branca (73,3%), com ensino fundamental (60,0%), e da

religido catdlica (60,0%) (Tabela 1).
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Tabela 1 - Caracteristicas socio-demograficas dos pais que participaram do
estudo. S&o Paulo, 2007

Variavel Categoria n. %
Grau de pai 3 20,0
parentesco mae 11 73,3
irma 1 6,7
Sexo masculino 3 20,0
feminino 12 80,0
Cor branca 11 73,3
parda 3 20,0
amarela 1 6,7
Escolaridade ensino fundamental 9 60,0
ensino médio 5 33,3
ensino superior 1 6,7
Religido catélica 9 60,0
evangeélica 5 33,3
espirita 1 6,7
TOTAL 15 100,0

Como pode ser observado na Tabela 2, a média de idade dos
participantes foi de 42,6 anos e mediana de 45,5. A idade minima foi de 26
anos e a idade maxima de 63 anos. O numero de filhos na época do
falecimento variou de 1 a 9, a mediana foi de 3,0 e a média de 3,8 filhos,
sendo muito semelhante ao nimero de filhos atuais, cuja meédia foi de 3,7
filnos. A idade da pessoa que morreu variou entre 2 e 18 anos, com uma
média de 9,8 anos e mediana de 11,0. O tempo transcorrido da morte variou

de 6,0 a 7,6 anos, a mediana foi de 7,1 e a média de 6,9 anos.
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Tabela 2 - Descricdo das caracteristicas dos pais avaliados em relacédo aos
filhos. Séo Paulo, 2007

Variavel Média (dp) Mediana Minino - Maximo
Idade (anos) 42,6 (11,0) 45,5 26 — 63

N° de filhos quando perdeu o seu* 3,8(2,2) 3,0 1-9

N° atual de filhos* 3,7 (2,0) 3,0 1-8

Idade da pessoa que morreu 9,8 (5,8) 11,0 2-18
Tempo de morte (anos) 6,9 (0,5) 7,1 6,0-7,6

* incluso filho que faleceu

A Tabela 3 demonstra o grau de parentesco com a pessoa que
morreu, o relacionamento estabelecido com esta pessoa e as circunstancias
da morte. A maioria eram filhas (66,6%), seguido de filhos (26,7%) e apenas
um era irmao bioldgico da respondente (6,7%). Do total, 60,0% referiram que
o(a) falecido(a) foi o relacionamento mais forte que ja teve, 40,0%
responderam que a morte foi esperada e 33,3% referiram que a morte foi

lenta.
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Tabela 3 - Distribuicdo dos respondentes, segundo parentesco,

relacionamento e tipo de morte. S&o Paulo, 2007

Variavel Categoria n. %

Parentesco com a irméo 1 6,7

pessoa que morreu filho 4 26,7
filha 10 66,6

Relacionamento com Mais forte que ja tive 9 60,0

a pessoa que morreu Mais forte que a maioria que tive com 4 26,7
outras pessoas
T&o forte quanto a maioria dos meus 2 13,3
relacionamentos

A morte da pessoa foi esperada 6 40,0
inesperada 4 26,7
lenta 5 33,3

TOTAL 15 100,0

5.3 DESCRICAO DAS RESPOSTAS OBTIDAS NA APLICACAO

DO TRIG

As Tabelas 4 e 5 descrevem, respectivamente, as questdes das

Partes | e Il do TRIG. Os comportamentos referidos com maior frequéncia,

como sendo completamente verdadeiros na Parte |, foram as questdes 2, 6 e

8, a saber: “Foi dificil trabalhar bem depois que esta pessoa morreu”

(60,0%); “Eu ndo consegui dar conta das minhas atividades de rotina nos

primeiros trés meses depois da morte desta pessoa” (60,0%); e “Foi dificil

dormir depois que esta pessoa morreu” (86,6%).
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Tabela 4 - Distribuicdo dos respondentes, segundo as questdes que compdem a
Parte | do TRIG, que relacionam sentimentos e agdes ocorridos nos momentos

proximos a morte da pessoa. Sao Paulo, 2007

Sentimentos e acfes

Comportamento passado

h Completa Mais Nem Mais falso Completa
ocorridos nos mente verdadeiro verdadeiro que mente TOTAL
momentos apc’)s a verdadeiro gue falso nem falso verdadeiro falso

morte desta pessoa n. (%) n. (%) n. (%) n. (%) n. (%) n. (%)
1. apés a morte da 4 (26,7) 4 (26,7) 2 (13,3) - (=) 5 (33,3) 15
pessoa foi dificil (100,0)
conviver com 0s outros
2. dificil trabalhar bem 9 (60,0) 3(20,0) 2(13,3) - () 1(6,7) 15
apds morte da pessoa (100,0)
3. ap6s a morte da 3(20,0) 1(6,7) 2(13,3) 2(13,3) 7 (46,7) 15
pessoa perdeu o] (100,0)
interesse na familia,
amigos e atividades
fora de casa
4. senti necessidade de 3 (20,0) 1(6,7) 3 (20,0) 2 (13,3) 6 (40,0) 15
fazer coisas que a (100,0)
pessoa que morreu
tinha vontade de fazer
5. ap6és a morte da 6 (40,0) 1(6,7) 2 (13,3) 1(6,7) 5 (33,3) 15
pessoa fiquei mais (100,0)
irritado sem motivo
6. nao dar conta das 9 (60,0) 2(13,3) 3(20,0) 1(6,7) - (=) 15
atividades de rotina nos (100,0)
trés primeiros meses
apos a morte da pessoa
7. fiquei bravo porque a 2(13,3) 1(6,7) 3 (20,0) 1(6,7) 8 (53,3) 15
pessoa que morreu me (100,0)
abandonou
8. foi dificil dormir apds 13 (86,6) 1(6,7) 1(6,7) = (=) = (=) 15
a morte desta pessoa (100,0)
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A Tabela 5 descreve os dados referentes a Parte Il da escala. Das 13
questbes, em 8 delas, a maioria dos respondentes refere como
completamente verdadeiro os sentimentos em relacdo a morte desta pessoa
atualmente. Séo elas: “Ainda choro quando penso na pessoa que morreu”
(60,1%); Ainda fico triste quando penso na pessoa que morreu” (73,3%); “As
vezes sinto muita falta da pessoa que morreu” (93,3%); “Ainda hoje é
doloroso relembrar da pessoa que morreu” (73,3%); “Controlo o choro
guando penso ha pessoa que morreu” (73,3%); “Na minha vida, ninguém vai
ocupar o lugar da pessoa que morreu” (73,4%); “Pessoas e coisas ao meu
redor ainda me fazem lembrar da pessoa que morreu” (66,6%) e “As vezes,

ainda sinto vontade de chorar pela pessoa que morreu” (66,7%).
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Tabela 5 — Distribuicdo dos respondentes, segundo as questbes que
compdem a Parte Il do TRIG, que explora sentimentos atuais do enlutado
em relacéo ao falecido. Sdo Paulo, 2007

Sentimentos do presente

Sentimentos em Completa Z/Iaés_ glecrjn_ Mais falso Completa TOTAL
relacdo a morte desta rr(;er;tel ver i F'ro ver af ?'ro guf . nf1e|nte
pessoa, atualmente verdadeiro que falso nem falso verdadeiro also
n. (%) n. (%) n. (%) n. (%) n. (%) n. (%)
1. ainda choro quando 9(60,1) 2(13,3) 2 (13,3) 2 (13,3) - (=) 15 (100,0)
penso na pessoa que
morreu
2. ainda fico triste 11 (73,3) 3(20,0) - () 1(6,7) - (=) 15 (100,0)
quando penso na
pessoa que morreu
3. ndo consigo aceitar a 5(33,3) 2 (13,3) 4 (26,7) 1(6,7) 3(20,0) 15 (100,0)
morte desta pessoa
4. as vezes sinto muita 14 (93,3) 1(6,7) - (--) - (=) - (=) 15 (100,0)
falta da pessoa que
morreu
5. ainda hoje é doloroso 11 (73,3) 1(6,7) 3(20,0) - () - (=) 15 (100,0)
relembrar da pessoa que
morreu
6. estou preocupado de 1(6,7) - (=) 4 (26,7) 5(33,3) 5(33,3) 15 (100,0)
tanto pensar na pessoa
gue morreu
7. controlo o choro 11 (73,3) 1(6,7) 1(6,7) 2(13,3) - (=) 15 (100,0)
quando penso na
pessoa que morreu
8. na minha vida, 11 (73,4) 2(13,3) 2(13,3) - (=) - (=) 15 (100,0)
ninguém ocupara o lugar
da pessoa
9. ndo consigo parar de 3(20,0) 1(6,7) 6 (40,0) 2 (13,3) 3(20,0) 15 (100,0)
pensar na pessoa que
morreu
10. acho injusto que esta 7 (46,7) 2 (13,3) 4 (26,7) - (=) 2(13,3) 15 (100,0)
pessoa tenha morrido
11. pessoas e coisas me 10 (66,6) 3(20,0) 1(6,7) 1(6,7) - (-) 15 (100,0)
fazem lembrar da
pessoa
12. sou incapaz de 3(20,0) 2 (13,3) 5(33,3) 1(6,7) 4 (26,7) 15 (100,0)
aceitar a morte desta
pessoa
13. as vezes, sinto 10 (66,7) 1(6,7) 2(13,3) 2(13,3) - (=) 15 (100,0)

vontade de chorar pela
pessoa gue morreu
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A Tabela 6 apresenta a descricdo das questdes da Parte Il do TRIG.
Todos os respondentes foram ao enterro da pessoa que morreu e sentiram
que ficaram de luto pela morte dela. A maioria dos respondentes refere que
“fica chateado todo ano, na mesma época da morte da pessoa” (73,3%); e
“algumas vezes, sente ter a mesma doenca que a pessoa que morreu”

(60,0%).

Tabela 6 - Distribuicdo dos respondentes, segundo acfes e reacdes a morte
da pessoa. Sao Paulo, 2007

Acdes e reacdes diante da morte Fatos relacionados TOTAL
desta pessoa verdadeiro falso

n. (%) n. (%) n. (%)
fui ao enterro da pessoa que 15 (100,0) - (=) 15 (100,0)
morreu
senti que realmente fiquei de luto 15 (100,0) - (=) 15 (100,0)
pela pessoa
faco coisas tdo bem quanto antes 8 (53,3) 7 (46,7) 15 (100,0)

da morte da pessoa

fico chateado todo ano, na mesma 11 (73,3) 4 (26,7) 15 (100,0)
época da morte desta pessoa

algumas vezes sinto ter a mesma 9 (60,0) 6 (40,0) 15 (100,0)
doenca da pessoa que morreu
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Do total de pais que participaram do estudo, todos consideraram esta
pesquisa valida e a maioria ndo acha que ela “teve um efeito negativo”
(93,3%) e “a vé como causando um efeito positivo” (78,6%), conforme

apresentado na Tabela 7.

