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O PENSAMENTO MOTOR DESTE TRABALHO

Aprender a voltar a viver quando se perdeu alguém de quem se ama é muito dificil,
mas sé assim se pode conferir algum significado a morte dessa pessoa.

(Kibler-Ross, 2005)
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RESUMO

Gongalves, M. ! - Cuidados Paliativos Pediétricos: Contributo para a Compreensdo do
Luto Parental. 2012, 111 p. Trabalho - Projeto (Mestrado) Faculdade de Medicina da
Universidade do Porto, Porto, 2012.

A Morte é o maior mistério da vida, mas é também o que mais nos faz pensar no
sentido da nossa existéncia. Na area da saude este tema parece a partida bastante
contraditério, uma vez que, os profissionais sao formados para curar, isto € promover a
vida. Contudo quando curar ja ndo é possivel, o cuidar toma o seu lugar e ganha forma
nos cuidados paliativos, desde o diagnéstico e para além da morte. Todavia, a morte de
uma crianca carece de um olhar especial, ela contraria o ciclo vital, que pressupde que
todos nds nascemos, crescemos, tornamo-nos adultos e morreremos um dia.
Concretamente em Portugal, existe a falta de equipas de cuidados paliativos pediatricos,
capazes de dar respostas as familias que deste apoio necessitem, podendo assim,
favorecer a manutencéo do sofrimento e segregacao.

O presente projeto de estudo tem como objetivo em primeiro lugar representar um
contributo para o “estado da arte” na area dos cuidados paliativos pediatricos. Para além
disso, procura-se dar relevo a esta area particular, em especial ao processo - por vezes
lento e ainda enigmatico — de perder gradualmente um filho e a imagem que se foi
construindo dele.

A investigacdo € de natureza exploratéria, com abordagem metodoldgica mista,
através do estudo de dois casos de pais, no periodo entre 0s 12 e 24 meses apos a perda.
Procurou-se analisar a satisfacdo global com a vida, especificamente o bem-estar
subjetivo e o impacto de evento sentido pelos pais, bem como a exploracdo da
experiéncia de luto dos mesmos. Para tal recorreu-se aos questionarios Impact of Event
Scale-Revised (IES-R) e indice de Bem-Estar Pessoal (IBP), bem como, a analise da
entrevista semiestruturada. Da analise dos dados verificou-se que apesar dos pais
entrevistados apresentarem indices de satisfacdo com a vida significativamente inferior

a meédia da populacdo portuguesa, o impacto da perda ndo revelou ser indicativo de
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stress clinicamente significativo. Da analise qualitativa da entrevista emergiram sete
categorias: Recordagdes do filho, Fim do sofrimento, Curso da doenca de mau
progndstico, Suporte Social na Doenca e no Luto, Mudanca Pessoal, Fatores de Ajuda

no Processo de Luto e Singularidade do Luto Parental.

Os resultados deste estudo, permitem refletir sobre a experiéncia dos pais que viveram a
doenca paliativa do seu filho. Sendo também real¢ados as aspetos que podem necessitar
de intervencdo - de modo a facilitar este processo que 0s pais atravessam - tendo como

consequéncia natural a melhoria dos servigos prestados.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos Pediatricos, Luto Parental, Bem-Estar
Subjetivo, Impacto do Evento
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ABSTRACT

Gongalves, M. - Pediatric Palliative Care: Contribution to the Understanding of Parental
Bereavement. 2012, 111 p. Project-work (Master degree) Faculty of Medicine,
University of Porto, Porto, 2012.

Death is the greatest mystery of life, but it also makes us think more about the sense
of our existence. In the health care system this theme seems to be quite contradictory
since professionals are trained to cure, and promote life. However, when cure is no
longer possible, the care takes its place in the shape of palliative care: from diagnosis
and beyond death. But the death of a child needs a special look, it contradicts the life
cycle, which assumes that all for us are born, grow, become adults and die one day.
Specifically in Portugal, there is a lack of pediatric palliative care teams - able to
respond to families who need this kind of support, wich can be promoting the
maintenance of suffering and segregation.

This project’s scope is first of all, to represent a contribution to the "state of the art"
in the field of pediatric palliative care. It also aims to give emphasis to this particular
area, which is, the sometimes slow and enigmatic process of losing a child gradually,
and the process building an image of him/her. This is an exploratory study, with a
mixed methodological approach. The participants are two mothers in the period between
12 and 24 months after the loss of their child. We sought to analyze the overall
satisfaction with life, specifically the subjective well-being and the impact of events
experienced by parents, as well as the exploration of the experience of bereavement. For
such, we used the questionnaires Impact of Event Scale-Revised (IES-R) and Personal
Wellbeing Index (IBP), and the analysis of a semi-structured interview about the
process of loss. The data analysis showed that, despite the fact that parents' present
levels of life satisfaction were significantly lower than the average of the Portuguese
population, the impact of the loss was not indicative of clinically significant stress.
Regarding the interview, seven categories emerged from its qualitative analysis:
memories of the son, end of suffering, course of the disease with lethal prognosis, social
support in illness and bereavement, personal change, helping factors in the process of

bereavement and the singularity parental bereavement.
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The results of this study allowed us to make a reflection about the experience of parents
who lived a palliative illness of his/her son. We were able to highlight the aspects that
may need intervention, in order to help that process parents go through, with the natural

consequence of improved healthcare services.

Keywords: Pediatric Palliative Care, Parental Bereavement, Personal Wellbeing,
Impact of Event
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INTRODUCAO

Algures entre o nascimento e a morte, mais cedo ou mais tarde, todo o ser humano
experiencia o ultimo adeus a alguém que ama, alguém que é o centro do seu universo.

Mas perder um filho, é algo com que todos 0s pais esperam nunca ter de se
confrontar, € um acontecimento antinatural, que ndo lhes parece correto ou justo. O
sentimento de perda é devastador e a esperanca do futuro, as possibilidades, promessas
e sonhos entretanto construidas desaparecem, dando lugar a mais devastadora e
debilitante das dores — a de perder um filho. No entanto, por vezes, do derreamento de
lagrimas surge a cura, uma aprendizagem de como viver e de continuar a amar.

O trabalho Cuidados Paliativos Pediatricos: Contributo para a compreenséo do luto
parental, resulta de um estudo exploratério que visa compreender os aspetos presentes
no processo de luto, em pais que tenham experienciado a morte de um filho em idade
pediatrica (0-18 anos) decorrente de doenca incuravel. Para tal recorreu-se a analise do
indice do bem-estar subjetivo e do impacto do acontecimento, entre os 12 e 24 meses
apos a perda, e a sua relagdo com as ideias centrais identificadas na andlise qualitativa
das entrevistas realizadas.

Integrado no Mestrado em Cuidados Paliativos, o Trabalho de Projeto apresentado,
enquadra-se no ambito das atividades do Servico de Bioética e Etica Médica da
Faculdade de Medicina da Universidade do Porto, que tem sido orientado por
preocupac0es e ideais de justica, igualdade e auto-realizacdo pessoal (Nunes, 2010).

Foi motor desta pesquisa contribuir para a qualidade de vida das familias através da
identificacdo e avaliacdo precoce de problemas psicossociais e alivio do sofrimento, no
processo de luto, concretamente no luto parental.

Sao varios os estudos que apontam para o elevado risco dos pais em luto virem a
sofrer consequéncias psicossociais devastadoras, em termos de intensidade e duracao,
apos a morte de um filho (Lichtenthal, 2010; Rogers, 2008; Bonanno, 2001; Nolen-
Hoeksema, 1999). Paralelamente, com os filhos em cuidados paliativos os pais
comecam a viver o luto antes da efetiva perda do filho — o luto antecipado- processo
multidimensional de confrontagdo com a iminente perda, expresso frequentemente por
raiva, culpa, ansiedade, irritabilidade, tristeza, perdas funcionais e sentimento de perda
(Casarett, 2001). Em Portugal ndo existem equipas ou servicos especializados em
cuidados paliativos pediatricos, capazes de dar resposta as familias que deste apoio

14
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necessitem. Deste modo, ndo sendo prestada a ajuda adequada a estas familias, pode-se
estar a pode favorecer o luto complicado e a segregacgao das mesmas.

Ora se, segundo a OMS (2002) os cuidados paliativos se referem a todos os cuidados
ativos, coordenados e globais, prestados por unidades e equipas especificas, que visam
melhorar a qualidade de vida dos doentes e suas familias, que enfrentam problemas
decorrentes de uma doenca que ameaca a vida, através da prevencdo e alivio do
sofrimento, primeiro por meio de identificacédo e avaliagdo precoce e tratamento dos
problemas ndo sé fisicos como a dor, mas também psicossociais e espirituais, e se, é
desde 5 de Setembro do presente ano, consagrado na alinea a) do capitulo 111 na base VI
da Lei de Bases de Cuidados Paliativos n° 52/2012, como direito da familia receber o
apoio adequado a sua situacdo e necessidades, incluindo a facilitagdo no processo de
luto (DR I série N°.172/X11/1, 2012), este estudo reflete uma prioriza¢&o nacional atual

num cenario de preocupacdes bioéticas.

O interesse deste tema, € tanto maior quanto mais urgente for considerado sustentar a
atuacdo das equipas de cuidados de saude, em especial dos paliativos, em evidéncias
cientificas, de modo a racionar custos, mas acima de tudo, a potenciar a eficiéncia dos
servicos prestadores de cuidados, pois a investigacdo reforca a credibilidade das atitudes
e pode determinar padrBes de qualidade com beneficio para as instituicbes, 0s
profissionais e a comunidade (Silva, 2008).

Sendo objeto deste trabalho, a analise de um processo raro, complexo e delicado, a
exigir uma avaliacdo também ela complexa e pluridisciplinar, ndo eram desconhecidas
as dificuldades que poderiam existir, nomeadamente a escassez de estudos nesta area
especifica do luto que dificultou a anélise e delimitacdo do campo de investigacao.

Talvez por isso, a preocupacdo desde o inicio em procurar compreender 0S Seus
processos evolutivos, mantendo uma posi¢do de abertura e flexibilidade suficientes,
para que, a medida que os obstaculos ou novas ideias se ia revelando, o trabalho
pudesse evoluir para novas etapas analiticas, através da autoavaliacdo do projeto e da
reformulacdo das dimensdes metodoldgicas inicialmente estabelecidas. Acredita-se,
contudo, ser esta uma estratégia capaz de conduzir a novidades e descobertas, como
resultado de um trabalho cientifico que lanca uma nova luz, uma reorganizagéo e uma

releitura de estudos anteriores (Eco, 2010).
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No inicio deste projeto de investigacdo, realizou-se uma revisdo bibliografica
aprofundada que permitisse conhecer a producdo cientifica acumulada nesta area do
saber — “o estado da arte”- que ajudasse a enquadrar o proprio projeto de investigacéo, a
definir os objetos e objetivos de estudo e a selecionar a metodologia que melhor se
adequasse. Como resultado da revisdo e analise bibliografica das teorias do luto,
verificou-se a necessidade de afastar o projeto - daquele que tem sido, o foco de maior
atencdo nesta tematica — o0s aspetos psicopatoldgicos dos pais enlutados — e
consequentemente das teorias neles baseados (Kreicbergse, 2007; Seecharane, 2004;
Dyregrov, 1991).

Reconhece-se a importancia das teorias ja existentes, uma vez que estas espelham o
consenso cientifico. Todavia, uma vez que no luto parental, o enquadramento tedrico é
escasso e pouco relacionado com os cuidados paliativos, o presente trabalho foi
orientado no sentido de enriquecer o conhecimento cientifico nesta area, recorrendo
para tal a uma metodologia mista.

Apesar da inegavel inter-relagcdo entre as componentes tedrica e empirica o presente
Trabalho de Projeto, encontra-se dividido em trés partes: a primeira centrada nos
aspetos tedricos, a segunda parte centrada na descricdo da metodologia adotada e a
terceira na apresentacao e na analise e discussdo dos resultados obtidos.

A primeira parte do trabalho, na qual se propfe enquadrar teoricamente o Projeto,
comecga com a analise da emergéncia e consolidacdo dos Cuidados Paliativos e em
especial dos Cuidados Paliativos Pediatricos (ponto 1). Segue-se uma perspetiva
histérica sobre a vivéncia da morte (ponto 2). Na sequéncia desta reflexdo, serdo
apresentadas entéo as teorias dominantes sobre o processo de Luto, englobando por um
lado, a andlise do recente conceito de luto antecipado - e, por outro lado, a
conceptualizacdo do Luto Parental e a sua compreensdo numa perspetiva de rutura do
ciclo vital familiar (ponto 3). Finaliza-se o quadro tedrico com a apresentacdo e
discussdo dos conceitos de bem-estar subjetivo e impacto do acontecimento e a sua
relevancia para a compreensédo do Luto Parental (ponto 4 e 5).

Completa-se, assim, um percurso de andlise tedrica que se pode encarar como uma
viagem no tempo ancorada em trés grandes pilares: viagem que conduziu a emergéncia
dos cuidados paliativos e a especificidade destes cuidados em pediatria e a analise das
mudangas de perspetivas sobre a morte ao longo dos tempos. E finalmente, as teorias do
luto, em especial do luto parental; ponto, simultaneamente, de chegada neste trabalho e

de partida para futuros desenvolvimentos alternativos a estas teorias.
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Com o intuito de contribuir para 0 conhecimento mais profundo do processo de luto
parental em cuidados paliativos pediatricos, apresenta-se na segunda parte deste
Trabalho, o estudo exploratorio realizado, de abordagem predominantemente qualitativa
com método quantitativo como metodologia complementar. A op¢do metodologica
recaiu sobre o estudo de dois casos, nomeadamente pela relacdo entre as ideias centrais
identificadas nas entrevistas, atraves da analise de conteudo, pelo método da Grounded
Theory (Glaser & Strauss, 1960) e os indices de bem-estar subjetivo e impacto do
evento como medidas de (des) ajustamento neste processo.

Conclui-se este trabalho com uma Gltima parte dedicada a apresentacdo das reflexdes
suscitadas por este estudo, reorganizando-os, mais do que numa sintese conclusiva,
numa proposta de investigacao futura, sem esquecer que os dados obtidos ndo encerram
nem o tema aqui em analise, nem as preocupac¢des com a sua aplicabilidade, nem muito
menos o interesse por este tema.

Considera-se que este trabalho pode ser assim, um contributo para a compreensdo do
luto parental em cuidados paliativos pediatricos, mas também uma porta aberta para o
delineamento de investigagdes futuras que visem a construcéo de intervencfes com pais
que tenham vivido o doloroso processo de ir perdendo a esperanca da cura da doenca do

seu filho.
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PARTE | - ENQUADRAMENTO TEORICO

1. CUIDADOS PALIATIVOS: A IMPORTANCIA DO
CUIDAR

E estreita a relac&o entre bem viver e bem morrer.

As alteracdes ocorridas acerca do conceito da morte surgem de acordo também com
0 aumento do nimero de doentes em fase terminal - fase esta cada vez mais prolongada
- pois, com o avancar extraordinario da tecno-ciéncia cada vez mais se consegue adiar o
momento da morte. Muitas doencgas terminais conseguem ser controladas por um grande
periodo de tempo conduzindo a existéncia de um nimero cada vez maior de doentes em
fase terminal prolongada. Considera-se assim que um dos momentos mais dificeis para
a medicina acontece aquando da transicdo de uma medicina curativa para uma medicina
paliativa. E tanto dificil para o médico que tem de transmitir esta informacao ao doente,
como para este que tem de a assimilar e aceitar a incurabilidade da sua doenga (Serrdo,
1998)

Ja na época de Hipdcrates, apesar dos avangos da ciéncia ocorrerem lentamente, o
médico conseguiu conquistar o seu papel afastado de alguns campos religiosos. No
entanto, quando um doente se encontrava perto da sua morte a medicina em pouco ou
nada o podia ajudar, pelo que este recorria a fé. Posteriormente, na idade média o
recurso ao médico era um luxo que poucos podiam usufruir, pelo que a fase antecedente
a morte era ainda posta de parte pela medicina.