Tabela 7 - Distribuicdo dos respondentes, segundo questdes referentes a
validade da pesquisa. Séao Paulo, 2007

Va_lidade da pesqu~isa TOTAL
Questoes n%l(l;r)o) nr.]?t;)) n. (%)
Vocé acha valida esta pesquisa? 15 (100,0) - (=) 15 (100,0)
Vocé acha que esta pesquisa causa 1(6,7) 14 (93,3) 15 (100,0)
um efeito negativo em vocé?
Vocé acha que esta pesquisa causa 11 (78,6) 3(21,4) 14 (100,0)

um efeito positivo em vocé?*

* h& um valor ignorado

A Tabela 8 apresenta os escores da Parte | da escala com variagao
entre 15 e 38, média de 26,7 (desvio padrao de 7,3) e a mediana (percentil
50) de 25,0. Sendo assim, pessoas com 25 pontos ou mais foram

consideradas de alta intensidade de luto inicial.
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Tabela 8 - Distribuicdo dos respondentes, segundo escores da Parte | do
TRIG. Sao Paulo, 2007

Valor - TRIG | n. % % acumulada
15 1 6,7 6,7
17 1 6,7 13,3
20 2 13,3 26,7
22 1 6,7 33,3
23 1 6,7 40,0
24 1 6,7 46,7
25 1 6,7 53,3
30 1 6,7 60,0
32 2 13,3 73,3
34 2 13,3 86,7
35 1 6,7 93,3
38 1 6,7 100,0

Total 15 100,0

A Tabela 9 apresenta os escores da Parte Il do TRIG. Esta escala
variou de 34 a 65, com média de 51,1 (desvio padrdao de 9,4) e mediana
(percentil 50) de 53,0. Sendo assim, pessoas com escore de 53 ou mais

foram consideradas de alto escore em relagéo aos sentimentos do presente.
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Tabela 9 - Distribuicdo dos respondentes, segundo os escores da Parte Il do
TRIG. Sao Paulo, 2007

Valor — TRIG lI n. % % acumulada
34 1 6,7 6,7
35 1 6,7 13,3
41 1 6,7 20,0
45 2 13,3 33,3
51 1 6,7 40,0
53 2 13,3 53,3
54 1 6,7 60,0
55 1 6,7 66,7
56 1 6,7 73,3
57 1 6,7 80,0
61 1 6,7 86,7
62 1 6,7 93,3
65 1 6,7 100,0

Total 15 100,0

A Tabela 10 mostra a relacdo entre as Partes | e Il do TRIG e os
varios padrdes de ajustamento ao luto. Ao analisar os escores obtidos na
combinagdo entre as escalas, registrou-se 7 (46,7%) respondentes no grupo
de luto prolongado. No grupo de baixo luto, tivemos 5 (33,3%) respondentes,

2 (13,3%) no grupo de luto adiado e 1 (6,7%) no grupo de luto agudo.
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Tabela 10 - Distribuicdo dos respondentes, segundo grupos de reacdes de
luto. S&o Paulo, 2007

Parte | Parte Il Grupo de n. %
Reacdes de Luto

Baixo Baixo Baixo luto 5 33,3
Baixo Alto Luto adiado 2 13,3
Alto Alto Luto prolongado 7 46,7
Alto Baixo Luto agudo 1 6,7

Total 15 100,0

5.4 VALIDACAO DO TRIG

5.4.1 Avaliagcdo da Consisténcia Interna

Os coeficientes Alfa de Cronbach calculados para os oito itens da
Parte | e para os treze da Parte Il do TRIG adaptados, foram de 0,787 e
0,879, respectivamente, mostrando que a consisténcia interna foi boa para
este estudo.

A consisténcia interna da Parte | do instrumento est4 descrita na
Tabela 11, e mostra que todas as questdes sao relevantes para a escala,
pois, o valor do Alfa ndo se modifica muito, caso alguma questdo seja

retirada.
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Tabela 11 - Consisténcia interna da Parte | do instrumento TRIG na lingua
portuguesa, segundo coeficiente Alfa de Cronbach. Sao Paulo, 2007

Sentimentos e acf8es ocorridos no Alfa de Cronbach
momento da morte desta pessoa se o item for retirado
apos a morte da pessoa foi dificil conviver com 0,720

determinadas pessoas

foi dificil trabalhar bem depois que esta pessoa 0,768
morreu

apo6s a morte desta pessoa, eu perdi o 0,734
interesse na familia, amigos e atividades fora

de casa

senti grande necessidade de fazer coisas que 0,843

a pessoa que morreu tinha vontade de fazer

apos a morte desta pessoa, fiquei irritado mais 0,710
do que de costume sem motivo

ndo consegui dar conta das minhas atividades 0,784
de rotina nos primeiros 3 meses apds a morte

da pessoa

fiquei bravo porque a pessoa que morreu me 0,729
abandonou

foi dificil dormir depois que esta pessoa
morreu 0,778

Alfa total 0,787

A consisténcia interna da Parte Il do instrumento esta descrita na
Tabela 12. Todas as questdes mostraram-se relevantes para a escala, pois
o valor do coeficiente Alfa, também, ndo se alterou muito ao se retirar

alguma questao.
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Tabela 12 - Consisténcia interna da Parte Il do instrumento TRIG na lingua
portuguesa, segundo coeficiente Alfa de Cronbach. Sao Paulo, 2007

Sentimentos em relagéo a Alfa de Cronbach
morte desta pessoa, atualmente se o item for retirado

ainda choro quando penso na pessoa que morreu 0,870

ainda fico triste quando penso na pessoa que morreu 0,873

ndo consigo aceitar a morte desta pessoa 0,880

as vezes sinto muita falta da pessoa que morreu 0,880

ainda hoje é doloroso relembrar a pessoa que morreu 0,877

estou preocupado de tanto que penso na pessoa que 0,867
morreu

controlo o choro quando penso na pessoa que morreu 0,863

na minha vida, ninguém vai ocupar o lugar da pessoa 0,884

gue morreu

ndo consigo parar de pensar na pessoa que morreu 0,865

acho injusto que esta pessoa tenha morrido 0,873
pessoas e coisas ao meu redor ainda me fazem 0,861

lembrar da pessoa que morreu
sou incapaz de aceitar a morte desta pessoa 0,852

as vezes, ainda sinto vontade de chorar pela 0,858
pessoa que morreu

Alfa total 0,879

5.4.2 Avaliacdo da Validade Discriminante
Na validacao discriminante foi feita a comparacdo das médias das
escalas, segundo as questdbes 3, 4 e 5 da Parte Il do TRIG,
respectivamente, e, também, em relacdo ao tipo de morte (Tabelas 13 a 16).
Como pode ser observado na Tabela 13, os familiares que referiram
ser verdadeira a afirmacdo de que “fazem as coisas tdo bem quanto antes

da morte da pessoa’, apresentaram médias menores na Parte Il do TRIG,
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com valores de 47,4 e 55,4 (p=0,040) e proximo a significancia estatistica na
Parte | com médias de 23,0 e 31,0 (p=0,072).

N&do houve diferenca significativa entre as meédias do IDATE-E

(p=0,383).

Tabela 13 - Escores médios das escalas, segundo resposta dada a questao
3 da Parte lll do questionario. Sdo Paulo, 2007

faco coisas tdo bem

Escala guanto antes da morte n. média (dp) p*
da pessoa

TRIG — Parte | verdadeiro 8 23,0 (5,8) 0,072
falso 7 31,0 (6,7)

TRIG — Parte Il verdadeiro 8 47,4 (7,1) 0,040
falso 7 55,4 (10,3)

IDATE-E verdadeiro 7 44,4 (5,7) 0,383
falso 7 41,6 (3,6)

* teste de Mann-Whitney

Na Tabela 14, os familiares que referiram ser verdadeira a afirmacao
de que “ficam chateados todo ano na mesma época da morte da pessoa”,
tiveram médias maiores na Parte | do TRIG com valores de 29,7 e 18,5
(p=0,003) e médias semelhantes entre os grupos na Parte Il do TRIG. No

IDATE-E apresentaram médias entre 44,1 e 39,0 (p=0,038).
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Tabela 14 - Escores médios das escalas, segundo resposta dada a questéo
4 da Parte Il do questionario. Sdo Paulo, 2007

fico chateado todo ano,

Escala na mesma época da n. média (dp) p*
morte desta pessoa

TRIG — Parte | verdadeiro 11 29,7 (5,8) 0,003
falso 4 18,5(3,1)

TRIG — Parte Il verdadeiro 11 53,6 (7,7) 0,226
falso 4 445 (11,6)

IDATE-E verdadeiro 11 44,1 (4,9) 0,038
falso 3 39,0 (1,0)

* teste de Mann-Whitney

As médias do TRIG, tanto da Parte | quanto da Parte Il, foram
semelhantes entre os grupos respectivamente (p=0,113 e p=0,456). Como
pode ser observado na Tabela 15, os familiares que referiram ser verdadeira
a afirmacéo de que “algumas vezes sentem ter a mesma doenca da pessoa

que morreu”, tiveram meédias maiores no IDATE-E, 45,2 e 39,0 (p=0,002).

Tabela 15 - Escores médios das escalas, segundo resposta dada a questao
5 da Parte Ill do questionario. S&o Paulo, 2007

algumas vezes sinto ter a
Escala mesma doenca da n. média (dp) p*
pessoa que morreu

TRIG - Parte | verdadeiro 9 29,0 (6,2) 0,113
falso 6 23,3 (7,9)

TRIG — Parte Il verdadeiro 9 53,2 (8,5) 0,456
falso 6 48,0 (10,5)

IDATE-E verdadeiro 9 45,2 (4,6) 0,002
falso 5 39,0 (1,0)

* teste de Mann-Whitney
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A Tabela 16 apresenta a comparacao das médias dos escores obtidos
nas Partes | e Il, para o tipo de morte. As médias entre os grupos da Parte |
foram semelhantes (25,36 e 30,50; p=0,343). Entretanto, houve diferenca
estatisticamente significativa nas meédias dos escores da Parte Il, quando
comparados com o tipo de morte (48,09 e 59,50; p=0,018).

N&o houve diferenca significativa entre as médias do IDATE-E e o tipo

de morte (p=0,456).

Tabela 16 - Escores médios das escalas, segundo o tipo de morte. Sao
Paulo, 2007

Escala Tipo de morte n. Média (dp) p*

TRIG - Parte | Esperada/lenta 11 25,36 (6,990) 0,343
Inesperada 4 30,50 (7,550)

TRIG — Parte 1l Esperada/lenta 11 48,09 (8,792) 0,018
Inesperada 4 59,50 (4,933)

IDATE-E Esperada/lenta 11 43,73 (5,217) 0,456
Inesperada 3 40,33 (0,577)

* teste de Mann-Whitney

5.4.3 Avaliagao da Validade Concorrente

N&o houve correlagéo estatisticamente significativa entre o IDATE-E e
a Parte | do TRIG (r=0,15; p=0,615), ou entre o IDATE-E e a Parte Il do
TRIG (r=0,13; p=0,648). Também n&o se obteve correlacdo estatisticamente
significativa entre a Parte | do TRIG e o tempo de morte (r=-0,13; p= 0,635)

e entre a Parte 1l do TRIG e o tempo de morte (r=-0,03; p= 0,917).
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5.5 DESCRICAO DOS COMENTARIOS LIVRES DOS

PARTICIPANTES

Juntamente com alguns questionarios devolvidos devidamente
preenchidos, houve pais que fizeram comentarios livres no espaco
reservado para esta finalidade. Apesar de néo ter sido objetivo do estudo,
incluimos os comentarios livres dos pais, pela rigueza que os relatos

fornecem aos profissionais da saude.

Comentério 1

Pais de TSC, do sexo feminino, procedente de Minas Gerais. Em
fevereiro de 2000, a crianca teve o diagnostico de sarcoma cervical e foi a
Obito em julho de 2000, com 5 anos. Relato da mae:

“Ainda hoje, depois de tanto tempo sem minha filha, sinto muita
saudade e ndo a esqueco em nenhum momento sequer, e daria tudo para
té-la de volta. Mas, como isso néo € possivel, rezo para esse anjo, que com
certeza € o mais lindo do céu.”

Relato do pai:

“Nos primeiros meses foi muito dificil, e agora, depois de tanto tempo,

as vezes ainda sinto muita saudade da minha filha.”

Comentério 2
Pais de RHL, sexo feminino, procedente de S&o Paulo. Com

diagnoéstico de glioblastoma multiforme em novembro de 2000, o Obito da
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crianca ocorreu em maio de 2001, quando estava com 12 anos de idade. A
mae fez 0 seguinte comentario:

“Tenho muito medo de perder mais alguém da minha familia com esta
doenca. Consegui superar um pouco a morte de minha filha, para proteger
meus outros filhos. Isso me deu forca para continuar a viver, embora ela era
a minha cacula. Foi muito dificil, mas estou vivendo.”

Seu pai diz:

“Eu agradeco a Deus por ter me dado forca para aceitar todas as

coisas. Posso todas as coisas Naquele que me fortalece.”

Comentério 3

Pais de TPB, sexo masculino, de Sao Paulo. A crianca teve o
diagnéstico de leucemia linféide aguda em dezembro de 1999 e foi a Obito
em janeiro de 2000, com 3 anos. Relato da mae:

“SO espero que nunca mais tenha que passar por uma experiéncia
como esta, de ver a pessoa que a gente mais ama em cima de uma cama e
ndo poder fazer nada para ajudar.”

O pai devolveu o questionario em branco, sem fazer comentarios.

Comentério 4
Méae de JBO, sexo feminino, procedente de Pirituba (S&o Paulo). A
crianca recebeu o diagndstico de sarcoma de Ewing em agosto de 1998 e o

Obito ocorreu em marco de 2000, com 14 anos de idade. Ela diz:
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“Ela era a minha cacula, minha companheira, minha amiga e minha
vida. Quando ela morreu, eu também morri um pouco. Mas, guardo boas e

inesqueciveis recordacoes.”

Comentério 5

Mae de MLJ, sexo masculino, de Sdo Paulo. O paciente teve o
diagnéstico de teratoma testicular misto em fevereiro de 2001 e o Obito foi
em junho de 2001, aos 18 anos. A mae informou que o pai faleceu depois da
morte do filho e diz:

“Fiquei muito feliz com a procura de vocés. Apesar de tanto tempo,
quero poder contribuir na pesquisa de vocés, pois, acho muito importante

poder ajudar as pessoas através do meu depoimento.”

Outras justificativas

Alguns pais que devolveram os questionarios em branco, também
manifestaram seu pesar pela perda do filho, através de uma cartinha
contendo a justificativa pela auséncia da sua participacdo no estudo. Merece

destaque os depoimentos de:

Justificativa 1
Pais de MGS, sexo masculino, procedente de Minas Gerais. A crianca
teve o diagnéstico de leucemia mieldide crénica em junho de 2000 e foi a

Obito em abril de 2001, aos 3 anos de idade:
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“Desculpe, mas nés ainda ndo temos condi¢bes de responder. DOi
muito s6 de lembrar o passado, nem gosto de falar neste assunto. Mas peco

desculpa, fomos muito bem atendidos, ndo posso reclamar....”

Justificativa 2

Pais de RRC, sexo feminino, de S&o Paulo. Crianga com diagndéstico
de neuroblastoma em novembro de 1998, foi a 6bito em maio de 2000, aos 3
anos e meio:

“Hoje se passaram 7 anos sem a minha filha, mas a dor que sinto é

como se ela tivesse morrido hoje. N&ao consigo esquecé-la um s6 momento.”



DISCUSSAO
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6 DISCUSSAO

Sofrer a perda de uma pessoa significativa € um evento estressante
gue permanece para sempre na vida das pessoas.

Os objetivos desse trabalho foram traduzir e validar o questionario
“Texas Revised Inventory of Grief’, que avalia a intensidade de Iuto
associado a perda de um ente amado ao longo do tempo. Esse trabalho
justifica-se pelo fato de o luto ser uma vivéncia humana universal e estar
associado com diversas reacdes emocionais e com um risco elevado para o
aparecimento de morbidade psicologica e de mortalidade (LI et al. 2003;
STROEBE et al. 2005). Além disso, o luto € um assunto que vem sendo
estudado em diversos paises do mundo e, no Brasil, até onde sabemos,
nenhum instrumento de medida de luto foi traduzido e validado para ser
utiizado na populacdo de brasileiros, em especial, para aqueles que
perderam um filho por cancer.

A perda de um filho € um evento tragico e ildgico para os pais que, em
sua maioria, acreditam que os filhos irdo testemunhar as suas mortes, € nao
que ocorra o contrario (POSTOVSKY e BEN ARUSH 2004).

A vivéncia de um pai ou mée que perde um filho tem sido referida na
literatura como a mais dificil e intensa de todas as experiéncias de luto, esta
perda € considerada a mais catastrofica com que um ser humano pode se
deparar (SANDERS 1993; RUBIN e MARTINSON 2001; LI et al. 2003,
KREICBERGS et al. 2004b). Os pais sentem que perderam a razéo de viver,

a sua identidade, reduzindo sua juventude, seus valores, sua beleza, seu
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desejo sexual a imagem de serem 0s pais de uma crianca que teve cancer e
gue morreu (OPPENHEIM 2004).

Na maioria das culturas é dificil aceitar a morte de um filho, pois este é
um evento oposto a ordem natural da vida, que interrompe a continuidade do
ciclo da vida. Apesar disso, pouco € conhecido a respeito do impacto real
causado pela morte, o periodo de tempo que € necessario para adaptar-se a
vida sem aquela pessoa, e que variaveis influenciam o resultado alcancado.

Diante destas questdes, o processo de validacdo e adaptacéo trans-
cultural de um instrumento de medida de luto para o portugués, torna-se um
aspecto de grande relevancia, uma vez que pode proporcionar novas
diretrizes e abordagens nos programas de cuidados paliativos realizados em
nosso meio. E fundamental ressaltar que o cuidado ao enlutado precisa ser
iniciado durante o periodo de cuidados paliativos e estendido apos a morte
da crianca, como parte integrante do plano de cuidados paliativos
interdisciplinar (KISSANE et al. 2006).

Para o presente estudo, um dos primeiros desafios foi encontrar um
instrumento de medida do luto, pela falta de uma abordagem padrao para
avaliacdo do luto e pela complexidade das reacbes emocionais que estédo
associadas com a perda de um ente significativo. Optamos pela utilizacdo do
TRIG por contemplar requisitos essenciais para um bom instrumento de
avaliacdo do luto, que pudesse ser aplicado na populacdo brasileira de
enlutados. Além de ser um questionario que apresenta propriedades
psicométricas adequadas, o TRIG é um instrumento de medida amplamente

utilizado por diversos investigadores, com adaptacdo e validacdo para



97

diversos idiomas, como o inglés (FASCHINGBAUER et al. 1977, 1987), o
espanhol (GRABOWSKI e FRANTZ 1993), o francés (PAULHAN e
BOURGEOIS 1995) e o castelhano (GARCIA-GARCIA et al. 2005).

A utilizacdo de um instrumento ndo implica simplesmente realizar a
traducdo literal das palavras, mas requer o conhecimento da cultura do pais
onde se pretende utilizar esse instrumento. MANEESRIWONGUL e DIXON
(2004) relataram que para estudos nos quais sdo utilizadas medidas
quantitativas, é necessario traduzi-las para a lingua em que sera utilizada.
Os valores refletidos em um instrumento e o significado dos constructos
podem variar de uma cultura para outra. Dessa forma, a qualidade da
traducdo e da validacdo dos instrumentos sdo fatores essenciais na
obtencéo dos resultados.

A cultura é um aspecto crucial no contexto da morte e luto. Ao longo
das diversas etapas do processo de traducdo e adaptacdo transcultural,
ocorreram reunides de consenso entre as tradutoras, com grande
preocupacao em relacdo as diferencas culturais que envolvem esse tema, e
a adequacdo das traducbes ao modo brasileiro de utilizar a lingua
portuguesa (SHIMODA 2005).