Neste caminho, o hospital da atualidade, mesmo na sua estrutura fisica, vocacionou-
se essencialmente para a evolucdo tecnolégica com a intengdo de tratar ativamente a
doenca. A cura da doencga é o principal objetivo dos servicos de saude, no entanto
guando esta ndo é possivel e o doente aproxima-se da morte este mesmo hospital s6
muito raramente esta preparado para cuidar do seu sofrimento no fim de vida (PNCP,
2008).

A incurabilidade que conduz a realidade inevitavel da morte é considerada como um

fracasso da medicina. Foi devido ao aumento dos conhecimentos cientificos que se
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aumentou o momento antes de morrer de cinco dias para cinco anos. Mais do que se
falar em morte importa centrar no processo de morrer. Este mito da imortalidade surgiu
devido aos avancos estrondosos da medicina que permitem curar muitas doencas que
antigamente eram fatais ou incuraveis, o aperfeicoamento das tecnologias médicas e 0
desenvolvimento da reanimacdo, que permite manter alguém em sobrevivéncia
prolongada, fazem recuar incessantemente os limites da morte (Nunes, 2011).

Apesar disso, e certos da evidente tendéncia de envelhecimento da populagdo
mundial, da necessidade de promoc¢do da dignidade humana até a morte como um
direito fundamental humano, do aumento da prevaléncia de doencas crénicas e
incapacitantes, fruto do aumento da esperanca média de vida e do avanco tecnoldgico,
todas as pessoas sdo potenciais clientes dos cuidados paliativos. Recorrendo a
experiéncia internacional e as recomendagdes da Organizacdo Mundial de Saude,
estima-se que cerca de 80 % dos doentes com cancro que virdo a falecer podem
necessitar de Cuidados Paliativos diferenciados. O documento da OMS de 1990 procura
orientar a criacdo e desenvolvimento de cuidados paliativos nos diversos paises por
critérios técnicos e cientificos que sdo hoje consensuais.

Os Cuidados Paliativos afirmam a vida e aceitam a morte como um processo natural
pelo que ndo € objetivo adianta-la ou atrasa-la. Para Neto (2004), os cuidados paliativos
podem-se definir como uma resposta ativa aos problemas inerentes da doenca
prolongada, progressiva, sem hipotese de cura, com o intuito de prevenir o sofrimento
dai decorrente e de maximizar a qualidade de vida possivel a estes doentes e respetivas
familias. Pretendem ajudar os doentes terminais a viver 0 mais ativamente possivel até a
sua morte, com uma intervencdo baseada em rigor, ciéncia e criatividade. S&o cuidados
centrados na importancia da dignidade da pessoa humana, ainda que doente, vulneravel
e limitada. Falar de cuidados paliativos, reporta assim, para o conceito de “cuidar” que é
intrinseco a propria natureza humana, e que permitiu ao Homem a sua sobrevivéncia
enquanto individuo e ser social.

De toda a evidéncia, a dor total de que sofrem os doentes em fase terminal impde
uma abordagem multidisciplinar que consiga, nomeadamente, (1) tratar a dor com
competéncia técnico-cientifica e sucesso, (2) acolher o sofrimento emocional com
adequada intervencdo de psiquiatras e psicologos clinicos, vocacionados para
intervencdes mais psicanaliticas que medicamentosas, (3) reconstruir os vinculos sociais
intervindo sobre familiares e amigos libertando-os do sentimento negativo que muitos

ainda tém em relacdo a morte do outro e (4) pacificar as perturbagdes espirituais que a
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pessoa refira e para as quais solicite ajuda. Nas perturbacdes espirituais incluo o dificil
dialogo religioso com a transcendéncia, seja esta aceite, negada, ou posta em duvida, no
qual pessoas com formagcdo filosofica e/ou teoldgica podem dar um valioso contributo.
Todas estas acdes — tratar, acolher, reconstruir, pacificar - deverdo ter, como objetivo,
transformar a situacao da dor total num estado de bem-estar aceitavel para o doente em
fase terminal, para os seus familiares e para 0s seus amigos (Saunders, 1999).

Em relacdo ao sofrimento, Cassel, citado por Neto (2006), define-o com um estado

especifico de “distress™?

, que ocorre quando a integridade de uma pessoa é ameacada ou
destruida. A intensidade desse sofrimento é medida nos termos do proprio doente, & luz
dos seus valores vivéncias, crengas e recursos, ou seja de uma multiplicidade de fatores
que fazem do sofrimento humano uma realidade complexa e Unica para cada individuo
que 0 experimenta.

A fim de garantir a prestacdo com prontiddo de cuidados paliativos de elevada
qualidade e a equidade no acesso a todos os doentes, € necessario atribuir aos cuidados
paliativos o estatuto de cuidados prioritarios. S desta forma é possivel expandir, com a
rapidez necessaria, a prestacdo de cuidados paliativos, garantir elevados padrdes de
qualidade e financiar adequadamente as equipas e unidades que prestam cuidados
paliativos. Para isso é necessario que sejam estabelecidos limites, critérios e parametros
para se priorizar o que vai ser oferecido e a quem 0s servigos e os cuidados serdo
oferecidos. Assim sendo, é prioritario e essencial promover o desenvolvimento mais
estruturado dos Cuidados Paliativos domiciliarios pelo valor que estes acrescentam em
termos de proximidade dos cuidados e de resposta a vontade dos doentes que desejam e
retinam as condicOes para permanecer no seu domicilio.

Morrison e col. (2008), mostram que os cuidados paliativos permitem uma poupanca
nos gastos com a saude. De facto, os cuidados paliativos ndo vao introduzir doentes no
sistema de salde. Eles ja estdo dentro do sistema. Ja sdo internados noutros servigos,
vao as consultas e aos servicos de urgéncia, que sdo servigos mais caros do que 0s
cuidados paliativos. Com a desvantagem de ndo estarem preparados para tratar estes
doentes. Sdo custos mais elevados para servicos de menor qualidade (Gongalves, 2006).
Tirando estes doentes dos servigos, dariam mais resposta aos que destes
verdadeiramente necessitam. Portanto, haveria um aparente beneficio para todo o

sistema de saude, o que quer dizer um beneficio para todos os doentes.

? Resposta do individuo perante os acontecimentos de vida, durante a qual sente um estado geral
de ativacdo negativa, manifestando-se em mudancas fisioldgicas, emocionais, cognitivas e
comportamentais (Soares, 2006).
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Os custos tém vindo a aumentar com a introducdo de tecnologia e medicamentos
cada vez mais caros, mas que muitas vezes ndo fazem qualquer diferenca significativa
na melhoria da sobrevivéncia ou da qualidade de vida. Quando nédo fosse esse 0 caso, 0
tratamento paliativo sintomatico deveria ser utilizado o mais cedo possivel para que
pudesse produzir um maior efeito na qualidade de vida e limitasse 0 uso indevido de
outras terapéuticas e meios de diagnostico. A introducdo dos cuidados paliativos pode
constituir um passo significativo no sentido de racionalizar os recursos, ao oferecer uma
alternativa a esses métodos, contribuindo para que passem a ser utilizados nos casos
com probabilidades razoaveis de produzir beneficio.

Aliado a este fator, estudos demonstram que a maioria dos médicos acredita que 0s
cuidados paliativos poderiam evitar pedidos de eutanasia e de suicidio assistido: 12
(8,4%) todos os casos; 102 (71,3%) muitos casos; 19 (13,3%) alguns; 4 (2,8%) néo; e 6
(4,2%) nao tinha opinido formada (Gongalves, 2006).

Os cuidados paliativos surgiram para dar resposta especializada ao grande numero de
doentes que se encontravam em fase terminal de uma doenga incuravel e que pela falta
de preparacdo dos profissionais de salde e do préprio hospital eram, ou por um lado
abandonados por considerarem que nada mais havia a fazer, ou por outro lado
acometidos a medidas terapéuticas desproporcionadas.

Na emergéncia de uma sociedade sedenta destes cuidados, muito recentemente, o
Estado Portugués, vem reconhecer a importancia dos mesmos através da Lei de Bases
de Cuidados Paliativos n° 52/2012, de 5 de Setembro.

A presente lei consagra o direito e regula o acesso dos cidaddos aos cuidados
paliativos, define a responsabilidade do Estado em matéria de cuidados paliativos e cria
a Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP), a funcionar sob tutela do Ministério
da Salde. Este constitui-se um passo importante para a protecdo dos direitos dos
doentes com doenca paliativa e as suas familias. Efetivamente, nesta lei estdo
explanados como direitos as familias: a) Receber apoio adequado a sua situacdo e
necessidades, incluindo a facilitacdo do processo do luto; b) Participar na escolha do
local da prestacdo de cuidados paliativos e dos profissionais, exceto em casos urgentes,
nos termos dos principios gerais da Lei de Bases da Saude; ¢) Receber informagao sobre
o0 estado clinico do doente, se for essa a vontade do mesmo; d) Participar nas decisdes
sobre cuidados paliativos que serdo prestados ao doente e a familia, nos termos da

presente lei €) Receber informacéo objetiva e rigorosa sobre condic¢des de internamento.
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A assuncdo das responsabilidades do Estado - em assegurar a prestacdo de cuidados
paliativos, direta ou indiretamente, para facilitar o processo de luto nos doentes e suas
familias (Base VIII), reforca a importancia do apoio neste processo que em cuidados
paliativos que devia iniciar no momento do diagndstico.

A luz deste contexto tedrico, os cuidados paliativos assentam em quatro pilares
essenciais: o controlo de sintomas (onde se inclui a dor), a comunicagdo com o doente,
o0 trabalho em equipa e o apoio a familia na doencga e no luto. As boas praticas de
cuidados paliativos implicam sempre treino nestas quatro areas, sem se dispensar
qualquer uma delas.

N&o basta controlar sintomas mas, é também necessario promover uma abordagem
das necessidades globais do doente e da sua familia elegendo-se como a principal
prioridade a qualidade de vida.

O doente e a familia sdo a unidade a considerar, uma vez que a familia é a
fundamental base de sustentacdo do doente (Neto, 2006). Intervir nos cuidados
paliativos é deste modo muito mais complexo do que controlar a doenca, mas € acima
de tudo promover a qualidade de vida através de um cuidar além do doente até a morte,
mas também da sua familia que adoece e morre um pouco também. E isto € tdo mais

verdade quando o doente € uma crianca.
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1.1.Cuidados paliativos pediatricos

Na nossa sociedade, todos esperamos que as crian¢as ndo morram antes dos seus pais
pois a crianga contém em si propria um sentido de futuro e de permanéncia no tempo,
que vem contrariar o fim que a expressdo “mau progndstico” nos faz antever. No
entanto, segundo a Academia Americana de Pediatria (2000), cerca de 53 000 criancas
morrem anualmente nos Estados Unidos por acidente, lesdes congenitas, prematuridade
extrema, doencas hereditarias ou adquiridas. Dado que as causas da mortalidade na
crianca diferem substancialmente daquelas que provocam a morte no adulto, as linhas
orientadoras dos cuidados paliativos para adultos sdo por vezes inapropriadas para as
criancas.

Cuidados paliativos constituem-se como cuidados ativos, coordenados e globais
prestados por unidades e equipas especificas, em internamento ou no domicilio, a
doentes em situacdo de sofrimento, decorrente de doenca grave e incuravel, com o
objetivo de promover o seu bem-estar e qualidade de vida. Prestar este tipo de cuidados
tem como finalidade assegurar uma morte digna e livre de dor, e desconforto, fazendo
valer o principio ético da ndo-maleficéncia. A filosofia dos cuidados paliativos coloca o
doente, e pessoas significativas, no centro dos cuidados, de forma a proporcionar a
melhor qualidade de vida possivel, respeitando as suas crencas, desejos e vontades.

Em pediatria a questdo dos cuidados paliativos é mais crucial, e no entanto menos
estudada, talvez pelo facto da morte de uma crianca, na cultura ocidental, desencadear
um processo de luto muito doloroso. Concretamente em Portugal ndo existem equipas
de cuidados paliativos pediatricos, capazes de dar resposta as familias que deste apoio
necessitem, podendo assim, favorecer a manutencdo do sofrimento e segregacao.

Segundo a OMS (1998), os cuidados paliativos pediatricos representam um campo
especial mas intimamente relacionado com os cuidados paliativos considerados para a
populacdo adulta. Os cuidados paliativos pediatricos sdo cuidados ativos, totais e
integrais do corpo, mente e espirito da crianca e sua familia que devem ter inicio quando
a doenca € diagnosticada, devendo ser continuos independentemente se a crianga recebe
ou ndo tratamento dirigido a doenca (ACT/RCPCH, 2004).

A natureza dos cuidados paliativos em pediatria difere significativamente da dos
adultos quer na natureza da doenca quer no nimero de mortes esperado que é muito

menor (Feudtner, 2011). Segundo estes autores, os CCP apresentam maior diversidade
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de condigdes clinicas, assim como taxa de sobrevivéncia, comparativamente aos doentes
adultos que beneficiam de cuidados paliativos. Neste estudo verificaram que as
principais doencas eram, genéticas/congénitas (40,8%), seguidamente as
neuromusculares  (39.2%), oncoldgicas (19.8%), respiratérias (12.8%) e
gastrointestinais (10.7%). Estes autores constataram ainda que durante os doze meses de
follow-up, 30.3% das criangas morreram em média ap06s 107 dias da primeira consulta.
Mediante estes dados, nomeadamente da multiplicidade de doencas, as equipas de CCP
vém aumentadas as dificuldades em responder as necessidades das criancas e das suas
familias.

A American Academy of Pediatrics (AAP) desenvolveu principios para a pratica de
CCP, sendo eles: 1) respeito pela dignidade dos doentes e das suas familias durante a
doenga e o luto; 2) acesso de toda a populacdo a cuidados competentes e dedicados,
desde o momento de diagndstico e durante a doenca quaisquer que sejam os resultados;
3) suporte e apoio para os membros da equipa; 4) melhoria do suporte profissional e
social; 5) melhoria continua dos cuidados através da pesquisa e educacao.

No que concerne as doencas consideradas limitantes para a vida que acarretam morte
prematura, identificam-se o cancro, paralisia cerebral grave, doencas degenerativas e
neurodegenerativas,  distrofia  muscular de  Duchenne, fibrose  cistica,
mucopolissacaridose, entre outras. A maioria das doencas € especifica da pediatria e
muitas raras e com curso prolongado (Wood, 2010).

Os Cuidados Paliativos Pediatricos tém assim, como destinatarios criangas com uma
ampla variedade de condi¢bes. Citando o Royal College of Paediatrics and Child
Health, (ACT/RCPCH, 2004) podem ser definidos 4 categorias de doencas em que 0S
cuidados paliativos podem ser aplicaveis (Quadro 1).
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Categorias Definicéo Exemplos de Doengas
ACT/
RCPCH
1 Criangas em condigdes de risco de vida, mas = Cancro

que o tratamento curativo pode ser possivel. O
acesso aos cuidados paliativos é necessario = Faléncia de 6rgaos
caso o tratamento falhe.

2 Condicdes onde a morte prematura é inevitavel, | Fibrose cistica
apesar de longos periodos de tratamentos

intensivos no sentido de prolongar a vida

3 CondicOes progressivas sem opcdo de Mucopolissacaridoses
tratamentos  curativos. O tratamento é | i
o Distrofia Muscular
meramente paliativo e pode-se estender por

VAarios anos.

4 Condicdes irreversiveis, mas ndo progressivas, @ Paralisia cerebral
que causam deficiéncias graves, com | severa
necessidades de salde complexas, que o
o Multideficiéncia
conduzem a complicagbes com aumento da

probabilidade de morte prematura.

Quadro 1- Categorias e indicacdes para cuidados paliativos pediatricos segundo o
ACT/RCPH (2004).

Reconhecendo a especificidade dos CCP, a ACT/RCPCH (2004), incluiu os
seguintes principios orientadores dos CCP: (1) cuidado centrado na crianca e na familia,
protegendo os direitos da crianga; (2) cuidados compostos por controlo de sintomas, (3)
suporte emocional e espiritual na doenca e apoio no luto com respeito pelas diferencas
culturais e religiosas; (4) indicacdo de que os cuidados devem ter inicio desde o
momento do diagnostico; (5) ao longo do curso da doenca e apds a morte e (6) ainda
que planos terapéuticos devem ser flexiveis e ajustados as escolhas e necessidades
atuais.

Para responder as variadas necessidades a ACT/RCPH (2004) considera ainda a
existéncia de trés niveis de especializagdo em cuidados paliativos pediatricos, sendo

eles:
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Nivel 1 — Nivel basico de CCP. Os principios de CP devem ser aplicados
adequadamente por todos os profissionais- ag0es paliativas.

Nivel 2- Nivel Intermedio. Profissionais que mesmo ndo tendo formacéo especifica
em CCP tém formacéo especifica e experiencia em CP.

Nivel 3 — Cuidados especializados. Servigos especializados em CP e cuja atividade
central é CP.

Em 2009, a ACT prové no guia — Guia de Desenvolvimento de Servigos de Cuidados
Paliativos Pediatricos, uma leitura compreensiva das etapas de intervengdo com criangas
com doenca paliativa. Trata-se duma ferramenta facilitadora para os profissionais e 0s
servigos planearem as suas a¢Oes de acordo com as necessidades da crianca (Fig. 1).

Proporcionar cuidados paliativos em pediatria implica assim dar especial atencéo a
dimensdo emocional, psicossocial e espiritual, pelo que é importante a existéncia de
uma equipa multidisciplinar, incorporando médicos, enfermeiros, psicélogos, assistentes

sociais e representantes religiosos.

Diagnostico

Curso da Doenca Paliativa

Cuidados em Fim de Vida

Apoio no Luto

Figura 1- Etapas de intervencdo com criancas com doenca paliativa - adaptado de ACT
(2009)

No momento do diagnoéstico, os profissionais sdo orientados a informar acerca do
prognédstico da doenca do filho, em atendimento presencial, que deve primar pelo
respeito. A crianca e a familia devem receber esta informacado numa linguagem ajustada
e compreensivel para ambos. Com a crianga e a familia, devem ser acordados os planos
de cuidados envolvendo o hospital, os servicos da comunidade e informados dos
recursos disponiveis antes da saida do hospital.

Ao longo do curso da doenca de mau prognostico, a familia deve receber intervencao

de uma equipa interdisciplinar para satisfacdo das suas necessidades, avaliadas
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periodicamente, o mais cedo possivel, isto é, logo apds o diagnostico da doenga. As
expectativas da crianca e da familia devem ser consideradas em cada intervencao
terapéutica disponivel e, uma vez que, 0s objetivos da terapéutica podem-se modificar
com a progressdo da condicdo da crianca, a necessidade de algumas intervencdes
também podem mudar. A discussao interdisciplinar e o planeamento precoce facilitam a
integracdo harmoniosa dessas alteraces.

Os cuidados em fim de vida, devem ser planeados com a crianca e a familia que
devem ser providenciados com cuidado e 0 mais proximo possivel da familia. Comeca
aqui a ser evidente a deterioracdo mais ou menos gradual do estado da crianca. Nesta
fase o impacto emocional nos pais € dramatico principalmente para aqueles que ainda
conservavam a esperanga no tratamento. Para outros, trata-se da confirmacdo de que o
inevitavel se aproxima. Alguns pais sentem ainda um certo alivio pelo sofrimento cedo
acabar, apesar da tristeza e da aflicdo (Goldman, 2005).

O problema do sofrimento é central em CCP, para as criancas e para o0s pais, devendo
ser reconhecidas todas as fontes de sofrimento. Este pode ser definido como um estado
de distress que ocorre quando a integridade de uma pessoa é ameacada ou destruida. A
intensidade desse sofrimento deve ser quantificada nos termos do proprio paciente
(valores, crencas e vivéncias), pois o sofrimento constitui uma experiéncia subjetiva,
complexa e Unica para cada ser humano, o que torna o luto uma vivéncia complexa.

Ao longo de todos este processo o apoio no luto é concebido quer durante todos os
cuidados quer ap6s a morte da crianca. Proporcionar apoio religioso e espiritual aos pais
¢ fundamental, respeitando sempre as suas crencas. Trata-se assim de um cuidado
continuo de apoio no sofrimento.

Os cuidados paliativos pediatricos caracterizam-se por cuidados especificos e
envolventes, no decurso dos quais ajudar a crianca e 0s pais € raramente facil. Envolve
desafios de varias ordens, quer profissionais quer emocionais. A familia - deve ser
ativamente incorporada nesta longa jornada e, por sua vez, ser, ela prépria, objeto de
cuidados, quer durante a doenca, quer durante o luto. Os pais terdo uma memoria
permanente da morte do seu filho e os profissionais tém a oportunidade privilegiada de

tornar este acontecimento o melhor quanto possivel (Goldman, 2005).
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2. A(S) MORTE(S) AO LONGO DOS TEMPOS

O tema da morte tem sido debatido ao longo dos tempos de forma intensiva, pois ela
propria esconde o mistério do desconhecido.

A representacdo de um tempo futuro é exclusiva do Homem e assenta em bases
anatomo-fisioldgicas e psicologicas. Estas ultimas, por sua vez, apoiam-se no
desenvolvimento da func@o simbolica — ou seja, a capacidade de representacdo por
simbolos — e no desenvolvimento da actividade reflexiva — a capacidade de pensar
sobre as experiéncias vividas (Matos, 2004). Essa funcdo simbdlica, a niveis profundos,
representard sempre, em Ultima analise, os fendmenos de nascimento, vida e morte.

Na idade média, 0 Homem sabia que a morte estava proxima e preparava-se para este
acontecimento unico da sua vida. Em determinada altura chegou-se mesmo a considerar
que morrer de forma abrupta, sem ocorrer preparacdo e interiorizacdo da sua morte, era
algo assustador. A fase agdnica era vista como uma oportunidade do moribundo se
redimir dos seus pecados e de atingir o paraiso e a paz eterna. Nesta altura a morte
repentina era a menos desejada, porque privava o moribundo da preparacdo da morte e
do afastamento da vida terrena. A fase agonica era ainda vista como um momento em
familia, com a presenga de criangas que conviviam igualmente com o moribundo. Os
amigos também se encontravam presentes. Todos se reuniam, num momento
considerado naquela altura como natural, para se despedirem do seu ente querido. O
moribundo morria frequentemente em casa, hum ambiente caloroso e acompanhado,
esperando o momento derradeiro (Elias, 2001).

Sé a partir de meados do séc. XIX é que a medicina passou a valorizar a fase agonica
do doente como forma de obter conhecimento 0til, assim os médicos passaram a visitar
os doentes que se encontravam nesta situacdo. Nesta altura a morte s6 ocorria no
hospital se 0 doente ndo tivesse meios econdmicos para passar esta Ultima fase em casa
com o apoio de médicos e enfermeiros e claro junto da sua familia e amigos.

Com o passar do tempo e rumo a nossa realidade mais actual esta visdao da morte foi-

se alterando, porgue a nossa prépria cultura também se alterou e os valores considerados
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anteriormente como primordiais foram dando lugar a outros. Nesta realidade ndo ha
lugar para a morte.

O formalismo e cerimdnias associados a morte sdo efetuados mais rapidamente e de
modo mais discreta e 0s sentimentos de sofrimento que a envolvem ndo sdao bem
tolerados, pois valoriza-se acima de tudo a felicidade. A dor e o sofrimento tendem a ser
escondidos do proximo que nos rodeia.

No entanto, apesar de querermos esquecer a morte na nossa vida ela é nos
bombardeada a cada momento através dos media, porém apresenta-se de forma
inconsistente, pois ocorre longe do nosso quotidiano. E vista mas parece menos vivida.

Até metade do séc. XX, cada individuo era, ele proprio o primeiro a ser avisado da
sua morte, sendo este o primeiro de um ritual familiar. Ap6s o anuncio, procedia-se a
cerimonia publica das despedidas, a qual o moribundo devia presidir. Ele faria entdo o
seu testamento, proferia algumas palavras, reparava 0s seus erros, pedia perddo e
exprimia as suas ultimas vontades, tendo oportunidade de se despedir de quem lhe era
importante (Ariés, 2010). Segundo 0 mesmo autor, ap6s a Primeira Guerra Mundial, as
atitudes tradicionais foram abandonadas sendo substituidas por um novo modelo do
qual a preparacdo da morte foi como que expulsa.

Ao longo do tempo, a morte passou a ser dissimulada, como que se devesse ignorar 0
fim que se aproxima. A morte foi sendo transferida da casa para o hospital, tornando-se
ausente do mundo familiar de cada dia.

Anseia-se a morte, as muito mais se anseia 0 sofrimento que a ideia de morrer
acarreta — do medo da morte repentina, da idade média, passou-se a deseja-la como que
para evitar o sofrimento que se projeta do processo de morbilidade.

O medo da morte na sociedade contemporénea, potencia a ansiedade com que
atualmente reagimos face a morte. Nyatanga (2005) identificou nove fatores indutores
do medo e ansiedade da morte em homens e mulheres: (1) o medo da dependéncia; (2)
dor durante a fase terminal de vida; (3) isolamento; (4) indignidade no processo de
morrer; (5) preocupacfes da vida além da morte; (6) deixar pessoas que se amam; (7)
rejeicdo; (8) separacdo e (9) o destino do corpo. Segundo 0 mesmo autor, apesar da
importancia de fatores como género, natureza da doenca e do tratamento ou o suporte
social, estes referem-se em parte apenas ao que é conhecido como o “sistema da morte”
na sociedade. A resposta perante a iminéncia da morte e o luto difere de pessoa para
pessoa, pelo que, é extremamente importante procurar conhecer e compreender 0s

fatores que a influenciam.
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Vivemos, deste modo, uma era de mudanga no que respeita & forma como a
sociedade convive com a morte e consequentemente da vivéncia do luto. O
recalcamento da morte na sociedade contemporéanea, a transferéncia para o hospital
onde a morte € escondida, conduz-nos ao processo de camuflagem da morte, a tentativa

de extincao do luto (Elias, 2001), mas cima de tudo do processo de morrer.
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3. LUTO(S)

A negacdo do direito ao luto, surge nesta era de pseudo imortalidade, como uma
atitude de mudanca em relacdo aos familiares. O luto como a morte para a ser
inconveniente, a dor da saudade pode permanecer no coragéo do enlutado ndo devendo
porém manifesta-la em publico, segundo a regra actualmente adoptada em quase todo o
Ocidente (Elias, 2001). O periodo de luto ja ndo € o do siléncio do enlutado, mas o
siléncio do proprio ambiente: os telefones deixam de tocar, as pessoas evitam-no como
defesa a confrontagdo da sua prépria vulnerabilidade. Ao enlutado é exigida
produtividade no seu trabalho, facilidade em gerir emogcbGes e uma readaptacdo
fulminante ao seu quotidiano.

Esta atitude de como que de neutralizacdo do luto € vista por alguns autores como
perigosa e anormal (Nyatanga, 2005). Tanto Freud quanto Karl Abraham, se esforcaram
por mostrar que o luto era diferente da melancolia, insistindo na necessidade do luto,
bem como nos perigos da sua repressao. Como Nobert Elias (2001) acrescenta, a
oposicao dos especialistas da area da saide mental a repressdo do luto, mostra a forca
do sentimento que leva a excluir a morte. Se as ideias sobre sexualidade e o
desenvolvimento da crianga foram rapidamente vulgarizadas e assimiladas pela
sociedade, as ideias sobre o luto ficaram completamente ignoradas, o que podera ser
revelador do quanto a sociedade se recusa a ideia de morte.

As manifestacdes do luto tendem a desaparecer, ja ndo se usa roupas escuras, nao se
adota uma aparéncia diferente. O luto passa a ser um estado morbido que deve ser
abreviado. Faz-se de conta que ndo existe, existem apenas pessoas que V&o
desaparecendo e que sO volta a falar mais tarde, quando ja se tiver esquecido que

morreram (Ariés, 2010)
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3.1 O Luto como um processo

Nos cuidados paliativos a morte é vista como parte integrante da vida, estd implicito
a partilha da vivéncia de momentos particularmente dificeis, mas assistir a perda e ao
luto é algo que se integra no quotidiano destes servigos.

Luto, do latim, lugere (chorar), é a reagdo a morte de uma pessoa querida que se
pode manifestar com sinais externos visiveis, comportamentos sociais e ritualidades
religiosas. Para Barbosa (2006) é a reacdo caracteristica a uma perda. Todavia o luto
ndo € apenas uma reacdo emocional, é também uma experiencia fisica, intelectual,
social e espiritual que afeta sentimentos e comportamentos.

Elizabeth Kubler-Ross (2005) descreve as fases do luto como negacédo, revolta,
depressdo, negociacao e aceitacdo, mas nem todos processos de luto compdem todas as
etapas. Elas sdo apenas orientativas para os profissionais que acompanham familias e
pacientes em situaces de morte e doenca.

A descrigdo destas fases permite, a identificacdo de alteragdes ndo-adaptativas frente
ao processo de luto, ao que e chamado luto complicado, sendo muito datil para o
encaminhamento para o profissional especializado. Vale ressaltar novamente que o luto
e um processo individual e subjetivo, que pode ndo obedecer a uma ou mais fases, sem
que com isso se esteja perante um luto complicado.

Todavia, muitos profissionais consideram-se mal representados nas modelos
tradicionais de intervencdo no luto. A estrutura social em desvantagem assim como o
risco de exclusdo foram negligenciados nas tradicionais abordagens ao luto e a perda,
levando nesta ultima década a emergéncia de novas concecoes.

Cada vez mais o conhecimento acerca do processo de luto enfatiza a heterogeneidade
das respostas individuais e a importancia do contexto social e cultural (Stroebe, 2007).
Silverman e Kasl (2000), também ja haviam registado criticas ao modelo tradicional
particularmente quanto a concecéo de resolugé@o do luto como um voltar ao estado antes
da perda criticas vindas de grupo de pais enlutados. Os pais referem que ndo querem
desligar-se da relacdo com o seu filho, nem consideram desejavel ou possivel voltarem

ao estado antes da perda. Embebidas nestas ideias, novas concec¢des sobre o processo de
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luto com enfoque nas questdes pessoais como as interpessoais, foram ganhando forga e
forma. Surge com Stroebe and Shut (2001) o Dual Model Process.

Este processo, identifica duas dimensdes do processo de perda: orientagdo para a
perda com foco no passado e orientacdo para o restabelecimento com orientagdo para o
futuro. O processo desenvolve-se por movimentos de oscilacdo entre estas duas
dimens@es que necessitam de (re) ajustamento. Estas oscilacfes descrevem movimentos
de evitamento e confrontacdo da perda. Estes autores, evidenciam que as mulheres estéo
mais orientadas para a perda e os homens para o restabelecimento, assim como
diferencas culturais também sdo evidentes. Este modelo foi muito bem recebido nas
equipas de cuidados paliativos, que consideram ser compativel com o que observam na
sua préatica clinica (Zimpfer, 2008). Este autor, incide sobre o contexto social e da
importancia do enlutado falar com os outros sobre a morte, 0 que muitos especialistas
de CP reconhecem.