Em um estudo como esse, € primordial considerar os padrdes culturais
da populacdo estudada para o enfrentamento da morte. Por exemplo, os
hispanicos véem a morte como um evento inevitdvel. No entanto, eles
esperam morrer em uma idade avancada, em casa, cercados de amigos e
familiares, apos terem visto seus filhos e netos crescerem (MCGOLDRICK et

al. 1998). Qualquer outra morte, como uma morte subita ou traumatica, ou
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que aconteca fora do ciclo da vida, € muito mais dificil de aceitar. No
entanto, é esperado que entre as diversas culturas, o luto apds a perda de
um filho seja mais intenso e duradouro do que outros tipos de perda.

De forma semelhante aos hispanicos, a heranca cultural do brasileiro
também carrega a dificuldade de aceitar algumas mortes que sao
particularmente estigmatizadas ou traumaticas, como € o caso da morte de
uma crianga. Existe ainda uma grande dificuldade de se falar sobre a morte
que, em geral, € um acontecimento que esta associado a fracasso, derrota e
o fim de tudo. Invariavelmente, quando somos estimulados a dizer algo
sobre nossa relacdo com a morte, a tendéncia € fugirmos, negarmos ou
subestimarmos o assunto. Essa € uma forma de expressdao do medo nao
assumido, um mecanismo de defesa do ego para ndo nos confrontarmos
com a fraqueza humana. Todos esses medos sdo transmitidos aos No0ssos
descendentes e, assim, vai se perpetuando de geracao para geracao.

No presente estudo, procuramos em todas as etapas, respeitar as
crencas e os valores da populacdo brasileira, bem como a maneira desse
grupo lidar com as consequiéncias emocionais da morte.

GRABOWSKI e FRANTZ (1993) estudaram as vivéncias culturais da
intensidade de luto entre grupos de individuos Latinos e Anglo-saxdes, que
tinham vivenciado a morte de um parente, amigo ou um conhecido. Os
resultados revelaram que os Latinos que vivenciaram uma morte repentina e
inesperada tiveram uma intensidade de luto significativamente maior que os

outros grupos, ou seja, quando comparados aos Latinos que vivenciaram
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uma morte esperada e aos Anglo-saxfes, que vivenciaram tanto uma morte
esperada quanto uma inesperada.

Em relacdo ao estudo atual, na reunido de consenso ocorrida entre as
tradutoras e o painel de juizes, as adequacfes em relacdo as diferencas
semanticas, idiomaticas e conceituais foram feitas tendo como base o
significado que a cultura brasileira atribui a morte quando comparadas com a
Americana, especialmente, considerando que se trata da morte de um filho.
Vale ressaltar que o questionario original foi validado em uma populacéo de
vilvos (as) norte-americanos e, nesse estudo, a aplicacdo foi em pais
enlutados apo6s a perda de um filho.

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 duracdo do luto e as nossas limitagdes pelos
poucos estudos que temos nessa area. Estas questdes contextuais tém um
papel importante nas discussdes teoricas a respeito da natureza do luto,
mas elas nao estéo refletidas nas estratégias de avaliacao.

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 emocao, 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 Iluto apés a perda de um ente

amado (STROEBE e STROEBE 1993). No entanto, as culturas diferem



100

consideravelmente nos significados atribuidos a perda, na natureza do luto e
em relacdo a sua expressao. Essas diferencas fundamentais aumentam a
complexidade através da qual ndés devemos compreender a resposta de luto
que pode confundir a avaliacao.

Todos os esforcos psicomeétricos, realizados para compensar esta
desigualdade e para calcular a validade da generalizacdo 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.

De acordo com HANSSON et al. (1993), os instrumentos de avaliacao,
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. Dessa forma, os relatos de
pesquisas que sdo publicados precisam indicar claramente o grau de
diversidade individual, ao invés de simplesmente enfatizar os valores
principais.

Este estudo é o primeiro no Brasil, a fazer a traducéo e a validacéo de
um questionario de avaliacdo do luto, com aplicacdo em individuos que
perderam um filho menor de 19 anos, devido ao cancer. O modelo usado
para a adaptacao transcultural do TRIG, foi o proposto por GUILLEMIN et al.
(1993) e BEATON et al. (2000).

Na etapa de equivaléncia conceitual e de itens, constatou-se que 0s
itens sdo pertinentes ao contexto cultural brasileiro. Procurou-se modificar o

minimo possivel a estrutura do questionario e, apesar de algumas
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modificacdes, acredita-se que as altera¢des ndo prejudiquem o instrumento
adaptado quando comparado com o original.

No final do processo de avaliagdo semantica obteve-se uma primeira
versao em portugués do instrumento de medida de luto. A adaptacdo do
questionario ao portugués nao apresentou problemas e todas as adaptacdes
foram devidamente incorporadas na versao final em portugués.

Outro grande desafio encontrado durante a realizacdo desse estudo
foi em relacdo a forma que seria utilizada para coletar os dados. Baseado
em estudos anteriores (KREICBERGS et al. 2004a; MEERT et al. 2001),
optamos por coletar os dados através de questionario que foi enviado aos
pais enlutados, via correio.

Em nossa casuistica, a aplicacdo desse questionario, enviado via
correio, abordando a morte de um filho devido ao cancer, péde ser percebida
como positiva. Neste estudo que foi realizado varios anos apos a morte da
crianca, obtivemos os dados de que todos os participantes acharam que a
pesquisa foi valida e 78,6% relataram que foram afetados positivamente pela
participacdo. Somente 1 individuo sentiu-se afetado negativamente, mas,
mesmo assim, achou a pesquisa valida.

A partir dos nossos resultados e em conformidade com outros
existentes na literatura, parece viavel e eticamente apropriado conduzir
investigacbes relacionadas com questdes tdo delicadas, utilizando uma
forma estruturada de aborda-las, até mesmo quando se trata da perda de

um filho. A aplicacdo do questionario emitido através do correio demonstrou
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nao ser prejudicial, mas, esse enfoque pode ter implicado taxas de respostas
mais baixas.

Embora tenha sido feito um calculo de tamanho da amostra de 14 pais
enlutados, foram convidados para participar do estudo de validade do
instrumento, todos os pais de criancas e adolescentes que tiveram o
diagnéstico de cancer, e que morreram entre 2000 e 2002, antes de
completarem 19 anos. Dos 118 pais que foram localizados, conseguiu-se
analisar os dados de 15, o que corresponde a 12,7% da populacdo do
estudo.

O tamanho da amostra ficou dentro do esperado e os objetivos foram
atingidos, mas é importante relatar as dificuldades encontradas ao se
realizar uma pesquisa deste tipo. Mesmo através de contatos telefonicos,
como uma tentativa de resgatar mais alguns participantes, ndo se obteve
sucesso.

A partir da nossa experiéncia clinica e da literatura, observamos que a
perda de um filho é um evento devastador, que afeta os pais de diversas
maneiras, tanto em curto como em longo prazo. A exemplo dos relatos de
pais que nos devolveram os questionarios em branco, pudemos perceber a
presenca de intenso sofrimento emocional, mesmo apds tantos anos
decorridos da perda do filho.

E esperado que o pesar, para um pai e uma mée que se depara com a
perda do filho, permaneca por toda a vida, e que o processo de luto nesses
casos seja prolongado. Porém, muitas variaveis individuais estéo envolvidas

e influenciando o processo da morte e do luto. Por exemplo, a extensdo com
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que essa morte afeta as emocdes, as atividades e os relacionamentos é
individual, 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 0 caso de outros pais que ndo participaram. 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
populacao elegivel para esse estudo.

Uma das hipbéteses é que, em nossa cultura, ndo € habito utilizar
questionarios postais, como uma alternativa para entrevistas pessoais
envolvendo assuntos sensiveis, em especial, a respeito da morte de um
filho.

Outra poderia estar associada as diversas variaveis socio-culturais que
integram a realidade de nosso Pais, onde as pessoas enfrentam muitas
dificuldades no dia a dia, dentre as quais estdo: a carga horaria estendida de
trabalho externo dos pais, os cuidados aos filhos, as inUmeras tarefas do lar,
sao fatores que ocupam tempo integral, podendo nao restar um tempo livre
para a leitura, preenchimento e envio do questionario.

As baixas taxas de respostas podem ainda estar associadas com a
falta de um acompanhamento aos pais em situacdo de luto, como uma
extensdo dos cuidados paliativos e pela auséncia da manutencdo de um
cadastro atualizado dos servicos hospitalares. Em todos os prontuarios
analisados, o Obito da crianca foi o Ultimo registro que encontramos e, em

nenhum deles havia registro sobre atendimentos de suporte aos pais
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enlutados, ou referentes a evolucdo do processo de luto, ou mesmo de
atualizacao cadastral.

Em relacdo aos participantes deste estudo, a maior parte foi composta
por maes (73,3%), enquanto a participacdo dos pais correspondeu a 20,0%.
Tivemos também a inclusdo de uma guardia (irmd), que ndao era mae
biolégica da crianca, mas era a cuidadora principal. Por causa do pequeno
namero de pais, a comparacao dos resultados na avaliagdo do luto entre
maes e pais, nao pode ser feita.

Quando se compara a amostra de pais desse estudo com os dados de
literatura, verifica-se que em todos eles, o niumero de maes participantes é
sempre maior do que o de pais (MEERT et al. 2001; SEECHARAN et al.
2004; KREICBERGS et al. 2004a).

Este fato, provavelmente, esta relacionado ao papel materno, que € o
de nutrir, € quem conhece e satisfaz as necessidades emocionais da familia
e quem facilita a comunicacdo entre os seus membros. As mées sao as
cuidadoras primarias do filho doente (DAVIES et al. 1998), como também,
sao elas que estéo, freqientemente, em contato direto com a equipe, seja
acompanhando o paciente nas consultas ambulatoriais, nos exames de
avaliacdo ou durante as internacdes hospitalares.

KURASHIMA (2007) avaliou 70 pacientes em cuidados paliativos de
final de vida, e observou que a mae foi a principal cuidadora domiciliar na
maior parte dos casos estudados (84,3%). O pai ou outros membros da
familia foram a minoria, em relacdo aos cuidados prestados ao paciente.

Nesta oportunidade, as maes relataram ser este momento o mais doloroso
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de suas vidas ja que pela ordem natural, pais ndo deveriam sobreviver aos
filhos. Aléem de seu proprio pesar, elas sofrem pelos seus filhos doentes e
também por aqueles que estéo ao seu redor.

Em um estudo exploratorio transcultural foram investigadas as
experiéncias das maes de cinco paises diferentes (Canada, Estados Unidos,
Suécia, Grécia e Hong Kong), cujos filhos tinham morrido de céancer,
recentemente (DAVIES et al. 1998). Essas méaes foram as cuidadoras
primarias dos filhos durante a trajetéria da doenca, e os achados indicaram
mais semelhancas que diferencas nas reacdes subjetivas das méaes ao
diagnéstico, na administracéo do cuidado em fim de vida, e em relacdo aos
desafios da capacidade de enfrentamento do luto. Suas preocupacoes
individuais foram bastante semelhantes diante da iminéncia de morte do filho
e a maioria sentiu que recebeu suporte da equipe profissional, em sua
deciséo de cuidar da criangca em casa ou no hospital.

O pai, em geral, desempenha o papel de protetor e provedor. Ele pode
estar envolvido nos cuidados prestados ao filho, mas, a intensidade com que
ele assume esses cuidados difere consideravelmente, talvez, em funcéo de
questdes culturais que séo atribuidas ao papel paterno.

Considerando que as criangas com cancer avancado vivenciam alta
prevaléncia de sintomas durante o ultimo més da vida (WOLFE et al. 2000a;
KURASHIMA 2007), e estando diante da ameaca de perdé-la, se o pai até
este momento ainda néo estiver engajado nos cuidados do filho, dificilmente,
ele conseguira participar nesse momento critico. Tivemos casos em que 0

pai estava completamente isolado do filho e de sua esposa, dizendo que
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estava sofrendo muito, mas, ndo conseguia reverter a situacao e participar
dos cuidados fisicos e emocionais do filho.

Os pais, embora presentes na situacdo, referem sentir-se inseguros
para cuidar do filho e frustrados por ndo conseguirem proteger o filho do
sofrimento. O acompanhamento psicolégico como rotina, em um grupo de
cuidados paliativos, possibilitou a integracdo de diversos pais que se
encontravam nessa situacao. Muitos deles foram encorajados a ficarem mais
proximos dos filhos, para que conversassem com eles abertamente sobre
suas emocoes, reforcando sempre 0 amor que sentiam por eles. Ha pais que
precisaram ser treinados, pelos membros da equipe multidisciplinar, para
aprenderem a manipular os equipamentos que os filhos utilizavam a fim de
abrir um espaco para eles ficarem mais unidos aos seus filhos.

Apesar da maioria das criancas com cancer avancado vivenciar um
sofrimento substancial decorrente da dor e de outros sintomas causados
pela doenca (WOLFE et al. 2000a), muitas vezes, ndo requer que elas sejam
hospitalizadas, ficando a cargo da familia grande parte dos cuidados.
Segundo STILLION e PAPADATOU (2002) em muitas culturas € comum que
0 cuidado da pessoa que esta morrendo seja percebido como um assunto
principalmente da familia.

No entanto, ainda ha uma enorme caréncia de programas destinados
exclusivamente para atender as necessidades da crianca 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
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isolamento do cuidador, cujo papel é na maior parte das vezes, atribuido a
mulher.

Assim, uma integracdo mais ativa do pai desde a fase inicial dos
cuidados paliativos é essencial para que ele seja envolvido em todo o
processo e compartilhe as dimensdes do cuidar. Além disso, o envolvimento
conjunto de pais e maes possibilita que eles vivenciem, junto ao filho, a
totalidade dos sentimentos suscitados num momento critico e Unico em suas
vidas. WHITTAM (1993) mencionou que todos os aspectos desse periodo,
tanto os bons como os ruins, provavelmente, serdo lembrados para sempre
pelos pais e poderao afetar a intensidade das suas reacdes de luto.

Portanto, levando em conta as dimensdes que envolvem cuidar de um
filho com uma doenca grave e ameacadora, 0 numero reduzido da
participacdo de pais nos diversos estudos € um alerta para nos profissionais,
que precisamos ser sensiveis ao seu sofrimento e entendermos melhor o
seu modo de expressa-lo.

O desenvolvimento de estudos nessa area, especialmente envolvendo
0S pais, pode ser um ponto de partida para explorarmos melhor as suas
reacoes diante do fato de ter um filho com cancer, assim como, de
planejarmos estratégias para que se tenha um numero maior e mais
representativo de pais enlutados, em pesquisas futuras na area de oncologia
pediatrica.

Em nosso estudo, os dados obtidos na Parte | da escala, ou seja,

perto da época do falecimento do filho, a maioria dos pais referiu que néo
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conseguiu trabalhar bem (60,0%), ndo deu conta das atividades de rotina
(60,0%) e sentiram dificuldade para dormir bem (86,6%).

O ajustamento a perda de um filho é, freqientemente, a tarefa mais
dificil com a qual os pais podem se deparar. A dor do luto pode causar um
isolamento temporario dos pais, que se afastam para um mundo solitario, no
qual eles possam gradualmente reconhecer a perda. No entanto, diversos
fatores podem interferir na maneira como 0s pais expressam e vivenciam o
luto agudo.

Ao se confrontar com a morte do filho, a mée fica imobilizada no luto e
incapaz de funcionar como o centro emocional de sua familia. Durante um
periodo, prevalecem os sentimentos de intensa tristeza e dor, prejudicando
sua concentracdo e a habilidade para desempenhar até as tarefas mais
simples. Ja o pai, freqientemente, pensa que o minimo que ele pode fazer é
permanecer “forte” e no controle. Ele pode, inclusive, sentir a necessidade
de ajudar outros membros da familia a enfrentarem o luto. No entanto, essa
atitude podera resultar em um adiamento do seu luto e desencadear um
sentimento de raiva excessiva, com 0 aparecimento de reacdes explosivas
diante de eventos sem importancia. Os meios que eles freqlentemente
utilizam para escapar das dores do luto podem ser o envolvimento excessivo
com o trabalho, ou com o uso de alcool ou droga.

De acordo com publicacdo do Texas Children Hospital (2000), quando
a crianca morre, 0s pais passam a ver o mundo como fragil e hostil. Eles
perdem sua identidade como protetores e provedores, podendo chegar a

questionar seus papeéis como pais.
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A expressao desses sentimentos e emocdes € necessdria para aliviar
as dores do individuo enlutado. Muitas vezes, 0s pais podem tentar proteger-
se e, assim, ndo expressar entre si 0 seu proprio luto pela perda do filho.

Acreditamos que o acompanhamento psicologico oferecido aos pais
na fase de luto podera facilitar a expressdo de suas emocOes e do seu
sofrimento ante a 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 lembrancas do filho,
em um momento reservado para refletir com tranquilidade.

Utilizando-se da analise dos resultados obtidos na Parte Il do TRIG,
podemos destacar que 0s sentimentos atuais expressos pelos pais,
demonstram que eles ainda tém forte conexdo com o filho que morreu,
mesmo apos 5 a 7anos transcorridos do obito. De acordo com a populacéo
avaliada no presente estudo, 86,7% disseram que 0 seu relacionamento com
o filho que morreu foi o0 mais forte que ja teve.

Este € um fato observado com freqiiéncia em nossa pratica clinica,
cujos pais sentem satisfacdo em realizar tarefas ou desafios que os
mantenham conectados de alguma forma com seu filho falecido.

O sentimento de estar conectado com o filho falecido € um fenébmeno
comum em muitas culturas. KLASS e WALTER (2001) enfatizam a
importancia da pessoa enlutada em continuar o vinculo com o falecido, e
que essa conexdo nao deve estar associada com medidas de mal-

ajustamento. A continuacao do elo parece ter algum significado positivo, ndo
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pela perda em si, mas, pelas consequéncias da perda, que € um elemento
impressionante na historia pessoal de pais enlutados, e isto podera contribuir
para a sua cura pessoal.

Como parte do seguimento dos cuidados paliativos pediatricos
prestados aos pais enlutados, pudemos perceber em diversos atendimentos
psicolégicos, o quanto os pais encontram forcas, através das licdes deixadas
pelo filho. Nesses atendimentos, alguns pais descreveram que os filhos,
eram resignados e que eles aceitavam as adversidades impostas pela
doenca. Uma pessoa descreveu que a filha era muito procurada pelos
amigos e que ela estava sempre preocupada em ajudar os outros. Ha ainda,
0S gue relataram estar retomando suas funcdes, por ser este o desejo do
filho. Dessa forma, o circulo de representacdes do filho que morreu prové
normas comportamentais para os pais, € 0s colocam em contato com o que
seu filho tinha de melhor. Sendo assim, apesar de o filho ter morrido, ele
continua a exercer um impacto por muito tempo ap0s sua morte e a
determinar a vida da familia.

Uma maneira significativa dos pais manterem a conexao é falar sobre
o filho que morreu. Isto pode ser particularmente importante, quando partes
da vida do falecido sdo desconhecidas para o enlutado, como os casos de
pais que perdem um filho jovem, deixando a sua identidade incompleta.
Dentro desta perspectiva, o luto pode, portanto, incluir a tentativa dos pais
de completarem a identidade do filho que morreu, ao escreverem “o Ultimo

capitulo de sua biografia”.
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Através da utilizacdo do TRIG, foi possivel conhecer um pouco mais
sobre os comportamentos dos pais imediatos a morte e os resultados mais
tardios. Nossos dados mostraram que todos os pais estiveram presentes no
funeral do filho. A propdésito, o comparecimento aos rituais de funerais é uma
expressao social comum do luto na cultura Latina (GRABOWSKI e FRANTZ
1993). No momento da morte, no veldrio e durante o enterro, espera-se que
todos expressem seu sofrimento e as fortes emocdes decorrentes da perda.
Porém, ap0s o enterro, a expectativa € de que as pessoas sejam fortes e
aceitem a morte. Por exemplo, na nossa cultura € comum as pessoas
falarem “ndo chore e seja forte, porque a pessoa que morreu foi para uma
vida melhor”.

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 luto quando sustentada pela legitimidade do
contexto cultural.

Outros dados que obtivemos, no presente estudo, foi que a maioria
dos pais (53,3%) que participou do estudo, sente que atualmente faz as
coisas tdo bem quanto antes da morte do filho. No entanto, um dado
relevante € que 73,3% dos participantes referem que ficam “chateados” todo
ano, na mesma época da morte do filho. Esse resultado nos sugere que o

luto €, de fato, um processo dinamico e que o pesar pela perda de um filho
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permanece ao longo de toda vida. Esses achados vao ao encontro de dados
de outros pesquisadores, que relatam que os pais nao se restabelecem da
perda, e sim, aprendem a se ajustar e integrar a perda em suas vidas
(RUBIN 1993, RUBIN e MALKINSON 2001; HIMELSTEIN et al. 2004,
OPPENHEIM 2004). Dessa forma, parece que 0s pais aprendem a
“acomodar” a perda de seu filho, em oposicéo a recuperacéo da perda.