Worden (2009), refere que a perda de uma pessoa amada é psicologicamente
traumatica na mesma medida em que sofrer uma queimadura grave e fisiologicamente é
traumatico. O autor refere que, considerando o luto um processo, e adequado observa-lo
em termos de estadios, embora nem todos os enlutados passem por estados em serie. O
luto representa uma saida do estado de saude e bem-estar e, assim como a cura e
necessaria no campo fisioldgico, um periodo de tempo e necessario para que o enlutado
retorne ao estado similar de equilibrio. Na sua concecédo, o processo de luto divide-se
em determinadas categorias:

« Sentimentos — tristeza, raiva, culpa, ansiedade, soliddo, fadiga, desamparo,
choque, anseio, emancipacao e alivio;

» Sensacbes fisicas — vazio no estomago, aperto no peito, no na garganta,
hipersensibilidade ao barulho, sensacdo de despersonalizacdo, falta de ar (respiracao
curta), fraqueza muscular, falta de energia e boca seca;

+ Cognicbes — descrenca, confusdo, preocupacdo, sensacdo de presenca e
alucinacoes;

« Comportamentos — distarbios de sono, disturbios do apetite, isolamento social,
sonhos com a pessoa que morreu, evitar lembrancas do falecido, procurar e chamar pela
pessoa, suspiros, hiperatividade, choro, visitar lugares e carregar objetos que lembrem o

falecido.
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E muito dificil determinar quando termina realmente um luto, ainda que se considere
como momento de avaliacdo importante aquele em que a pessoa é capaz de olhar para o
passado e recordar com afeto sereno o entre querido perdido e a historia compartilhada
— 0 que habitualmente é possivel observar entre 0s 12 e 24 meses (Arranze, 2003).

Para este autor, existem fatores de risco no processo de luto relacionados com o
doente, a relacdo do enlutado com doente, as caracteristicas da doenca ou morte e

suporte social (Quadro 2).

Fatores de Risco no Processo de Luto

(Arranze col.., 2003)

Fatores Exemplos

Caracteristicas da doenca Duracdo da doenga excessivamente longa (12 meses

Ou mais)

Doenca com sintomas ndo controlados com expressao

de grande sofrimento por parte da pessoa querida
Pessoa doente Pessoa muito jovem
Doenca fisica ou psiquica anterior

Relagcdo com o falecido Nivel de apego e familiaridade, sendo de maior risco

ser mae/pai

Relacdo ambivalente ou dependente com o falecido
Psicossociais Falta de disponibilidade de apoio familiar e social

Baixo nivel de comunicacdo com familiares e amigos

Pouca possibilidade de expressar o luto ou
incapacidade para o fazer

Perda inaceitavel socialmente

Quadro 2 — Fatores de risco no processo de luto segundo Arranze e col. (2003).
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Inicialmente, esses sentimentos agudos de anglstia e desespero podem ser
omnipresentes, mas logo evoluem de forma oscilatéria e, posteriormente, apenas sao
evocadas por lembrancas especificas.

Sdo sinais de superacdo do luto, o reiniciar da funcdo quotidiana, a derivacdo de
prazer da vida, e o estabelecimento de novas relagdes. Podem surgir complicacdes sob a
forma de luto inibido, adiado ou cronico.

O luto inibido refere-se & inibicdo das expressdes tipicas do luto ou & negacdo da
perda. O luto adiado ocorre quando existe um intervalo de tempo consideravel (semanas
a anos) entre a perda e o inicio da reacdo de pesar. O luto crénico esta associado a
depressao persistente e preocupacdo com a perda que ndo se altera ao longo do tempo.
O luto cronico € a forma mais comum de luto em pais que perdem um filho. Os pais que
perdem um filho correm maior risco de reacfes de luto complicado e de morte, por
causas naturais e ndo naturais (Lichtenthal, 2010; Rogers, 2008; Bonanno, 2001; Nolen-
Hoeksema,1999; Sanders, 1999).

O diagndstico de luto complicado é uma preocupacdo atual tendo merecido um
especial destaque no DSM- IV-TR. Segundo 0 mesmo manual, este disturbio apresenta
como consequéncia do falecimento de alguém significativo, alteracbes de intensidade
clinicamente significativa ao nivel do pensamento, humor, comportamento, social e

ocupacional.

Pelo exposto, a perda de um filho em detrimento de uma doenca paliativa, parece um
processo de elevado risco para o desenvolvimento de complicacGes no processo de luto.
E processo que se estende ao longo de toda a vida, uma vez que os pais nunca chegam a
superar plenamente a perda do filho, mas aprendem a ajustar e a integrar essa perda nas

suas vidas - merecendo por isso a atenc¢ao dos profissionais.
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3.2 Luto Antecipado - Quando a morte é esperada

A partir do diagndstico de uma doenca potencialmente mortal seguido pela evolucao da
enfermidade, doente e familia deparam-se com perdas concretas ou simbdlicas ruturas,
limitacOes e privacdes dando lugar a experiencia do luto antecipado. Para Zimpfer
(2008) o luto antecipado consiste na vivéncia de conjunto de sentimentos relacionados
com a dor, da noticia da existéncia de uma doenca em estagio avancado ou da perda
iminente de algum membro do sistema familiar. ManifestacGes de negacdo, raiva,
depressdo e outros sintomas psicoldgicos e somaticos consequentes da antecipacdo da
morte d&o lugar ao processo de luto antecipado (Zimpfer, 2008). O luto ndo ocorre
assim, apenas aquando da perda efetiva da pessoa, mas ao longo de todo o processo de

doenca, desde o diagnostico e a medida que as mudancas vdo ocorrendo.

No luto, a noticia da doenca, geralmente atrai a familia para uma configuracdo de
conforto matuo e de partilha dos medos, esperancas, alegria, e angustia. Processo de
movimentos vacilantes a medida que a doenca progride. Periodos de tristeza intercalam-
se com as fases de contentamento e felicidade.

Em contraste, as dificuldades surgem para algumas familias no luto antecipado,
principalmente no modo como expressam a sua dor antecipatoria- exibida através
evasdo de protecdo, negacdo da gravidade da ameaca, raiva, ou falta de envolvimento
(Kissane, 2004a). Mais comumente, sublimes tracos depressivos ou transtornos de
ansiedade que se desenvolvem gradualmente constituem-se como que manifestacées da
luta de adaptacdo as mudancas indesejaveis.

Enquanto luto antecipado, segundo Kissane (2004b), esta agora bem reconhecido como
um marcador de risco para o luto complicado dor.

Durante esta fase de luto antecipatério, os médicos podem ajudar atil a familia, que é
capaz de uma comunicacdo eficaz por incentivando-os a compartilhar abertamente os
seus sentimentos. Estas tarefas potenciam a gestdo criativa e positiva de aspetos
emocionais de um momento triste para todos. Deste modo, uma orientacdo prévia por
parte dos profissionais de salde pode ajudar os membros da familia em luto em

cuidados paliativos.
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3.3 A especificidade do Luto Parental em CCP

Quando a uma crianca é diagnosticada uma doenca incurdvel que a levard a cuidados
paliativos, a familia entra num mundo que provavelmente nem fazia ideia existir. Um
mundo de confusdo, descrenca e angustia- um mundo de dificeis decisdes de
tratamentos e cuidados e uma necessidade desesperada de esperanca que tem de ser
equilibrada com o realismo do diagndstico e a vivencia do dia-a-dia (Goldman, 2012).

O luto apds a perda de uma crianca € descrita como a maior dor de suportar e de
sobreviver, estando associada a um maior risco de desenvolver um luto complicado
(Arranze, 2003). Segundos estes autores, o luto e distress dos pais é intenso e duradoiro
e como a morte na infancia é incomum o isolamento ¢é frequente. Os pais ndo perdem
apenas gquem amam, mas 0S seus sonhos, 0s seus projetos assim como a sua confianca
como pais. O luto parental ndo pode assim ser subestimado. Talbot (1967) chega mesmo
a descrevé-lo como “o luto mais duradouro e que causa mais sofrimento”.

Goldman (2005), refere ainda que é importante reconhecer os sinais indicadores de um
luto complicado que requerem a intervencdo especializada.

Vérios estudos demonstram que os pais enlutados tém indices mais elevados de
disturbios psicolégicos (depressdo, perturbacdo pds-stress traumatico, ideacdo suicida) e
maior propensdo a desenvolver lutos complicados que qualquer outro tipo de luto
(Stroebe, 2006; Talbot, 1997; Dyregrov, 1991).

No passado a analise do processo do luto parental foi estritamente focado na
sintomatologia e psicopatologia, todavia para a maior parte dos pais enlutados se
sentirem bem, a sua perda tem de se manter presente. Isto conduz a uma abordagem

multidimensional e nova do luto (Stroebe, 2000).

Os profissionais devem enfatizar que as reacdes de luto como escutar a voz da pessoa
morta, sensacdo de distanciamento dos outros, procurar se assegurar de que tudo se fez
pela crianga morta sdo normais, necessarias e esperadas. Tais comportamentos
significam que a familia esta a lidar com a dor aguda, que é algo necessario para uma
resolucio satisfatoria da perda. Estas reacOes fazem parte de um processo de

reestruturacdo de um papel significativo no seu ambiente social.
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Apdbs a morte, inicia-se o0 processo do luto que se estende por um periodo de adaptacdo a
perda e cuja resolucdo pode levar anos. O tempo decorrido desde a morte da crianga ndo
é obrigatoriamente um fator determinante na elaboracdo do luto para as familias
(Dyregrov, 1997).

Barros (1999) refere que todos os pais idealizam a crianga perfeita, que nasca e cresca
saudavel, que corresponda as suas expectativas. Perante o diagndstico de uma doenca
grave, os pais veem frustrados 0s seus projetos para o futuro do filho que sonharam um
dia ser perfeito. Choque, angustia, perda, raiva, culpa, arrependimento, ansiedade,
medo, solidao, tristeza, depressdo constituem algumas das sensacGes que os enlutados
descrevem (Rangel, 2012).

A morte de um filho é a experiéncia mais dolorosa, um dos eventos mais stressantes que
se pode enfrentar que irrompe subitamente na vida familiar e tem um significado muito
especial para a familia. Tal como Subtil (1995) refere, as doencas de mau prognostico
podem eventualmente constituir um acontecimento paradoxal pois € uma morte
esperada ou anunciada e previsivel mas que se deseja que nunca aconteca. Esta
ambivaléncia podera dificultar o processo de luto, pelo que, requer toda a atencdo dos

profissionais.

Os grupos de ajuda matua constituem uma das formas de atenuar o sofrimento através
da partilha dos problemas. Goldman (2005), refere que nestas sessbes de grupo as
pessoas podem desabafar com quem esta disposto a ouvir falar da sua dor, do seu medo,
da sua revolta, e que compreende de facto o que estdo a dizer e a sentir. Por outro lado,
¢ também importante a partilha de informacdo e das estratégias utilizadas para
ultrapassar determinado problema. Para Lieberman (citado por Stroebe, 1999) os grupos
de auto-ajuda aumentaram drasticamente apos os anos 80 e s3o consideradas de
elevada eficacia comparativamente com outras técnicas. O autor da, pela primeira vez,
cobertura tedrica subjacente a este tipo de grupos e distingue-os de outros esforgos de

ajuda.
3.3.1 O luto parental como processo de rutura do ciclo vital

O homem é um ser social que vive inserido numa sociedade e numa familia, exposto
de forma regular as agressdes do meio (como o stress) e de modo mais esporadico a

situacOes de crise. Ao longo do seu percurso de vida desenvolve mecanismos para
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ultrapassar as adversidades que se lhe vao deparando (Relvas, 1996). Sendo a familia
um sistema dindmico, onde existe uma interdependéncia entre cada um dos seus
membros, aquilo que afeta um deles reflete-se necessariamente nos restantes, ou seja,
afeta os restantes membros do nucleo familiar.

O ciclo de vida familiar passa por varias fases, que podem ou nédo ser coincidentes
com o ciclo de vida individual, e esta relacionado com as necessidades e papel/funcdes
desempenhados pelo individuo no seio familiar. Ao longo do desenvolvimento da
familia novos papéis podem ter de ser aprendidos, novas obrigacdes e novas técnicas e
padrdes de relacionamento podem ser adotados, em consequéncia da denominada
“crise” do desenvolvimento. E frequente assistir a uma inversio de papéis ou ao
desempenho de novas tarefas para alguns dos elementos de algumas familias, mediante
a necessidade de hospitalizacdo de um dos seus elementos e/ou perante o diagnéstico de
uma doenca grave na crianca. As crises familiares podem ser crises ou de
desenvolvimento ou situacionais (Winnicott 2001). As primeiras sao as consideradas
previsiveis, implicam as dificuldades da familia em fase de transi¢éo e em que os seus
membros devem aprender novas formas de encarar a situagdo, como por exemplo o
nascimento de um filho. As segundas ocorrem devido a acontecimentos inesperados,
como, a perda de emprego, uma doenca grave ou a morte de um elemento da familia.

A doenca, especialmente uma doenga de mau progndstico na crianca, representa uma
potencial crise para o sistema familiar. Os pais, bruscamente surpreendidos com o
diagnostico potencialmente fatal, sdo confrontados ndo apenas com o pensamento da
morte, mas também com o choque da realidade cruel e brutal da perda, separacdo e
abandono.

Os sonhos, as expectativas e 0s projetos para o futuro desmoronam-se.

Quando a familia ndo é capaz de se adaptar a estes acontecimentos, surge a crise
familiar e o sistema fica desorganizado. E importante interiorizar que a capacidade da
familia se ajustar a situacdo de uma crianca com necessidades especiais, depende da
disponibilidade de uma rede de apoio, dos seus mecanismos de adaptacéo, dos recursos
disponiveis e da percecdo do tipo e da gravidade da doenca (Dyregrov, 1991).

Mas, o sofrimento da familia pode ainda ser devido ndo s6 a gravidade da doenca da
crianca, como também a ansiedade relativa ao envolvimento na prestacdo de cuidados e
na capacidade de lidar com as emocdes.

Assim, o internamento e o impacto da doenga grave na crianca ird afetar,

indiscutivelmente, toda a unidade familiar e constituird um acontecimento de vida

39



Cuidados Paliativos Pedidtricos: | 2012
Contributo para a compreensio do Iuto parental

impulsionador de situacdes de crise e de elevados niveis de stress para a familia. Cada
elemento deve modificar as suas atitudes, adaptar-se, ajustar-se, para que familia se
reorganize e reencontre o equilibrio.

A capacidade para ultrapassar uma crise depende da flexibilidade que a familia tem
para se reorganizar em termos da distribuicdo interna de papéis e da capacidade para
utilizar recursos externos.

As repercussdes de uma doenca na familia podem ser diferentes em funcéo do ciclo
de vida em que esta se encontra. E importante conhecer a fase do ciclo de vida familiar
e estadio de desenvolvimento individual de todos os membros da familia, dado que o
diagnostico de uma doenca potencialmente fatal na crianca afeta os objetivos de
desenvolvimento dos outros e a adaptacdo a doenca da crianca pode também depender
da capacidade do seu estadio de desenvolvimento e do seu papel na familia.

Efetivamente, o impacto de uma doenca de mau prognéstico tem uma influéncia
direta no ambito financeiro, relacional, social, psicologico, espiritual. Os efeitos da
morte de uma crianca sobre o relacionamento dos pais geralmente sé&o profundos,

originando frequentemente a separacdo ou divércio (Wijngaards-de Meij, 2005).

A familia passa por diferentes estadios no ciclo de vida, ao longo dos quais existem
expectativas diferentes. Uma doenca grave pode eventualmente ser mais facilmente
aceite numa fase final do ciclo de vida (idoso) do que no inicio (crianga). Por outro lado,
uma doenca grave aguda pode ndo permitir que a familia tenha tempo para se preparar,
enguanto a doenga crénica pode provocar maior desgaste fisico e emocional na familia.
Deste modo, quanto mais tarde no ciclo de vida menor serd o grau de stress associado a
morte e & doenca grave. Assim, apesar da dor, um membro idoso da familia é visto
como uma pessoa que completou a sua vida e a quem restam poucas funcbes e
responsabilidades, enquanto na crianca a doenca paliativa € a confrontacdo com o

absurdo.
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4. BEM-ESTAR SUBJETIVO & IMPACTO DE EVENTO:
MEDIDAS NECESSARIAS EM CCP

O bem-estar subjetivo (BES) pode ser definido como a avaliagdo emocional e
cognitiva que as pessoas fazem da sua vida, incluindo o que se designa por felicidade,
paz, realizagdo e satisfacdo com a vida (Pais-Ribeiro, 2005). O bem-estar subjetivo é uma
categoria de fendmenos muito ampla que inclui as respostas emocionais dos individuos,
satisfacdo com dominios de vida, e julgamentos globais de satisfacdo com a vida. Pode ser
definido como a avaliacdo emocional e cognitiva que as pessoas fazem das suas vidas, e
inclui aquilo que as pessoas comuns designam por felicidade, paz, realizacdo, e satisfacdo
com a vida. O campo do BES inclui a analise cientifica do modo como as pessoas avaliam
as suas vidas nesse momento e por periodos mais longos. O BES é diferente do bem-estar
psicolégico e a sua avaliacdo, ao contrario deste, permite que as pessoas digam aos
investigadores o que torna as suas vidas boas enquanto no bem-estar psicoldgico o
investigador decide isso a partir das respostas do sujeito a questdes mais estruturadas.
Sendo a perda de um filho uma experiéncia extremamente idiossincratica e
multidimensional a avaliagdo do bem-estar subjetivo, pelos olhos de quem vive esta
experiencia, parece ser a melhor forma de aumentar o campo de compreensdo deste
processo.

Para Dyer (2004), o luto é uma importante transicdo psicossocial com impacto em
todas as areas de influéncia humana. Geradora de stress, a perda de um filho promove
varios fatores de risco para o desenvolvimento de tragos psicopatoldgicos.
Paralelamente a perda de um filho pode causar reac6es de pos stress-traumatico.

Apesar dos termos luto e bem-estar parecem termos sem relacdo, Dyer (2004), apela
para o impacto do luto ndo resolvido na satde do enlutado e por conseguinte no seu
bem-estar mental e comportamental. Segundo o mesmo autor, a perda e consequente 0
luto, tem um forte impacto econémico e social. O absentismo € nesta fase frequente, ha
diminuigéo da produtividade, aumento de violéncia e consumo de drogas com um forte
impacto nos suicidios e tentativas de suicidio.

Assim, por ser uma experiéncia com elevados fatores de risco, estudar o impacto do
luto no bem-estar sentido pelos pais enlutados que perderam o filho na sequéncia do

agravamento de uma doenca paliativa torna-se fundamental.
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PARTE Il - ESCOLHAS METODOLOGICAS

1. APROBLEMATICA DE ESTUDO E OBJETIVOS

Ao longo dos ultimos anos a esperanca de vida de criangas com doengas de mau
prognostico tem aumentado, gracas a desenvoltura tecnolégica e ao consequente
investimento na investigacdo clinica. As criangas e as suas familias, e em especial 0s
seus pais, sdo encorajadas a preparar-se por vezes para longos periodos de tratamentos,
repletos de incertezas e angustias que culminam com o maior medo: a morte da crianca.
Ao constatar a falta de literatura existente nesta area, considera-se pertinente refletir
sobre o luto parental, fase esta onde as esperancas desaparecem e o isolamento é por
vezes a forma de sobreviver. Como Knapp e Cotro (2009) referem estudos nesta area,
n&o séo apenas importantes para compreender esta fase, que se deseja ser de intervencao
das equipas de cuidados paliativos, como também a informacdo dela retirada é
necessaria para compreender as necessidades da familia ao longo da doenca.

Apbs revisdo bibliografica, surgiram as seguintes questdes de elevado interesse de
investigacao, tais como:

e Sabendo que o processo de luto € um processo com grandes influéncias culturais, o
luto parental em cuidados paliativos na populacdo portuguesa serd vivido de forma
diferente outros paises?

e Como decorre o processo de luto parental no seguimento de uma doenca paliativa
infantil na populagéo portuguesa?

e O que é que os pais referem como sendo fatores de ajuda na adaptacao a perda?

Tera a vivéncia da doenca prolongada algum impacto no processo de luto?

Como vai evoluindo o bem-estar dos pais ao longo do processo de luto?

Seré o indice de impacto do evento clinicamente significativo?

Como se relacionara o bem-estar subjetivo e o impacto do evento nestes casos?
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Com a dificuldade acrescida de limitacdo de campo de estudo, os objetivos deste estudo
exploratorio foram:

1. Promover uma discussao no dominio da ética biomédica especificamente no ambito
dos cuidados paliativos pediatricos;

2. Conhecer os fatores que os pais consideram importantes no processo de luto;

3. Explorar o impacto da perda no bem-estar subjetivo destas pessoas;

4. Descrever 0 processo de luto parental antecipado vivido pelos participantes;

5. Abrir o campo de compreensao do luto parental antecipado em cuidados paliativos

pediatricos.

Em suma, compreender o processo de adaptacdo a morte de um filho decorrente de
uma doenca paliativa, é na verdade e em Gltima instancia o grande objetivo do estudo
aqui apresentado, de modo a poder apontar novos caminhos e contribuir para guidelines

de intervencdo com Pais em Luto.
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2. ESTUDO EXPLORATORIO: UM RECURSO
METODOLOGICO

A metodologia adotada na investigacdo, devera depender diretamente do objeto de
estudo, da sua natureza, amplitude e dos objetivos do investigar (Quivy, 1998).

No decurso deste trabalho, foi realizada uma recolha de artigos cientificos na base de
dados Pubmed da Medline, utilizando os seguintes termos MeSH: [Palliative Care],
[Bereavement], [Grief], [Parents], ndo tendo sido aplicados limites temporais.

Esta pesquisa permitiu constatar que, na verdade e apesar do crescente interesse na
investigacdo em cuidados paliativos, a problematica do luto parental ainda carece de um
investimento sustentavel (Quadro 3). Como Sandler e col. (2004) referem, o luto

parental em cuidados paliativos requer atencao.

Termos Mesh Utilizados Artigos Encontrados
[Palliative Care] 44,355
[Pediatric], [Palliative Care] 1,367
[Palliative Care], [Bereavement], [Grief] 893
[Palliative Care], [Bereavement], [Grief], [Parents] 97
[Pediatric], [Palliative Care], [Bereavement], [Grief], 47

[Parents]

Quadro 3 — Artigos Cientificos encontrados na base de dados Pubmed da Medline na
area dos cuidados paliativos, cuidados paliativos pediatricos, luto e luto parental nestes

contextos (pesquisa on-line a 21 Fevereiro de 2012).

Os estudos exploratorios- raramente constituem um fim em si mesmo, pretendem
determinar tendéncias, dando orientacfes para pesquisas futuras mais especificas e

elaboradas (Pollit, 1987). Deste modo, principalmente quando o0 conhecimento
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acumulado e sistematizado € fragil, o estudo exploratorio permite ao investigador
definir melhor o problema de investigacdo e hipGteses mais ajustadas, permite alertar
para potenciais dificuldades, sensibilidades do estudo e areas de maior resisténcia
(Babbie, 1986).

A realizacdo de um estudo exploratério nesta area constitui-se, assim, uma
necessidade para um maior conhecimento do fendmeno em estudo, ainda relativamente
desconhecido, no sentido de estudar o problema de pesquisa do qual ainda se tem
bastantes dividas. E se a evidente escassez de estudos nesta &rea justifica o estudo
exploratério, a complexidade do fendmeno com enfoque nas dimensdes fisica, mental,
social e espiritual da vivéncia humana, ainda mais o reforca.

Segundo Piovesan e Temporini (1995), os estudos exploratorios determinam a
existéncia temporal dos dados com a intencédo de descrever a existéncia de condigdes,
ou identificar padrées comparativos de circunstancias concreta, ou ainda, determinar a
relacdo que pode existir entre ocorréncias especificas. O estudo exploratério que se
apresenta teve como objetivo final, contribuir para um maior conhecimento acerca do
processo de luto parental em cuidados paliativos pediatricos e poder vir a contribuir
para otimizacao da exercicio profissional em cuidados paliativos pediatricos, ajudando a
delinear uma investigacdo futura mais ampla e refinada.

A decisdo por um estudo exploratério, fundamentou-se igualmente em decisGes
éticas relevantes. Considerou-se que dada a inexperiéncia em investigagdo do autor
aliado ao tempo estipulado para a execucdo e apresentacdo deste trabalho, a solicitacdo
de participacdo sustentada nas necessidades do autor em detrimento dos reais beneficios
para 0s participantes ou para a congéneres poderia ser um risco. Considerou-se que um
estudo exploratério deveria acautelar principios éticos expressos no Cédigo de
Nuremberg e na Declaracdo de Helsinquia, assim como principios bioéticos
fundamentais como os da beneficéncia e ndo-maleficéncia- prevenir e reduzir ao
maximo o dano que a participacdo no estudo possa causar, 0 dever em agir sem 0
prejudicar e a vulnerabilidade — protecdo da integridade psicoldgica dos participantes
entendendo-o como individuo vulneravel (Antunes, 1998).

Com o objetivo de testar e refinar a metodologia, um estudo com o numero minimo
de participantes e com maximo rigor no respeito pelo principio da procura o equilibrio
entre os riscos e beneficios, visando ao menor mal e ao maior beneficio as pessoas, 0

estudo exploratério, pareceu ser a melhor opgéo.
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Em suma, o estudo exploratério apresentado sob a forma de Trabalho de Projeto,
constitui-se uma etapa integrante de uma pesquisa principal (futura), como processo
coordenado de producdo de conhecimento para elaboragdo de um instrumento de anélise
adequado a realidade que se pretende conhecer (Piovesan, 1995).

Desta forma conceberam-se 3 fases de realizacdo da investigacdo, ilustrativa na Fig.

Fase 1- recolha de informacdo através de revisdo bibliogréfica, definicdo de
procedimentos e metodologia;

Fase 2 - realizacdo de estudo exploratério com consequente revisdo da proposta de
investigacdo, e Ultima fase;

Fase 3- implementacdo da investigacao principal.

O trabalho de projeto apresentado representa as duas primeiras fases desse processo.
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Questéo de Investigacdo: No luto parental, em cuidados paliativos pediatricos, como

ocorre a adaptacéo a perda?

Fase 1 — Criacéo do Projeto

Pesquisa Bibliografica 00 :: Escassez de Investigacao
Baixa Incidéncia do Fendmeno Escolha de Metodologia
Pluridisciplinaridade do Processo Definicéo de Procedimentos

[— |

Fase 2 — Estudo Exploratorio

Testar Metodologias —
_ _ 0[] |::> Escolha dos Participantes
Criar Conhecimento

Refinar Investigacédo Morte Pediatrica

Doengca paliativa

Perda entre 6-24 meses

Selecdo e Estudo de 2 Casos
I I

Questionarios

[ [
Metodologia Quantitativa e Entrevista
Qualitativa v v
Conclusdes Conclusodes

do Caso 1 do Caso 2

Conclus6es Finais do - .
<:]Dﬂ Analise Comparativa

Estudo Exploratorio

d

Fase 3 — Desenho e Implementacéo da Investigacéo Principal

Fig. 2 — Esquematizacao do Trabalho de Investigacéo
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3. DEFINICAO DAS METODOLOGIAS DE ANALISE

O estudo apresentado é de caracter exploratorio descritivo, de metodologia
qualitativa recorrendo a abordagens quantitativas complementares.

Tendo sido considerada a realizacdo de um estudo exploratorio e mediante a baixa
incidéncia do evento que limita o nimero de participantes, o estudo de dois casos
pareceu ser a escolha apropriada.

Na verdade, este autor propde uma abordagem metodologica de investigacdo, o
estudo de multi-casos, considerando-a especialmente adequada quando se procura
compreender, explorar ou descrever fenOmenos nos quais estdo envolvidos diversos
fatores e estabelecer analises comparativas. Cada caso, segundo Yin (2005), é
conduzido individualmente, sendo efetuado o cruzamento das conclusdes dos diferentes
casos, podendo dai surgir resultados semelhantes ou resultados contrastantes. O
resultado deste tipo de analise vale pois, ndo apenas pelas conclusdes que se retiram
através das particularidades de cada caso, mas também pelas que se retiram da analise
equiparada entre eles. Tendo como base estes pressupostos, no estudo apresentado, 0s
casos poderdo globalmente corresponder ao mesmo tipo de achado, ou podem diferir
devido a sua diversidade contextual e pessoal. Assim, este tipo de andlise permite
conhecer o0s aspetos comuns existentes na vivéncia dos Pais em Luto.

Pelas razbes referidas, a escolha recaiu sobre o estudo de dois casos, através dos
resultados obtidos pela andlise da entrevista realizada (andlise qualitativa) e pela
administracdo de questionarios (analise quantitativa).

A realizacdo de entrevista aos participantes foi, necessariamente, uma técnica de
recolha de dados escolhida neste estudo, pelo que a analise do conteudo foi a
metodologia selecionada. As razdes desta op¢do prendem-se também com o facto de se
ter considerado o desconhecimento acerca da tematica em estudo tornando-se assim
necessario investigar primeiramente o fendmeno, compreendendo-o. Seguindo o
pensamento sobre a metodologia qualitativa de Flick e col. (citado por Gunther, 2006)
“a descoberta e a construgdo de teorias sdo objetos de estudo desta abordagem” esta
pareceu a melhor metodologia.

A metodologia qualitativa revelou-se em conformidade com as finalidades do estudo
e com a problemética equacionada, j& que por definicdo, permite a compreensdo das
experiéncias e dos significados que os seres humanos constroem (Fernandes, 2001). A

problematica apresenta um elevado grau de complexidade, residindo o seu enfoque nas
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relacbes humanas, na esfera de algo muito proprio a experiencia individual de cada ser
humano, o sofrimento e a atuagdo dirigida a este, pelo que, o método qualitativo sera a
opcao mais adequada para caracterizar esta experiéncia humana.

A qualidade da investigacdo qualitativa depende de critérios de qualidade
especificos, que em funcdo do modelo paradigmatico, gere confianca na investigacao.
Nas metodologias qualitativas, séo critérios de qualidade a Credibilidade,
Transferabilidade, Seguranca/confianca, Confirmabilidade e Utilidade (Miles, 1994).

Para estes autores, a credibilidade ou autenticidade, questiona o sentido dos
resultados para os participantes do estudo e demais. Neste dominio, séo interrogadas (1)
as descricdes e as suas ligacbes ao contexto, (2) a triangulacao entre métodos e fonte de
dados e se estas conduzem a conclusdes convergentes, ou na sua auséncia se hd uma
explicacdo coerente para tal acontecer, (3) a ligacdo dos dados as categorias ou teoria
emergente e (4) a coeréncia interna dos resultados.

Assegurada a credibilidade, para garantir a transferabilidade € necessario se as
conclusdes do estudo tém uma importéncia mais geral, podendo-se ajustar a contextos
semelhantes. Para isso, o detalhe da descricdo e diversidade da amostra assim como a
congruéncia dos resultados com teorias sdo analisadas.

Outro critério de extrema importancia na investigacdo qualitativa é a seguranca. Ela
refere-se a consisténcia do estudo, quer ao longo do tempo quer considerando diferentes
investigadores. Aqui se inserem os procedimentos de auditoria, de verificagdo da
qualidade dos dados assim como a clareza da questéo de investigacao.

A confirmabilidade, € obtida através da procura de evidéncia que corrobora 0s
resultados, da explicitacdo dos possiveis enviusamentos dando énfase a replicacdo do
estudo.

A investigacdo qualitativa pretendendo aumentar o campo de compreensdo de um
determinado fendémeno, preocupa-se em garantir a utilidade para os participantes —
fornecer uma validade pragmaética- uma aplicacdo. Preocupacdes éticas inserem-se neste
critério, assim como o nivel de conhecimento oferecido para acOes especificas ou para
hipbteses de trabalho futuras.

Entre as véarias metodologias de investigacdo qualitativa, a escolha recaiu sobre a
Gounded Theory para a analise do conteudo das entrevistas realizadas.