Para entendermos melhor essa dinamica, STROEBE e SCHUT (2001)
enfatizam que o enlutado ird, repetidamente, confrontar aspectos da perda e,
gradualmente, ira focar nas tarefas e exigéncias atuais. Através desse
processo de oscilacéo eles estao, provavelmente, vivenciando mudancas na
intensidade de suas reacdes ao luto. A diminuicdo da intensidade permite
que eles integrem melhor a perda em suas vidas, como também mantenham
o funcionamento diario. Com algumas excec¢des, a maioria dos pais ira
descobrir que as ondas de sentimentos intensos, pensamentos ou sintomas
somaticos, gradualmente, diminuem em intensidade e frequéncia, ao longo
do tempo.

Na populacdo avaliada no presente estudo, os dados demonstraram
que 46,7% apresentaram reacdes de luto prolongado apés 6,0 a 7,6 anos
transcorridos desde a morte do filho. Mesmo a morte tendo sido esperada
para a maioria das criancas, ndo obtivemos diferenca significativa na
intensidade de luto inicial entre os Obitos que eram esperados e 0s
inesperados.

Embora as observacdes do presente estudo indiqguem que 0s pais

apresentaram alta intensidade de luto no momento presente, € dificil
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determinar a diferenca entre uma “reacdo normal de luto”, de um luto adiado,
prolongado, ou até mesmo, de um luto complicado. Isto em razdo de ser
esperado que o luto apos a perda de um filho seja mais intenso e duradouro
do que em outros tipos de perda.

A morte de um filho € uma das experiéncias mais dolorosas com que
um pai ou mae pode se deparar. Muitos fatores podem influenciar essa
vivéncia dos pais, ressaltando que as circunstancias em que a morte ocorre
sdo consideradas como um dos fatores de maior impacto, como, por
exemplo: se foi repentina ou mais lenta e esperada (SEECHARAN et al.
2004; MEERT et al. 2001), 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 (BREYER
et al. 2006).

A morte devido ao cancer € frequentemente previsivel, o que da a
familia a oportunidade de dedicar-se a vivéncia do luto antecipatorio.
Durante o periodo em que a morte € esperada, alguns pais sao capazes de
confrontar emoc0Oes fortes associadas com a consciéncia da iminéncia de
morte de seu filho, enquanto desempenham muitas outras
responsabilidades, tais como cuidar dos outros filhos e do trabalho. Relatos
de pesquisas clinicas sugerem que existem alguns efeitos positivos que
estdo associados com a oportunidade de vivenciar o luto antecipatorio
(SANDERS 1993; GRABOWSKI e FRANTZ 1993; PARKES 1998).

Em estudo realizado com adultos, GRABOWSKI e FRANTZ (1993)

relataram que quando a morte é inesperada desencadeia reacdes de luto
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mais intensas, enquanto que, quando é esperada, o luto pode ser menos
intenso, dependendo da extensdo em que os enlutados estdo engajados no
luto antecipatorio. Dessa forma, o papel do luto antecipatorio poderia ser o
de mediar a intensidade de luto, mas, os resultados em relacdo a isso ainda
sdo controversos.

Existem diversos fatores culturais da familia e da unidade médica, que
podem influenciar a revelacdo e o processamento da informacéo a respeito
da iminéncia da perda e, portanto, determinar a natureza e o curso do luto
antecipatorio (CHOCHINOQV et al. 1998).

E importante ressaltar que a responsabilidade de uma equipe de
cuidados paliativos néo se restringe ao paciente, mas se estende também a
familia. Quando ha bom nivel de comunicacédo entre o paciente, familia e
equipe, e esta, por sua vez, mantém o foco no controle de sintomas, os pais
poderdo adquirir maior consciéncia da iminéncia da morte do filho e ficarem
mais engajados no processo de luto antecipatorio. Durante esta fase, o
atendimento da equipe pode ter um efeito positivo, na medida em que pode
representar uma fonte de suporte emocional, através do acolhimento do seu
sofrimento.

Tem sido crescente o numero de publicagcbes enfatizando que o
suporte psicologico oferecido ao longo dos cuidados paliativos e,
principalmente, durante o periodo de cuidados terminais e apds a morte da
crianca, facilita a resolucdo do Iuto dos pais ao longo do tempo
(KREICBERGS et al. 2007). Ressaltam que ao se dar a oportunidade para

os pais discutirem a condicdo do filho e dividirem a sobrecarga emocional
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desencadeada pela iminéncia de sua perda, isso podera facilitar o processo
de luto em longo prazo.

Ha diversos fatores que podem exacerbar ou atenuar essa vivéncia e
que precisam ser bem conhecidos pela equipe. Isso € possivel através do
acompanhamento psicologico oferecido aos pais em situacdo de luto, que
inclui a realizacdo de uma avaliacdo psicossocial que forneca dados sobre:
as caracteristicas do individuo, inserido em um contexto familiar e cultural;
0s mecanismos de enfrentamento que estdo sendo utilizados para lidar com
0 estresse de perder um filho; e a rede de suporte disponivel. Inclui também
a utilizacdo de um instrumento de medida do luto que forneca um perfil das
reacdes do enlutado, que possa auxiliar o psicélogo na identificacdo dos
individuos sob risco de um luto complicado.

As intervencdes psicoldgicas devem ser direcionadas de acordo com a
necessidade do enlutado, a fim de ajuda-lo a enfrentar a situacéo utilizando
estratégias que conduzam a resultados mais adaptativos, especialmente aos
de alto risco.

Ha enlutado que encontra dentro de si e ao seu redor, 0 suporte que
precisa, assim como, 0S recursos necessarios para reorganizar sua vida
apos a morte do filho. Porém, ndo ha um caminho Unico e correto, ou um
limite de tempo para transformar a perda em lembranca e uma historia com
significado.

Em relacdo a segunda fase desse estudo, em que foi realizada a
validacdo do TRIG, as suas propriedades psicométricas foram verificadas

pela consisténcia interna, validade discriminante e concorrente.
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A avaliacdo da consisténcia interna apresentou bons valores para as
Partes | e Il do instrumento adaptado, com coeficientes Alfa de Cronbach
entre 0,787 e 0,879, respectivamente. A0 se comparar as pontuacdes de
ambas as Partes do TRIG adaptado para o portugués, com o estudo original
(0,77 e 0,86) e com a versdo adaptada para o castelhano (0,75 e 0,86)
verificou-se que os resultados sdo semelhantes (FASCHINGBAUER et al.
1987; GARCIA-GARCIA et al. 2005). Esses dados nos permitem dizer que
todas as questbes mostraram-se relevantes para o questionario adaptado.

Discutindo a validade discriminante, foi realizada a comparacao de
médias das escalas que avaliam o luto na Parte | (momentos préximos ao
falecimento) e na Parte Il (momento presente), segundo fatos relacionados
ao falecimento e entre as escalas e o tipo de morte (esperada ou
inesperada).

Na validac&o discriminante, ao se comparar as respostas dos pais cuja
crianca teve morte esperada com aquelas cuja morte foi inesperada, o
instrumento foi capaz de discriminar entre o grupo da Parte | e o grupo da
Parte Il (25,36 vs 30,50 e 48,09 vs 59,50, respectivamente).

A comparacao foi estatisticamente significativa em relacdo a Parte Il
(sentimentos do presente), indicando que o luto dos pais esta declinando
ligeiramente ao longo do tempo. Este resultado coincide com o encontrado
por FASCHINGBAUER et al. (1987).

Em nossa casuistica, o instrumento selecionado mostrou-se adequado
ao que se propde e foi capaz de discriminar o comportamento do enlutado

Nnos momentos proximos ao falecimento e em relacdo ao momento atual.
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De uma maneira geral, os resultados alcancados nesse trabalho
demonstraram que o questionario TRIG na lingua portuguesa foi bem aceito
no nosso meio. A avaliagdo do processo de traducdo e adaptacéo
transcultural foi de certa forma, feita pelos participantes que leram e
responderam ao questionario, sem referir algum tipo de dificuldade quanto
ao entendimento dos itens, o que justifica um resultado positivo do processo.
Os autores que traduziram o TRIG para o espanhol (GRABOWSKI e
FRANTZ 1993), francés (PAULHAN e BOURGEOIS 1995) e castelhano
(GARCIA-GARCIA et al. 2005), néo relataram dificuldades em sua traducéo
e adaptacdao cultural.

Nossos dados podem ser um ponto de partida para o entendimento da
vivencia da perda de um filho. Existem ainda pouquissimos estudos
brasileiros com pais enlutados e, mesmo entre 0s que existem na literatura
internacional, foram percebidas limitacbes metodoldgicas que restringe a
interpretacdo dos resultados e ndo nos permite tirar conclusées seguras.

Uma das discussdes existentes é que o0 processo de luto oscila
através do tempo e, em razao disto, as estratégias de validacdo de um
instrumento de luto, em geral, incluem uma avaliacdo que verifica se a
natureza e a intensidade dos sintomas estdo variando de acordo com o
esperado ao longo do tempo. Nesse sentido, a avaliacdo da confiabilidade
do instrumento através do teste-reteste, torna-se problematica por ser
esperado que os niveis de sintomas se alterem ao longo do tempo.

Outras questbes que podem confundir a avaliacdo do luto estdo

relacionadas as diferencas individuais e culturais. Além disso, muitos dos
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sintomas centrais na vivéncia do luto sdo constructos psicologicos, tais
como, estresse, depressao, ou estdo amplamente associados com a idade,
falta de suporte social, disposicdo para soliddo, entre outras, levantando
preocupacdes em relacdo a validade discriminante (HANSSON et al. 1993).

Além das preocupacdes metodoldgicas, a medida que se expandem
0s conhecimentos a respeito da perda e do luto, novos desafios véo
surgindo para os pesquisadores. Porém, as pesquisas em busca de novos
conhecimentos a respeito do luto devem utilizar instrumentos adequados
para a sua avaliacdo, acompanhados da traducao e adaptacao cultural antes
de serem disponibilizados. E importante considerar, ainda, que os achados
de pesquisa ndo sejam generalizados para outras populacfes, e que 0s
resultados encontrados em grupo ndo sejam extrapolados para 0 contexto
individual. As comparagfes transculturais sdo necessarias para esclarecer
as influéncias culturais e estabelecer as caracteristicas populacionais.

De todas as experiéncias humanas, a morte de um filho é o evento
que causa os efeitos psicologicos mais dolorosos e desafios dificeis de
serem atingidos para os pais e outros membros de uma familia. Isto sinaliza
a necessidade, para nos, profissionais da saude, de darmos mais atencéo e
integrarmos a assisténcia fisica e psicolégica como parte do cuidado as
criancas com cancer e as suas familias.

Além disso, em trabalhos futuros seria de interesse avaliar o impacto
que a morte de uma crianga por cancer, causa na saude mental de seu

irmao sadio. Eles podem sofrer efeitos prolongados de ajustamento
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psicossocial e vivenciar perdas adicionais em funcédo do processo de luto
dos pais.

Para ajudarmos os membros de uma familia a lidar com a perda de
uma crianca € preciso que sejamos cautelosos para ndo confundirmos
padrées comuns de pais e familias enlutadas como sendo uma “estrutura
padrdo”, nem assumirmos que respostas atipicas sao “patolégicas”. Requer
um entendimento de suas tradi¢des culturais, de seus valores e crencas, da
diversidade que ha entre as organizacdes familiares, dos estilos de
enfrentamento e dos padrdes de comunicacao.

Noés, profissionais, ndo somos capazes de impedir a morte ou
trazermos a pessoa amada de volta, mas podemos ajudar as familias a lutar
para enfrentar os desafios adaptativos do processo de luto, na tentativa de
reduzir riscos de morbidade fisica e psicologica, de fortalecer vinculos, de
reestruturar percepcdes negativas, enfim de ajudar os pais a se ajustarem e

a encontrarem um sentido para a vida e para a morte.
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CONCLUSOES

A traducdo e a adaptacdo cultural do TRIG foram realizadas com
sucesso. Dentre o0s participantes, ndo houve qualquer citacao
relacionada a dificuldade referente ao preenchimento do questionario.
O questionario apresentou uma boa consisténcia interna nas Partes |
e Il do TRIG, com coeficientes Alfa de Cronbach de 0,787 e 0,879,
respectivamente.

Confirmou-se que o TRIG é um instrumento capaz de discriminar 0s
sentimentos e acfes do enlutado nos momentos proximos ao

falecimento e no momento presente.
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ANEXOS




Anexo 1 - TEXAS REVISED INVENTORY OF GRIEF (TRIG)
FASCHINGBAUER et al. (1977, 1987)

PART I: PAST BEHAVIOR

Think back to the time this person died and answer all of these items about your
feelings and actions at that time by indicating whether each item is Completely True,
Mostly True, Both True and False, Mostly False, or Completely False as it applied to

you after this person died. Check the best answer.

1. After this person died | found it hard to get along with certain people.

2. | found it hard to work well after this person died.

3. After this person's death | lost interest in my family, friends, and outside
activities.

4, | felt a need to do things that the deceased had wanted to do.

5. I was unusually irritable after this person died.

6. | couldn't keep up with my normal activities for the first 3 months after this
person died.

7. | was angry that the person who died left me.

8. | found it hard to sleep after this person died.

USE THE FOLLOWING RESPONSE CATEGORIES FOR SCALES ABOVE.

a. Completely true
b. Mostly true

C. Neutral

d. Mostly false

e.

Completely false



PART Il: PRESENT EMOTIONAL FEELINGS

Now answer all of the following items by checking how you presently feel about this

person's death. Do not look back at Part I.

1.

10.

11.

12.

13.

| still cry when | think of the person who died.

| still get upset when I think about the person who died.

| cannot accept this person's death.

Sometimes | very much miss the person who died.

Even now it's painful to recall memories of the person who died.

I am preoccupied with thoughts (often think) about the person who died.

| hide my tears when | think about the person who died.

No one will ever take the place in my life of the person who died

| can't avoid thinking about the person who died

| feel it's unfair that this person died.

Things and people around me still remind me of the person who died.

I am unable to accept the death of the person who died.

At times | still feel the need to cry for the person who died.

USE THE FOLLOWING RESPONSE CATEGORIES FOR SCALES ABOVE.

® o 0 T o

Completely true
Mostly true
Neutral

Mostly false
Completely false



Anexo 2 - Carta de aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa do Hospital

A.C. Camargo

Hospital
A.C.Camargo

Sao Paulo, 03 de abril de 2007.

A
Dra. Célia Lidia da Costa

Ref.: Projeto de Pesquisa n°. 885/07
“Tradugdo e validaciio do Texas Revised Inventory of Grief (TRIG) para avaliagfio de
pais enlutados pela perda de um filho por ciincer pediatrico”

Os membros do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Fundagio Antonio Prudente - Hospital
A.C. Camargo, em sua \ltima reunido de 27/03/2007, apés analisarem as respostas aos
questionamentos realizados em reunidio de 30/01/2007, aprovaram a realizagéo do projeto em
referéncia, o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido versfio 2 de 12 de margo de 2007 e
tomaram conhecimento dos seguintes documentos:

Folha de rosto para pesquisa envolvendo seres humanos;

Justificativa referente orgamento;

Termo de Compromisso do Pesquisador com resolugdes do CNS;

Declaragio de existéncia de infra-estrutura necessaria para realizagio da pesquisa;
Declaragdo de Recrutamento,

Declaragdo de Assisténcia aos Pacientes;

Declaragio de compromisso com o delineamento do estudo;

Declaragdo de anuéncia relativa ao projeto de pesquisa do departamento de Pediatria.

R T e W

Informagdes a respeito do andamento do referido projeto deverfio ser encaminhados 2
assistente do CEP dentro de 6 meses.

Atenciosamente,

Prof. Dr. Luiz Paulo Kowalski
r do Comité de Etica em Pesquisa

Rua Prof. Antbnio Prudente, 211 - Liberdade — S&o Paulo - SP - CEP 01509-900 - CNP) 60.961.968/0001-06
Tel/Fax (0XX11)2189.5020 - cep_hcancer@hcancer.org.br



Anexo 3 — Autorizagao do autor para adaptacdo do TRIG em portugués

UNIVERSITY OF CALIFORNIA, SAN DIEGO UCSD

Berkeley-Davis-Irvine-Los Angeles-Merced:Riverside-San Diego-San Francisco-Santa Barbara-Santa Cruz

Sidney Zisook, M.D. 9500 Gilman Drive, 9116A
Professor La Jolla, California 92093
Director, Residency Training Telephone: 858.534-4040
Department of Psychiatry Fax: 858.822.0231

School of Medicine E-mail: szisook@ucsd.edu

Residency Training Program

March 13, 2007

To Whom It May Concern:

I, Doctor Sidney Zisook, one of the authors of Texas Revised Inventory of Grief, give permission
to Elizabeth Nunes de Barros to translate TRIG from English language to Portuguese (Brazilian)
language.

Sincerely,

Sidney Zisook, MD
Professor, Psychiatry

Director, Residency Training
UCSD



Anexo 4 - Inventario Texas Revisado de Luto

PARTE I: COMPORTAMENTO PASSADO

Pense no momento em que esta pessoa morreu e responda a todos
0s 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 D= Mais falso que verdadeiro
B= Mais verdadeiro que falso E= Completamente falso

C= Nem verdadeiro nem 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




Eu néo consegui dar conta das minhas atividades de rotina nos primeiros

trés meses depois da morte desta pessoa.

A B C D E

Fiquei bravo(a) porque a pessoa que morreu me abandonou.

A B C D E

Foi dificil dormir depois que esta pessoa morreu.

A B C D E




PARTE II: 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 D= Mais falso que verdadeiro
B= Mais verdadeiro que falso E= Completamente falso

C= Nem verdadeiro nem 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. Na&o 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




8. Na minha vida, ninguém vai ocupar o lugar da pessoa que morreu.

A B C D E

9. Nao consigo parar de pensar na pessoa que morreu.

A B C D E

10.Acho injusto que esta pessoa tenha morrido.

A B C D E

11.Pessoas e coisas ao meu redor ainda me fazem lembrar da pessoa que

morreu.

A B C D E

12.Sou incapaz de aceitar a morte desta pessoa.

A B C D E

13.As vezes, ainda sinto vontade de chorar pela pessoa que morreu.

A B C D E




Anexo 5 - Inventario de Ansiedade Trago-Estado — IDATE-E
SPIELBERGER et al. (1970) - adaptado por BIAGGIO e NATALICIO (1979)

Leia cada pergunta e fagca um circulo em redor do nimero a direita
qgue melhor indicar como vocé se sente agora, neste momento. Nao gaste
muito tempo numa Unica afirmacao, mas tente dar a resposta que mais se
aproxime de como vocé se sente neste momento.

AVALIACAO

Muitissimo........... 4 UM POUCO......eevieeeieiiiaaennn. 2
Bastante.............. 3 Absolutamente nao........... 1

Item Descricao

1 Sinto-me calmo(a) 12 3 4
2 Sinto-me seguro(a) 12 3 4
3 Estou tenso(a) 12 3 4
4 Estou arrependido(a) 1 2 3 4
5 Sinto-me a vontade 12 3 4
6 Sinto-me perturbado(a) 1 2 3 4
7 Estou preocupado(a) com possiveis infortanios 12 3 4
8 Sinto-me descansado(a) 12 3 4
9 Sinto-me ansioso(a) 1 2 3 4
10 Sinto-me “em casa” 1 2 3 4
11 Sinto-me confiante 1 2 3 4
12 Sinto-me nervoso(a) 1 2 3 4
13 Estou agitado(a) 12 3 4
14 Sinto-me uma pilha de nervos 1 2 3 4
15 Estou descontraido(a) 12 3 4
16 Sinto-me satisfeito(a) 12 3 4
17 Estou preocupado(a) 12 3 4
18 Sinto-me superexcitado(a) e confuso(a) 1 2 3 4
19 Sinto-me alegre 1 2 3 4
20 Sinto-me bem 1 2 3 4



APENDICES




Apéndice 1 — Carta Convite

S&o Paulo,31 de julho de 2007.