Desenvolvida por Barney Glaser e Anselm Strauss, durante um estudo sobre doentes
terminais em 1960, é uma técnica que pode ser utilizada para desenvolver uma teoria

através de dos dados sistematicamente analisados. E um método indutivo, que se inicia
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com um problema, que vai sendo descoberto, desenvolvido e provisoriamente
verificado através da recolha e analise sistematica e rigorosa dos dados, que exige
interacdo dindmica entre o pesquisador e o objeto de estudo. O método da grounded
theory (ou grounded analysis), consiste num conjunto de procedimentos sistematicos e
rigorosos de analise de dados- codificando-0s- organizados numa sequéncia que tende
para uma maior complexidade e integracdo, através de um processo indutivo de
producdo de conhecimento. Esta metodologia de anélise qualitativa, distingue trés tipos
de codificacdo: aberta, axial e seletiva, no decurso do qual é exigido um processo de
abstracdo cada vez maior.

Neste estudo, procurou-se concretizar os procedimentos analiticos distintivos da
Grounded Theory nomeadamente: criar conceitos e categorias de anélise dos dados a
partir dos proprios dados (procedimento de codificacdo aberta); realizacdo sistematica
de comparacdes entre os dados, entre os dados e 0s conceitos e entre 0s proprios
conceitos e procura de relacbes entre as categorias a um nivel mais abstrato
(procedimento de codificacdo axial).

A codificagdo aberta segundo Strauss e Corbin (citados por Fernandes, 2001),
consiste na decomposicdo, analise, comparacgdo, conceptualizacdo e categorizacdo dos
dados. Este processo é conseguido através da alternancia de procedimentos de
questionamento, comparacgdes e rotulagbes dos dados. A primeira etapa passa por
decompor os dados em unidades de andlise, isto €, uma afirmacdo do texto que
represente o fendmeno, e questionar abertamente essas mesmas unidades. Questdes
como: “o que € isto? O que isto representa?, para estes autores, ajudam a focalizar a
atencdo no fendmeno e abrem caminho para a construgdo de conhecimento indutivo.
Este processo gera conceitos acerca do fenémeno.

O passo seguinte consiste em agrupar 0S conceitos em categorias, através do
estabelecimento de relacdes de semelhanca entre conceitos que parecem associar-se ao
mesmo fendmeno. A associacdo do conceito a categoria ndo € mutuamente exclusiva,
isto €, 0 mesmo conceito pode integrar-se em diferentes categorias. Assim, 0 nome
atribuido a categoria conceptual deve ser mais abstrato, de forma a compreender 0s
conceitos mais especificos que com ela se relacionem (Fernandes, 2001). O processo da
grounded theory, supde ainda que cada categoria, pode ter em si prépria as suas
subcategorias (ou subpropriedades), susceptivel de ser dimensionalizada. A
identificacdo destas subcategorias, faz-se através de um processo de questionamento

dedutivo, partindo das propriedades gerais ou indutivo identificando as suas dimensoes.
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A codificacdo axial, ¢ um outro procedimento resultante da fase da codificacéo
aberta e consiste num conjunto de procedimentos através dos quais os dados ja
conceptualizados sdo reorganizados com base nas ligacGes (causais, de contexto ou de
intervenientes) entre as categorias, para além das suas dimensdes e propriedades. Este
procedimento permite suportar e precisar as categorias emergentes, salientando, através
de um processo globalmente abstrativo, uma das categorias como representando a ideia
central e em relacdo a qual outras estabelecem relagdes de subordinacéo.

A grounded analysis concebe ainda o procedimento de codificacdo seletiva, isto é, na
categorizacao hierarquica e seleccdo da(s) categoria(s) centrais a volta do qual (ais)
todos os outros sdo integrados, a um nivel ainda mais abstrato, sendo nesta fase que é
construida a histdria ou narrativa descritiva do fendmeno central de estudo. Todavia
para que este procedimento seja feito em rigor, é exigido o numero minimo de anélise
de 10 casos, pelo que para este estudo exploratdrio nao seria exequivel.

Apesar disso, a fiabilidade da analise ndo fora comprometida dado que a codificacdo
aberta, axial e seletiva sdo procedimentos de analise distintos (Fernandes e Maia, 2001).

Tal como Silverman (citado por Fernandes e Maia, 2001) refere: “é o rigor dos
procedimentos de analise e a sua descricdo exaustiva que permite a outro investigador
compreender e avaliar o conhecimento construido e ele sera considerado vélido e
fidedigno se forem bem descritos e a descricdo das andlises deixar transparecer
coeréncia e consisténcia”. Esta questdo remete de imediato para a transcricdo de dados,
especialmente importante na pesquisa qualitativa, dada a variabilidade de formas de
recolha e a sua ndo-standardizacdo. Para garantir a maior exatiddo do relato, procedeu-
se a gravacdo audio das entrevistas e transcricdo verbatim, com inclusdo de sinais,
entoacOes, sotaques, regionalismos e erros de fala. Apesar de ser a transcricdo mais
morosa, é também a mais completa e informativa (Gunther, 2006).

Concomitantemente, recorreu-se a consultadoria de um especialista em analise
qualitativa, externo a investigacdo, para auditoria, de cada etapa do processo de anélise.
A revisdo pelo auditor, assegura a consisténcia das interpretacdes e conclusdes com 0s
dados (McCracken, 1998) e garante assim de interpretacdo consensual dos dados (Knox,
2003).

Todavia, 0 estudo apresentado ndo se esgota no método qualitativo, e como ja
referido, foram ainda utilizadas metodologias quantitativas complementares, uma vez
gue estas ndo sdo opostas e é possivel ultrapassar a tradicional alternancia entre ambos

complementando-se. O"Neil (citado por Ponterotto, 2005), apela para um “maior
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equilibrio entre as metodologias qualitativas e quantitativas nas investigacdes na area
da psicologia”. Por estes motivos, optou-se por uma abordagem qualitativa, embora
com metodologia quantitativa complementar. A complementaridade de metodologias é
cada vez mais discutida e pesquisada, e como Lutz e Hill (2009) referem, é
entusiasmante testemunhar a revolucdo e confianga em incluir métodos qualitativos
nos métodos quantitativos com aceitacdo de metodologias. Face a isto, a escolha da
Gounded Theory foi reforcada pois esta, permite a articulagdo com métodos
quantitativos sendo uma metodologia adequada para aliar a esses (Fernandes, 2001).

Em suma, o estudo aqui apresentado, baseia-se no estudo de dois casos que obedece as
etapas designadas por Yin (2005) — estudo multicasos- através de metodologia
qualitativa para analise do conteddo de entrevistas (grounded analysis) com

metodologia quantitativa complementar.
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4. Selecdo dos Participantes

Num estudo de casos a escolha dos participantes adquire um sentido muito particular
(Bravo, 1998). Segundo a mesma autora, a constituicdo da amostra é sempre intencional
baseando-se em critérios pragmaticos e tedricos.

Pelo exposto foram considerados os seguintes critérios de selecdo dos participantes:

o Pais/médes que tenham experienciado a perda de crianca/jovem em idade
pediatrica (dos 28 dias de vida até aos 18 anos);

o Falecimento por doenca incuravel em fase avancada e rapidamente progressiva
(e.g. cancro, a sida, deficiéncias congénitas e doencas neuroldgicas graves);

o Periodo entre 6 a 24 meses apos a perda.

Foram contactadas hospitais, associagdes de ajuda para pais em luto e instituicdes de
apoio a criangas com doenga paliativa de todo o pais, para a escolha dos participantes
através dos critérios de inclusdo apresentados anteriormente. A selecao foi assim obtida
de forma intencional.

Fizeram parte do estudo, duas mdes que voluntariamente aceitaram participar no estudo,
uma que tinha apoio na Associacdo Cor é Vida e outra cujo filho esteve integrado numa

IPSS de apoio a jovens com deficiéncia do Centro Social de Alfena.
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5. Procedimentos e Instrumentos de Recolha de Dados

5.1Procedimentos adotados

O consentimento informado, segundo Polit e Hungler (1987), - “significa que o0s
participantes possuem informacdo adequada no que se refere a investigacdo; sao
capazes de compreender a informacgédo; tém a capacidade de escolher livremente,
capacitando-os para consentir ou declinar voluntariamente a participacdo na
investigacdo”.

Assim, na execucdo do presente estudo foi solicitado junto do Servico de Bioética e
Etica Médica da Faculdade de Medicina da Universidade do Porto, a analise modelo de
consentimento informado escrito e do desenho do estudo exploratdrio, sendo que, face a
parecer favoravel (Anexo 1) seguiu-se a execucdo de estudo. Este cuidado tanto ou mais
necessario se tornou mediante a constatacdo de inexisténcia de comissdes de ética nas
instituicdes ou nas associacdes onde foi possivel contactar os participantes.

A participagdo neste estudo foi completamente voluntaria. Os individuos poderiam
recusar-se a participar, desistir da sua participacdo em qualquer momento do estudo,
sem qualquer desvantagem ou perda de beneficios que de outro modo tenham direito. A
todos os individuos que assim decidam participar, entregue e explicado a ficha
informativa do estudo (Anexo IlI) e obtido o consentimento livre, informado e
esclarecido e de forma explicita, através da forma escrita em declaracdo propria (Anexo
).

Como Osswald (1998) refere, a voluntariedade, gratuitidade, informacgdo completa
do sujeito- e a garantia de confidencialidade, sdo caracteristicas fundamentais. Assim,
todos os potenciais participantes foram inicialmente contactados por telefone através de
técnico das instituicbes ou associacBes de apoio onde usufruem de servigos, para
averiguar sobre a possibilidade de participarem no estudo. Neste momento foram
explicadas todas as caracteristicas do projeto de investigacdo, dando-lhes a

possibilidade de colocar todas as questdes que considerassem importantes para a sua
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decisdo. Entretanto, e com 0s sujeitos que aceitaram participar, foram marcadas
entrevistas, nas associagdes ou instituigdes.

Foi garantida protecdo e explicado a cada um dos individuos que nédo existia qualquer
obrigatoriedade de participacdo. Foi assegurado que todos os dados pessoais seriam
resguardados e que a informacéo seria tratada de forma confidencial. Assim como, foi
pedido consentimento a cada um para realizar a gravacao audio das entrevistas e
assegurado que a gravacdo seria destruida apds o estudo ser dado por concluido. Os
dados relativos aos participantes contactados para a participacdo deste projeto, a sua
concordancia ou recusa em participar, bem como os dados recolhidos no decurso do
estudo foram utilizados unicamente para elaboracdo do presente trabalho. As entrevistas
foram gravadas em sistema audio, tendo como objetivo Unico a transcri¢do verbatim
para andlise, sendo posteriormente destruidas. As gravagdes ndo sairam da posse da
mestranda, ficando preservada a confidencialidade e 0 anonimato inerente as mesmas no
decurso da supervisao.

Foram considerados como risco indireto de participagdo neste projeto de
investigacdo, a expressdo de respostas emocionais negativas fortes, como possivelmente
tristeza, angustia, revolta pelo questionamento sobre a perda que sofreram.

Como beneficios imediatos, considerou-se a obtencdo de informacGes acerca de
alguns servigos onde possam recorrer para beneficiar de apoio psicoldgico, se assim o
desejarem. O momento de entrevista poderia ainda contribuir para a catarse de algumas
emoc0des e sentimentos. A informacéo resultante deste projeto de investigacdo, podera
ajudar a compreender melhor o processo de luto e estabelecer novas formas de
intervencdo no ambito dos cuidados paliativos pediatricos e no acompanhamento dos
pais que sofreram a perda de uma crianga em condi¢éo paliativa.

Né&o foram considerados remuneracdes para 0s participantes.

5.2 Instrumentos de Recolha de Dados

Para Fortin (1999), os instrumentos de recolha de dados sdo utensilios ou
equipamentos usados para obter informacao necessaria, valida e pertinente a elaboracéo
de um trabalho. Nas palavras da mesma autora “antes de empreender uma colheita de
dados, o investigador deve perguntar-se se a informacgédo que quer colher com a ajuda

de um instrumento de medida em particular é exatamente a que tem necessidade para
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responder aos objetivos da sua investigacao”. Como tal o investigador deve conhecer
0s varios instrumentos de colheita de dados disponiveis. Para este autor, a escolha do
método de colheita de dados depende de elementos como: a estrutura, a possibilidade de

quantificacdo, imposicao e a objetividade da pesquisa.

Tendo em conta a necessidade de explorar com abrangéncia o fenémeno em estudo —
luto parental no decurso de doenga paliativa pediatrica, a selecdo dos instrumentos de
colheita de dados foi realizada de modo a desenvolver o0 mesmo do modo mais aberto
possivel. A selecdo dos instrumentos de colheita de dados foi de acordo com a revisdo
bibliografica das varidveis passiveis de serem estudadas no ambito deste estudo
exploratorio.

Neste sentido recorreu-se ao questionario e a entrevista semiestruturada acreditando
que a sua aplicacdo conjunta amplia a descricdo da experiencia vivida pelos pais em
luto. Especificamente foram utilizados os seguintes instrumentos de avaliacéo:

e Questionario de caracterizacao sociodemogréafica dos participantes (Anexo 1V);

e IBP-Personal Wellbieng index aferido para populagio portuguesa por Pais Ribeiro &
Cummins em 2008 (Anexo V);

¢ |ES-R- Impact of Event Scale- Revised adaptada para a populacdo portuguesa por
Rocha em 2006 (Anexo VI) e

e Entrevista semiestruturada (Anexo VII).

Para utilizacdo dos questionarios IBP e IES, foram previamente solicitado
autorizacgdo para a utilizacdo destes instrumentos junto dos seus autores (Anexos VIII e
1X).

Passa-se a descrever com maior pormenor 0s instrumentos anteriormente descritos,

fundamentando as escolhas realizadas.

Questionario de caracterizacdo Sociodemografica

Pretende-se com 0s questionarios de auto-resposta, a caracterizacdo
sociodemogréafica dos participantes e da dimensdo profissional e de salde mental dos
mesmos; realizacdo de pré-teste de modo a testar 0 mesmo questionario e a metodologia
de aplicacdo, no que diz respeito ao seu conteudo, estrutura e tempo de preenchimento.

O questionario sociodemografico construido pela mestranda, é constituido por

questBes que pretendiam identificar género, idade, habilitagdes literérias, estado civil, n°
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de filhos, situacdo profissional dos pais enlutados. Foram ainda incluidas questdes

relativas a satde como frequéncia de baixa medica e apoio psicologico/psiquidtrico.

indice de Bem-Estar Pessoal (I1BP)

O bem-estar subjetivo (BES) pode ser definido como a avaliagdo emocional e

cognitiva que as pessoas fazem da sua vida. O IBP é um questionario que se propde
avaliar o BES.

Para avaliar o BES (bem estar subjetivo) é proposta a utilizagdo da versao portuguesa
do indice de bem-estar pessoal (Pais Ribeiro, 2008). O IBP (PWI - The Personal
Wellbeing index, no original) foi desenvolvido no &mbito do International Wellbeing
Group, um grupo para medir o BES através da satisfacdo com dominios especificos de
vida. Foi desenvolvido a partir da Comprehensive Quality of Life Scale mas em 2001, os
autores abandonaram este instrumento por se ter concluido que ndo apresentava
validade psicométrica.

O IBP surge posteriormente, incluindo sete itens/dimensdes e desde o final de 2006,
oito itens: a satisfacdo com o nivel de vida, a saude, a realizacdo pessoal, as relacdes
pessoais, 0 sentimento de seguranca, a ligacdo a comunidade, a seguranca com o futuro
e satisfacdo pessoal com a espiritualidade ou religido- que pretendem representar um
primeiro nivel de desconstrucdo da avaliacdo geral, que consiste num item “satisfagdo
com a vida em geral” (Pais-Ribeiro, 2008).

Para cada questdo as pessoas respondem o qudo satisfeitas estdo com cada
item/dominio numa escala de “0” (extremamente insatisfeito) a “10” (extremamente
satisfeito), com uma posicdo intermédia neutra. Foi definido como critério que os
dominios devem constituir o primeiro nivel de desconstrugdo da “satisfacdo com a vida
em geral” (Pais-Ribeiro, 2008).