Prezado(a) Senhor(a)

Uma equipe de salde precisa saber a respeito das pessoas que cuida,
para entendé-las melhor e dar assisténcia em vista de suas necessidades, nem
sempre bem conhecidas. E a assisténcia de qualidade envolve ndo sé o
cuidado fisico, mas também o ateng@o aos problemas emocionais que o
paciente e sua familia enfrentam quando ocomre uma doenca na familia. Uma
das formas de se ter informagdes sobre as experiéncias relativas & salde e

doenca é através de pesquisas.

Gostariamos de convidd-lo(a) para participar desta pesquisa, mas saiba
que sua participagdo é voluntdria e confidencial, ou seja, vocé s6 participa se

quiser e somente os pesquisadores desta pesquisa sabem da sua participagdo.

Sou Célia Lidia da Costa, médica psiquiatra do Departamento de
Psiquiatria e Psicologia do Hospital A.C. Camargo e estou orientande a
psicéloga Elizabeth Nunes de Bamos nesta pesquisa. Esta pesquisa é realizada

em conjunto com o Departamento de Pediatria.

Esta pesquisa tem o objetivo de saber um pouco mais sobre vocé: pai
ou mde que teve uma experiéncia dificil em relagcdo @ doenga de seu filho.
Para isto vamos utilizar dois questiondrios contendo informagdes sobre vocé e

questdes relacionadas & sua experiéncia com a perda de um familiar.

O questiondrio utilizado € o mesmo usado em varias pesquisas nos

Estados Unidos e na Europa. Apds traduzi-lo queremos saber se ele é

FUNDAGAQ mlu PRUDENTE

Hospital do Cincer A. C. Camarge
ﬁmmuammmm



adequado para ser usado no Brasil, para que possamos usar no atendimento

das familias.

Junto com esta carta vocé estd recebendo os referidos questiondrios e
duas copias do termo de consentimento livre e esclarecido, que € a sua
autorizag@o para que possamos utilizar as suas respostas nesta pesquisa. Caso
aceite participar, por favor, assine as duas cépias no local indicado e nos
envie uma das copias no envelope com selo que vocé recebeu, juntamente
com os questiondrios preenchidos. Nos questiondrios n@o ha resposta certa ou

erada, vocé deve preencher da forma que achar melhor.

Podem participar desta o pai ou mae ou ambos. Caso ndo queira
participar, por favor, cologue os questiondrios em branco no envelope e nos

envie via cormeio.

Estamos & sua disposicdo caso queira entrar em contato para conversar

sobre esta pesquisa. Para entrar em contato conosco, ligue 2189-5130.

Atenciosamente,

=

Ve
T o R 4
[y h\,\ 5 4,4_4_4

ChllA‘lelO do Costa Elizabeth Nunes de Baros
Departamento de Psiquiatria e Psicologia

Hospital A.C. Camargo (Fundac&o Anténic Prudente)

FUHDWM%NIO Fruucnic

Ialllnclmra.. C. Camargo
cn-nldl om Pesquisa



Apéndice 2 - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Versdo 2 de 12 de margo de 2007
IDENTIFICACAO DO PROJETO DE PESQUISA

TITULO DO PROJETO: TRADQCAO E VALIDACAO DO TEXAS REVISED INVENTORY OF
GRIEF (TRIG) PARA AVALIACAO DE PAIS ENLUTADOS PELA PERDA DE UM FILHO POR
CANCER PEDIATRICO

IDENTIFICACAO DO PESQUISADOR RESPONSAVEL

NOME: DRA. CELIA LiDIA DA COSTA TELEFONE: 2189-5119

PROFISSAO: PSIQUIATRA REGISTRO NO CONSELHO
CRM:75665/SP

ENDERECO DA INSTITUCAO ONDE SERA REALIZADA A PESQUISA (DEPARTAMENTO):
DEPARTAMENTO DE PSIQUIATRIA E PSICOLOGIA E DEPARTAMENTO DE PEDIATRIA DA
FUNDACAO ANTONIO PRUDENTE- HOSPITAL A.C. CAMARGO, LOCALIZADO A RUA PROF.
ANTONIO PRUDENTE, 211 — SAO PAULO-SP, CEP:01509-900

IDENTIFICACAO DO SUJEITO DE PESQUISA

NOME DO PARTICIPANTE | RG DO PARTICIPANTE

ENDERECO

TELEFONE: |

Vocé esta sendo convidado(a) para participar desta pesquisa. Este documento
contém as informacdes sobre esta pesquisa. E importante que vocé leia todo este
documento antes de assina-lo. Apds recebermos este documento assinado,
devolveremos uma coOpia para que vocé possa guarda-lo. Vocé pode conversar
sobre esta pesquisa com os seus familiares e também com a pesquisadora no
telefone 2189-5119.

1. JUSTIFICATIVA E OBJETIVOS PARA REALIZACAO DA PESQUISA

A sua participagdo 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 o que poderia ser feito para ajudar as pessoas que vivem esta
situacdo. No Brasil, esta assisténcia ainda € rara e temos pouca informacéo sobre
como a experiéncia de perder um filho € vivida pelos pais. Ao fazer uma pesquisa é
possivel conhecer mais sobre 0 assunto e com isto melhorar a assisténcia oferecida
a familia.

Para esta pesquisa estamos utilizando o questionario Texas Revised Inventory of
Grief (TRIG) ou Inventario Texas Revisado de Luto (ITRL). Este questionario foi
desenvolvido em inglés e para ser utilizado em portugués é necessario um
processo de pesquisa rigoroso. Este estudo tem por objetivo verificar se este

questionario pode ser utilizado no Brasil.



2. OBJETIVO DE SUA PARTICIPACAO

Ao participar deste estudo vocé pode contribuir para melhorar o conhecimento dos

profissionais sobre o processo de luto, e assim ajudar outros pais que perderam um

filho com céancer.

3. PROCEDIMENTOS REALIZADOS NO ESTUDO

Serédo convidados a participar deste estudo 40 pais e maes que viveram a morte de

seus filhos por cancer, no periodo entre 2000 e 2002 e que foram acompanhados
no Departamento de Pediatria do Centro de Tratamento e Pesquisa - Hospital A. C.
Camargo. N&o participarao deste estudo os individuos que, por qualquer razéo, nao
aceitarem participar ou nao tiverem condicdes de responder aos questionarios. Ao
ser selecionado, vocé recebeu pelo correio a carta convite e duas coOpias deste
consentimento. Caso concorde em participar da pesquisa, vocé deve preencher e
assinar as duas coOpias do consentimento e colocar no envelope ja preenchido e
selado que vocé recebeu. Apés receber esta autorizacdo assinada, a psicéloga
Elizabeth ligara para vocé para confirmar o envio dos questionarios. Vocé recebera
0 questionario de luto (ITRL) e um questionario com caracteristicas pessoais. Apos
preencher estes questionarios vocé deve colocar no envelope selado e mandar via
correio. O Inventério Texas Revisado de Luto (ITRL) é um questionario que contém

21 perguntas.

4. UTILIZACAO DOS DADOS

Apbs a coleta das informacgdes, estas serdo analisadas somente para realizacdo

deste estudo e pelas pesquisadoras. Todas as informacfes séo confidenciais e ndo
serdo utilizados dados que possam identificar os participantes. Esta pesquisa faz
parte de um projeto de Mestrado que esta sendo realizado no Hospital A.C.

Camargo.



5. DESCONFORTOS E RISCOS

Informamos que ndo existirdo riscos e prejuizos pela sua participacdo nesta

pesquisa, portanto, ndo esta prevista qualquer forma de indenizacao.

6. BENEFICIOS DA PARTICIPACAQ

Vocé poderd ou ndo se beneficiar diretamente pela participacdo neste estudo. Os

futuros pacientes poderao se beneficiar com o que foi aprendido com os resultados
deste estudo. Estas informac¢des poderdo ajudar a equipe de saude a aprender

mais sobre o luto dos pais/maes apés a perda de um filho.

7. RESSARCIMENTO DE DESPESAS

A sua participacdo neste estudo ndo lhe trard qualquer custo adicional, pois

recebera os envelopes para envio dos questionarios ja com selo. Vocé nao

recebera nenhum pagamento por participar deste estudo.

8. FORMA DE ACOMPANHAMENTO E ASSISTENCIA

Visto que a sua participacdo neste estudo esta restrita ao preenchimento de

guestionarios, sem risco ou danos, ndo sera realizado nenhum tipo de
acompanhamento. Se vocé tiver alguma divida, 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 no momento em gque desejar, sem necessidade de qualquer explicacéo.

10. GARANTIA DE SIGILO E PRIVACIDADE

Os resultados obtidos durante este estudo serdo mantidos em sigilo, mas serdo

divulgados em publicacdes cientificas sem a identificacdo de qualquer informacédo

pessoal dos patrticipantes.

11. GARANTIA DE ESCLARECIMENTO E INFORMACAO A QUALQUER
TEMPO

Vocé tem a garantia de ter informacgbes, a qualquer tempo, dos procedimentos

deste estudo, bem como dos resultados desta pesquisa. Para tanto, vocé pode

consultar o pesquisador responsavel (Dra Célia Lidia da Costa) ou o Comité de



Etica em Pesquisa da Fundag&o Antonio Prudente - Hospital A. C. Camargo na
Rua Professor Antonio Prudente, 211 — Bairro Liberdade (telefone (11) 2189.5020 e

e-mail cep hcancer@hcancer.org.br).

12. AUTORIZACAO DO PACIENTE - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E
ESCLARECIDO

Ao assinar esta autorizacdo vocé declara que:

¢ Entendeu a finalidade deste estudo, os procedimentos a serem seguidos, e
0s riscos e beneficios.

¢ Teve a oportunidade de fazer perguntas e esclarecer as davidas.

e Foiinformado(a) sobre quem pode contatar caso tenha mais perguntas.

e Entendeu que pode sair do estudo a qualquer momento.

e Foiinformado(a) de que recebera uma copia 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 ASSINATURA DATA
FAVOR)

REPRESENTANTE LEGAL DO PACIENTE — SE APLICAVEL

NOME (LETRA DE FORMA, POR ASSINATURA DATA
FAVOR)

RELACAO COM O PACIENTE:

TESTEMUNHA IMPARCIAL — SE APLICAVEL

NOME (LETRA DE FORMA, POR ASSINATURA DATA
FAVOR)

INVESTIGADOR QUE OBTEVE O CONSENTIMENTO:

NOME (LETRA DE FORMA, POR ASSINATURA DATA
FAVOR)