O IBP insere-se no modelo homeostatico que os autores descrevem como um sistema
que opera para garantir que a sensacao de bem-estar se mantém dentro de determinadas
fronteiras para cada individuo. Uma a¢do bem-sucedida deste sistema cria uma sensacao
de bem-estar que é decisiva para o normal funcionamento das pessoas. Este sistema é
mantido por um conjunto de instrumentos psicoldgicos cujo objetivo € manter uma
sensacdo de bem-estar que é, simultaneamente, ndo especifica e abstrata. A teoria
homeostatica defende que cada pessoa possui um ponto de estabilidade proprio, e a sua

percecdo de bem-estar cai dentro de um valor normal para si. O valor para a populacdo
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portuguesa € de 68.92, abaixo dos valores considerados para 0s paises ocidentais mas

dentro dos valores usuais em estudos semelhantes com a populagdo portuguesa.

IES-R- Impact of Event Scale Revised (IES-R)
A semelhanca do instrumento anterior, a utilizagdo deste questionario teve como

intuito analisar o impacto da perda do filho na vida atual dos pais, nas diversas
dimensbGes da sua vivéncia, procurando comparar com o referencial portugués e
descrever as suas possiveis relagoes.

O Impact of Event Scale é uma escala proposta por Weiss e Marmer em 1997, com o
objectivo de efectuar uma avaliacdo do stress pos-traumatico referenciado no manual de
diagnostico e estatistica das perturbacées mentais (DSM-1V). Desenvolvida de acordo
com os critérios deste manual, trata-se de uma medida de auto-relato que permite a
identificacdo de distress subjetivo perante qualquer evento especifico (Weiss &
Mermer, 1997).

A versdo Portuguesa do Impact of Event Scale — Revised adaptada por Castanheira,

Vieira, Glory, Afonso e Rocha (2007), consiste numa escala que avalia a reaccéo
traumatica a um evento especifico, e é constituido por 22 itens, respondidos através de
uma escala de likert de 0 a 4. O IES-R possui trés subescalas denominadas de:
Evitamento (itens 5, 7, 8, 11, 12, 13, 17, 22), Intrusdo (itens 1, 2, 3, 6, 9, 14, 16, 20) e
Hipervigilancia (itens 4, 10, 15, 18, 19, 21).

O Evitamento traduz o afastamento/negacdo consciente e reconhecido de
determinadas ideias e sentimentos; Intrusdo representa 0os pensamentos obscuros e 0s
sentimentos estranhos relacionados com o acontecimento e Hipervigilancia caracteriza
as expectativas e respostas de alarme exageradas.

O ponto de corte utilizado para identificar a presenca de perturbacdo de Pos-stress
traumatico é (IES-R score total > 35) e o valor do o de Cronbach da escala é de .94
(Weiss, 1997). Quanto mais elevado o resultado, maior é a presenca de sintomatologia
poOs-traumatica e consequentemente maior gravidade da situacdo. O inverso também se
verifica, quanto menor o resultado, menor serd a presenca de sintomas desta patologia
(Weiss, 1997).

Entrevista semiestruturada

De modo a aprofundar a informacgéo colhida nos questionarios clarificando melhor
algumas respostas obtidas, em conjunto com a auditora do processo de andlise

qualitativa, foi elaborado um guido de entrevista com questdes abertas sob o titulo-
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Entrevista sobre a Experiencia de Luto Parental Antecipado. A entrevista foi delineada
com o objetivo de compreender, analisar e descrever o que foi ou é importante para 0s
pais no processo de luto.

Por fim, pretendeu-se descrever os resultados obtidos procurando investigar as

relacdes existentes.
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PARTE Ill - APRESENTACAO DOS RESULTADOS

Ao longo desta parte serdo apresentados os principais resultados do estudo empirico, de
acordo com os objetivos que foram definidos anteriormente.

Primeiramente serdo apresentados os resultados de uma analise descritiva dos dados. De
seguida, uma discussdo e analise comparativa dos resultados obtidos dos dois casos de

estudo.

1. CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES

1.1 Pais

Caso 1

Mulher, de etnia caucasiana, de 57 anos de idade, casada com 2 filhos adultos e
habilitacOes literarias ao nivel do primeiro ciclo. Desempregada desde h& 16 anos por
assisténcia ao filho com doenca paliativa.

Relativamente a referenciacdo para acompanhamento psiquiatrico/psicologico, apesar
de ter sido referenciada para a consulta da especialidade ha cerca de 9 meses, no
momento de entrevista ndo frequentava a consulta e ndo considerava importante este

apoio.

Caso 2

Mulher, de etnia caucasiana, com 42 anos de idade, divorciada, sem filhos, em exercicio
profissional e habilitacOes literarias pos-graduadas (Doutoranda). Nos Gltimos 12 meses
ndo tinha usufruido de baixa médica.

No que concerne ao acompanhamento psicoldgico/psiquiatrico, apesar de ter sido
referenciada ha cerca de 20 meses, ndo frequenta consultas da especialidade e nao
considerava importante este tipo de apoio.
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1.2Criancas

Caso 1l

Crianca falecida ha 11 meses, com 17 anos de idade com Mucopolissacaridose tipo I,
também conhecido por sindroma de San Filippo, diagnosticada aos 3 meses de idade.
Integrado numa instituicdo de apoio a deficiéncia ha cerca de 2 anos, local onde veio a
falecer.

Caso 2
Crianca falecida ha 22 meses em contexto hospitalar, aos 5 anos de idade por tumor
cerebral (medulobastoma) diagnosticado aos 4 anos de idade (cerca de 12 meses antes

do seu falecimento).
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2. RESULTADOS DOS QUESTIONARIOS IBP E IES-R

2.11BP

Pela analise global do IBP, constata-se que em ambos 0s casos o valor do indice é
significativamente inferior ao valor referenciado para a populacéo portuguesa. No caso
1 obteve-se um indice de bem-estar pessoal de 45 e no caso 2 o valor do indice foi de
37, contrastando com 0s 68.92 encontrados para a populagéo portuguesa (Quadro 4).

Dimensoes Caso 1 Caso 2

(score entre 0-10)

Nivel de Vida 4 3
Saude 4 4
Realizacéo Pessoal 3 4
Relagbes pessoais 10 7
Seguranca 3 3
Ligacdo a comunidade 9 6
Seguranga com o futuro 5 4
Espiritualidade/ religido 7 7
IBP - Total 45 37

Quadro 4- Resultados da aplicacdo do questionario IBP.

Perante a andlise individual das diversas dimensfes do questionério, foi possivel
contatar que, em ambos os casos, as dimensdes- Nivel de Vida, Saude e Seguranca
revelaram as pontuag0es mais baixas, ao passo que a dimensdo Relagfes Pessoais
obteve a pontuacdo mais elevada. No caso 1, a ligacdo a comunidade parece ser uma

dimensdo igualmente de satisfacdo elevada.
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A vivéncia da Espiritualidade surgiu como uma dimensao de satisfagdo acima da

média, quer no caso 1 como no caso 2.

5.1. IES-R

Constatou-se que em nenhum dos casos, 0 IES total ou seja o resultado final do
somatorio das subescalas de evitamento, intrusdo e hipervigilancia ndo revelou niveis

para identificacdo de sintomatologia pos-traumatica (Quadro 5).

Subescala Caso 1 Caso 2

IES- Intrusdo 17 16
(score total de 40)

IES- Hipervigilancia 3 8
(score total de 24)

IES- Evitamento 0 4
(score total de 40)

IES-R Total 20 28

Quadro 5 - Resultados da aplicacdo do questionario IES-R.

Assim o impacto do evento da perda do filho, em ambos os casos ndo atingiram valores
significativos para identificacdo desta sintomatologia. POode-se verificar ainda que em
ambos os casos a subescala Intrusao foi aquela que obteve pontuacdo mais elevada e a

Evitamento a mais reduzida.
Da analise dos resultados dos questionarios, é possivel concluir que apesar das

discrepancias de scores, as dimensfes ou subescalas de maior e menor pontuacdo

coincidem entre os dois casos.
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3. RESULTADOS DA ENTREVISTA

A apresentacdo dos dados serd feita de acordo com o paradigma da Grounded
Analysis de Strauss e Corbin (1960).

Considerado o fendmeno em andlise a Experiencia de Luto Parental em Cuidados
Paliativos Pediatricos a andlise das entrevistas foi realizada, a partir da organizagdo dos
depoimentos, segundo categorias tematicas.

Foram trabalhados os resultados no sentido de conhecer as perspetivas dos
participantes sobre a sua experiéncia de luto. Nos discursos produzidos foram
identificadas categorias e subcategorias que permitem conhecer a visdo dos pais no que
concerne a este fenomeno.

Segue-se a apresentacdo esquematica dos eixos identificadas em cada caso, assim

como, as respetivas categorias e subcategorias associadas (Quadros 6 e 7).

3.1Caso 1
Eixos Categorias/ Subcategorias

1. Recordac6es do filho | Permanéncia da lembranca do filho:
e Mae tem recordaces diarias do filho
e Lembra o filho como companheiro
e Recorda os ultimos anos de modo mais presente

e.g. Mée olha para a fotografia do filho diariamente

2. Fim do Sofrimento Descanso para a familia:
e A mde cré que agora esta melhor
e A Familia sofria ao vé-lo sofrer

e.g. Tendo em conta a vida que a familia tinha e os
trabalhos que filho passava, a mae considera que agora

estdo melhor

3. Curso de Doenca de  3a. Recordagdo do momento do falecimento:
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Mau Prognostico

e Lembra com precisdo 0 momento que teve
conhecimento do falecimento do filho

e Impacto da noticia

Quando recebeu a noticia do seu falecimento a mée nédo

sabia o que fazer

3b.0 processo de doenca do filho:

Descoberta de diagnostico de doenca fatal com
esperanca de vida reduzida

e Agravamento do estado de saude
e |nvasividade dos tratamentos

e As rotinas eram centradas no acompanhamento do
filho doente

e.g. Mée relembra o momento em que o medico Ihe disse
que o filho ndo durava mais de sete anos e dos

tratamentos que tinha de fazer
3c.Experiencias Escolares durante a doenca do filho:

e Desconhecimento geral das escolas

e Sentimento de negligéncia e desproteccéo
e.g. Mée ficou triste pois via que algumas escolas nédo
sabiam tratar do filho

3d.Esperanca na Cura:

e Observacao de pequenas melhorias

e Sobrevivéncia além do tempo esperado pelos
médicos

e Profissionais de saide admirados com os
progressos positivos

e.g. Méae via o filho a melhorar e pensava que os médicos

se haviam enganado
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4. Suporte  Social

Doenca e no Luto

5. Mudanca Pessoal

na

3e. Desgaste da méae ao longo da doenca do filho:

e Desgaste fisico
e Desgaste psicoldgico
o Sentimentos de desespero

e.g Os irmdos da mae ajudaram muito a lidar com o filho

pois para o fim ela j& ndo conseguia
4a.Familia alargada e filhos como sistema de suporte
4b.Auséncia de apoio do marido

e.g. A mée considera que o marido nunca foi pai para 0s
filhos

5a. Passou a gostar mais de fazer festas com criancas

e.g A mae refere que atualmente gosta mais de fazer
festas em casa e de estar com criangas para ver as coisas

que ndo viu no filho
5b. Proporcionou uma nova experiencia
e.g A perda do filho foi uma experiéncia nova

5c.Passou a valorizar determinados aspetos depois de

tudo passar

e.g Mé&e considera que s6 se sabe dar o valor de

determinadas coisas depois de tudo passar

5d.Percebeu que ndo tem as caracteristicas que
considera necessarias para cuidar destas doencas

e.g mde reconhece que ndo tem vocacdo para cuidar de

doentes

5e.Adquiriu uma nocdo de que no mundo né&o

deveriam existir estas doencas
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6. Fatores de Ajuda no

processo de luto

7. Singularidade do
Luto Parental

e.g Mée refere que ndo havia de existir estes problemas no

mundo

5f.Passou a questionar a razao de viver quando se tem

estas doencas
e.g. Questiona para que é que se esta na vida assim doente

5g. Percebeu que quem cuida destes doentes tem de ter
vocacgao para tal

e.g Mée considera que quem cuida destes doentes tém de

ter paciéncia e forca
5h.Adaptacéo a situacdo de luto:

Passou a pensar que ha situacdes piores que a sua
e Readaptou o seu quotidiano
e Adquiriu a ideia de que o filho esta bem
e Adquiriu tranquilidade

e.g Apos a morte do filho tem vivido tranquila
6a.0Ocupacdo mental

6b. Passou a gostar de fazer festas e estar com outras

criancas
6¢. Preocupacdes atuais com os outros filho

e.g Ocupar a mente € algo que considera ser uma ajuda

para as maes no luto

Dor incomparavel a de perder um filho

e.g Perder um filho é mais doloroso que perder um pai,

ndo tem nome.

Quadro 6 - Eixos, Categorias, Subcategorias e Conceitos resultantes da analise

qualitativa da entrevista - Caso 1
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3.2 Caso 2

Repetiram-se 0s procedimentos anteriormente descrita na analise do conteudo da

entrevista do caso 2, tendo dai resultado 7 eixos e categorias/subcategorias identificadas

no quadro 7.

Eixos

1. Mudanca pessoal

Categorias/Subcategorias

la. Adaptacao a situacao de luto:

e Passou a aceitar que ela e o filho tinham de
passar por isto

e Passou a descobrir sentimentos negativos
de raiva, revolta, inveja, 6dio

e Considera um luto um processo

e.g Mae refere que ela e o filho tinham de passar
por este acontecimento

1b. Passou a interessar-se por terapias
alternativas

e.g a experiencia com o filho abriu-lhe portas para
novos mundos como as terapias alternativas

1c. Considera-se uma pessoa diferente

e.g Mée é agora uma pessoa diferente

1d. Considera que tudo mudou

e.g Refere que tudo mudou apds a morte do filho
le. Passou a ver a vida de um modo diferente

e.g Com esta experiencia a mée vé a vida de um
modo diferente

2. Curso da Doenga de Mau | 2a.Processo de Doenca do filho:

Progndstico

e Sofrimento do filho

e Agravamento do estado de saude
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3. Fim do Sofrimento

4. Suporte Social na doenca

e no luto

5. Recordacdes do Filho

¢ Invasividade dos tratamentos

e.g. Apesar da esperanca dos tratamentos o filho
ficava pior

2b.Desgaste da mée ao longo da doencga do filho
e Sentimento de desespero
e Sensacdo de desgaste global

e Procurou compreender o significado da
doenca do filho

e.g. A mae pedia para que isto acabasse
2c.Esperanca na Cura

e.g. Por desespero e esperanca a mée procurou
todo o tipo de ajudas

3a. Considera que o sofrimento do filho acabou

e.g. Mée pedia para que tudo acabasse

3b.No fim passou a pedir para tudo acabar

e.g. Com o falecimento o sofrimento do corpo
acabou

4a.Familia e amigos como sistema de suporte

e.g Alguns familiares sdo importantes neste
processo

4b.Auséncia do apoio do marido

e.g Mée néo se sentiu compreendida e apoiada
pelo marido

Permanéncia da lembranca do filho:

e Sensacdo de presenca do filho
e Recordacdes dos bons momentos
o Relacdo filial sdo lagos inesqueciveis

e.g. Mée sente que a energia do filho esta sempre

com ela
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6. Singularidade
parental

do luto | Dor incomparavel a de perder um filho:

e Sente que lhe roubaram o filho
e Considera que perder um filho é antinatural

e.g. Perder um filho é antinatural, um sofrimento

Unico

7. Fatores de ajuda no  7a.Passou aajudar os outros como ajuda para

processo de luto

si mesma
e.g Ajudar os outros é uma ajuda para a mée

7b.Descobriu que fazer reiki era importante
para a sua cura

e.g. O Reiki é importante neste processo

7c.Percebeu que foi importante para si fazer
coisas

e.g. Considera que deve o seu caminho aos amigos
e familiares por insistirem para fazer coisas

7d. Considera que as terapias alternativas e
amigos sao importantes

e.g. Mée considera que as terapias alternativas e 0s
amigos podem ser uma ajuda

7e. Remodelou o quarto do filho num espaco de
ajuda para os outros

e.g. Mée conta que transformou o quarto do filho
num espaco lindo de ajuda aos outros com terapias
alternativas

7f. Por vezes sentia necessidade de estar s
e.g. Por vezes a mée queria estar sozinha

79. Percebeu a necessidade de descongelar
emocoes

e.g. Mée semanas depois voltou a procurar o reiki
pois queria descongelar emogdes

7h. Acredita que quando morrer algo de bom a
espera
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e.g. Cré que quando morrer tem algo de bom a que
se possa ligar

Quadro 7 - Eixos, Categorias, Subcategorias e Conceitos resultantes da analise
qualitativa da entrevista - Caso 2
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4. ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Foram interpretados os resultados obtidos através de um olhar critico, comparando-
0s com o quadro tedrico de referéncia. A partir da compreensdo dos resultados foram
extraidas apreciagdes deste estudo exploratdrio.

Apesar da assumida heterogeneidade dos participantes, especificamente na idade,
formacdo académica, atividade profissional e doenca paliativa do filho, a analise
comparativa dos casos permitiu observar algumas semelhancas entre os casos que
podem ser destacadas.

Ambos os participantes, m&es em luto, foram referenciadas para consulta
psicoldgica/psiquiatrica apos a perda do filho, ou seja no decurso do luto, podendo
revelar a atencdo médica para o apoio da familia especificamente na facilitacdo do
processo de luto. Apesar disso, ambas referiram o desinteresse neste tipo de apoio,
individual ou em grupo. E frequente verificar a dificuldade dos pais, apos a morte dos
filhos, em frequentarem o contexto hospitalar, apesar da necessidade de procura de
ajuda (Seecharan, 2004). Para aléem do referencial tedrico suportar esta ideia, neste
estudo os dados a reforcam, pelo que, indica a necessidade de reflexdo acerca da
estrutura mais eficiente e o local mais adequado, para este tipo de apoio, no luto.

Relativamente a andlise do bem-estar subjetivo dos participantes, ambos 0s casos
apresentaram uma avaliacdo global da satisfacdo com a sua vida, significativamente
inferiores a populacdo portuguesa. Paralelamente, em ambos os casos ndo foram
encontrados indices indicadores de sintomatologia de stress pos-traumatico ou vivéncias
de distress, contrariamente ao referenciado por alguns autores nomeadamente no
decurso da doenca e no luto por acidentes (Stroebe, 2000). Apesar disso, € na mde mais
jovem, com vida profissional ativa, que o indice de satisfacdo com a vida em geral é
menor e o nivel impacto da morte do filho maior. Esta observacdo, leva a questionar o
papel da ocupacdo como sendo um fator de ajuda no processo de luto, dimensdo
encontrada em ambas as entrevistas. O tempo do luto foi ainda um aspeto a salientar,
pois precisamente esta foi a mae que tendo sofrido a perda do sue filho a mais tempo,
apresentou niveis mais altos de impacto do evento na sua vida, reforcando a concegéo
tedrica de Stroebe (2001).
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Este resultado contrastante entre dados dos questionarios e o que as participantes
afirmaram considerar “fatores de ajuda no processo de luto” pode levantar também a
questdo acerca da consciéncia que as mées tém acerca do que as ajudou ou pode vir a
ajudar. Por outro lado, também se pode refletir acerca da adequacdo dos questionarios
aplicados: serd que sdo as medidas mais adequadas para se conhecer o processo de luto
parental em cuidados paliativos? Talvez seja necessario desenvolver metodologias
quantitativas (e.g. questionario) mais especificas para este tipo de experiéncia de luto (e
sendo este 0 caso, as investigacdes qualitativas podem fornecer informagdo importante
para se poderem criar metodologias de investigacdo mais refinadas.

Estes dados trazem para a discussdo também a influéncia do tempo entre o
diagndstico da doenca e o falecimento da crianga no processo de luto parental. Pela
andlise destes casos, a durabilidade do luto ndo parece traduzir uma maior adaptacéo a
perda, e verifica-se que quanto maior é o tempo entre o diagnostico e a perda mais
facilitador parece ser este processo. Por conseguinte, quanto menor o tempo entre o
diagnostico e a morte da crianca, mais dificil e longo parece ser este processo de luto.
Estes dados, séo consistentes com os resultados de alguns estudos que referem que a
prevaléncia de luto complicado em perdas por acidentes é superior do que noutros
perdas (Shear, 2005).

Curiosamente, na andlise de ambos os casos foram encontrados 0S mesmos eixos e
algumas categorias de analise de entrevista comuns, ou seja, temas acerca dos quais as

mées falam (Fig. 3).
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Recordacoes
do filho

Fim do
sofrimento

Singularidade
do luto
parental

Experiencia
de luto
parental em
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Curso da
doenca de
mau
prognostico

Fatores de
ajuda no
processo de
luto

Mudanca
Pessoal

Suporte social
da doenca e
no luto

Fig. 3 — Representacdo sintese dos eixos identificados na analise grounded das

entrevistas

A sobreposicao das categorias, faz levantar a questdo que na experiencia da perda de
uma filho consequente de doenca paliativa, as dimensdes apresentadas podem ser
bastante relevantes. Serd interessante verificar as dimensdes que continuardo a ser

comuns, uma vez adicionados mais casos a este estudo.

Recordacoes do Filho

A permanéncia da lembranca do filho, ao longo do processo de luto foi uma
dimensdo claramente referida em ambos os casos e patente quer na analise da entrevista
como no questionario IES-R pela analise da subescala “Intrusio”.

Recordar diariamente o filho que se perdeu, conservar a sua presenca, foi referido

por estas mées como uma necessidade e ajuda no processo de cura. A internalizagdo da
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imagem do filho, constitui-se como um indicador positivo da adaptacdo a perda — pois
parecem diminuir a sensacdo de perda (pela sensacdo da sua presenca ou através da

visualizagdo da sua imagem), e formar estratégias de “normalizag¢do” da sua vida.

Curso de Doenca de Mau Progndstico

Apesar do estudo se centrar no processo de luto e todos os instrumentos de recolha
de dados se centrarem neste processo, ambos o0s participantes sentiram necessidade de
explorar a vivéncia da doenga do filho. Recordar o processo de doenca do filho desde
o0 diagndstico até aos ultimos momentos, talvez por necessidade catartica, a entrevista
parece ter sido um momento de ventilagdo emocional.

Foi evidenciado que ao longo do acompanhamento da doenca do filho, as rotinas
centraram-se na crianga promovendo o isolamento social e desgaste do cuidador.

A invasividade dos tratamentos e a constatacdo do agravamento do estado de saude,
foram aspetos claramente identificados em ambos os casos, indicando a importancia que
estas vivéncias adquirem ao longo do curso da doenca e no luto antecipado.

Esgotar todos 0s recursos na esperanca de encontrar a cura surge como dimenséo
comum em ambos o0s casos, desde a procura de tratamentos alternativos a
sobrevalorizagdo das “pequenas” melhorias, parece impulsionar os pais para um
movimento de descrenga nos profissionais de salde que acompanham o filho e de
recusa em aceitar o diagndstico.

Perante a doenca grave, a familia é confrontada com o choque da realidade, com o
pensamento da morte e com a iminéncia da perda, da separacdo, do abandono. A familia
tem que ser apoiada, preferencialmente por profissionais com competéncia em cuidados
paliativos de modo a que sejam acompanhadas nesta etapa das suas vidas, que
claramente lhes traz muito sofrimento. Pela analise deste eixo, constatou-se que €
essencial que os profissionais desenvolverem competéncias especificas de intervencéo
com as familias com criangas com doencas de mau prognoéstico. O processo de doenca
nos filhos pode ser um obstaculo na relagdo conjugal, familiar e social trazendo

consequéncias nada benéficas para todos.

Fim do Sofrimento

A sobrecarga das tarefas e necessidades levam muitas vezes os pais ao desespero e
até ao desejo obscuro e interdito de pedir a morte por amor ao filho que sofre

(desgaste da mae). Pedir a morte de quem se ama por amor, parece uma ideia paradoxal,
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mas na verdade, constatou-se que este desejo surge como reflexo de um ato altruista que
guem impotente perante o sofrimento daquele que ama e j& sem esperan¢a na sua cura,
deseja o seu fim.

A necessidade de descanso como resposta vital a ameaca sentida pelas maes, origina
uma perspetiva de luto como inicio do sossego onde prevalece a crenca que o filho
perdido ja ndo sofre. Talvez possa ser esta a dimensdo que suporta o baixo indice de

impacto do evento da perda, constatado pelos dos resultados do questionario IES-R.

Suporte Social na Doenca e no Luto

No decurso de um longo percurso, por vezes demasiado penoso, de cuidar de uma
crianca doente, a procura constante de um equilibrio familiar e o desenvolvimento de
processos de adaptacdo e mudanga, tornam-se fundamentais para que 0s pais ndo
figuem soés. Os filhos, amigos e demais familia surgiram nas entrevistas como fatores
de ajuda desde a doenca e ao longo do luto. O suporte social na doenca e no luto parece
assim uma dimensé&o valorizada pelas mées.

Neste estudo, verificou-se que a relacdo conjugal em ambos 0s casos estaria
perturbada. Ambas as mées referiram a auséncia do apoio ou compreensdo do marido
quer no decurso da doenca como apds o falecimento da crianca. Indiscutivelmente, o
impacto do diagnostico de doenca paliativa na crianca afeta toda a familia, e
principalmente os pais. Este acontecimento de vida pode ser impulsionador de crises
e/ou agudizar problemas ja existentes, podendo levar mesmo ao divércio (Wijngaards-
de Meij, 2005)

Assim, entendendo a familia como recetora de cuidados, é primordial avaliar as suas
necessidades para, posteriormente, se poder intervir de uma forma eficaz, quer seja pelo
reforco da rede social de suporte quer seja pelo apoio e aconselhamento conjugal. E
importante promover a comunica¢do dentro da familia de modo a que os lagos

interpessoais saiam fortalecidos e ndo o contrario.

Mudanca Pessoal

O impacto psicossocial da morte do filho traduz mudancas de ordem diversa quer
sejam pessoais, profissionais ou sociais. Ambas as participantes, concordaram ter vivido
um profundo processo de mudanca, principalmente quanto a forma como a vida passa a
ser entendida ou perspetivada. Sdo alterados valores, sdo reavaliadas prioridades e até

algumas crencas passam a ganhar forma e consisténcia. Enfim, & imagem da fénix
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renascida, surge das cinzas da perda do filho uma pessoa diferente consciente da
vulnerabilidade dos sonhos construidos. S&o descobertos sentimentos e emocdes e a
concecao da imagem pessoal é alterada (no caso dois, a mée refere a experiéncia de
sentimentos novos de raiva, odio, revolta e inveja).

Deste processo resulta a readaptacdo do seu quotidiano, agora centrado na propria
pessoa (e ndo no filho) ou na familia e amigos e adquire-se resiliéncia. A resiliéncia esta
intimamente ligada ao desenvolvimento psicoldégico humano, podendo ser identificada
enquanto processo estratégico para enfrentar a realidade de forma adaptativa (Tichey,
2007). Funda-se numa interacdo entre a Pessoa e 0 seu Eu, enquanto produto de
desenvolvimento, situada num ambiente que ela influencia e que por ele é também
influenciada. Se entendermos a resiliéncia como uma capacidade universal, € necessario
utilizar os proprios recursos e trabalhd-los em estreita ligacdo com o seu meio social e
cultural, para que se desenvolva.

Na area da salde, o conceito de resiliéncia adquire uma conotacdo pratica,
implicando mudancga de atitude na atencdo a crianga doente e familiares cuidadores e
considerando as capacidades das pessoas de ndo s6 poderem resistir as adversidades

mas também de as utilizarem nos seus proprios processos de desenvolvimento pessoal.

Fatores de Ajuda no Processo de Luto

No que diz respeito a encontrar formas de conviver com a perda de um filho, apds
acompanhar o doloroso processo de doenca, verificou-se uma diferenca entre as duas
méaes. Pela analise dos casos, apesar de reconhecidos alguns fatores de ajuda no
processo de luto, eles sdo de facto singulares. Desde a vivéncia da espiritualidade (reiki
para descongelar emocgdes ou as idas ao cemitério) até a sensacdo de ajudar pessoas
significativas, tudo pode se constituir um fator de ajuda. Descobrir 0 que possa ajudar €
assim uma tarefa necessaria, impossivel por vezes de se realizar por si s6, como referido
na entrevista. Desde 0s profissionais de salde aos amigos ou familiares todos poderdo
contribuir para este processo. E, tal como ja foi referido anteriormente, nestes casos
ambas as maes se mostraram resistentes quanto aos beneficios do apoio especializado.

Assim sendo, o grupo de pais ou grupos de ajuda mutua, poderdo ser uma alternativa
a ser analisada.

Apesar da organizacdo de grupos de pais possa ser considerada uma fungdo das
Associacdes talvez fosse vantajoso haver nos hospitais pediatricos grupos de pais com

filhos com doenca grave orientados pelo proprio pessoal do hospital, como um
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psicologo. Os familiares cuidadores poderiam usufruir de espaco para falar sobre si
proprios, do modo como estdo a lidar com a doenca dos filhos ou da sua perda, dos seus

medos e receios, constituindo assim uma medida preventiva do luto complicado.

Singularidade do Luto Parental

Se as concecdes tedricas sustentam o desmoronar do absurdo que é a morte de uma
crianca na sociedade contemporénea, a perda de um filho assume-se como evento
potencialmente nefasto e unico. A dor incomparavel de perder um filho com doenca
paliativa, foi ndo s6 um eixo identificado em ambos os caso em estudo, como 0s
conceitos de contranatura, roubo como processo indescritivel o qual ndo se consegue
sequer nomear — “A maior perda de todas as perdas” — poderia ser entdo uma possivel
definicdo do luto parental em cuidados paliativos.

Saunders (1999) explica que a dor total € uma combinacdo de elementos fisicos,
psicoldgicos, sociais e espirituais que actuam sobre a pessoa na sua totalidade; direi que
na “dor total” ha o estimulo das vias sensitivas, hd a tempestade emocional e a leitura
afectiva desta tempestade, que traduz, para o eu auto-consciente, o estimulo neuronal
como sofrimento, ha a perturbacdo social do corte com as ligacbes familiares,
profissionais, lUdicas, amorosas e outras e ha, finalmente, uma necessidade espiritual de

seguranca, de sentido, de auto-confianca.
Sendo assim a dor uma experiéncia fisica e emocional, ela causa sofrimento. N&do

sera entdo possivel tratar a dor sem considerar outros aspetos do sofrimento e sem

adequado apoio psicossocial.
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CONSIDERACOES FINAIS

Os Cuidados Paliativos Pediatricos constituem uma &rea de importancia fulcral que
se encontra em constante evolugdo e atualizacdo, desafiando diariamente os
profissionais. Abordar a morte de uma crianga, na sociedade e principalmente junto dos
pais € tarefa ardua mas vital para a promocdo de qualidade de vida do enlutado. Apesar
das inerentes limitacbes que o estudo de um fendmeno raro e complexo acarreta,
procurou-se avaliar, e acima de tudo compreender o processo de luto parental em
cuidados paliativos.

Sendo, felizmente um processo de baixa incidéncia, foi penoso o caminho até
encontrar 0 numero minimo de participantes originalmente previsto, o que originou
reestruturacdes diversas do presente trabalho. Por isso mesmo, o tempo disponivel para
a realizagéo deste trabalho- foi limitado. Com mais tempo, poderiam eventualmente ter
sido considerados mais casos para analise, com outras experiéncias e, desse modo
enriquecer o estudo.

A heterogeneidade dos participantes e das condi¢cdes dos seus filhos, é ainda um
aspeto a considerar nas limitacdes do alcance dos resultados e na anélise dos mesmaos.
Apesar disso, foi curioso observar a total sobreposicdo de determinadas ideias
identificadas nas entrevistas. Estes dados apelam para a relevancia de certas dimensoes
no fendmeno de luto parental em cuidados paliativos, pelo que, fica a expectativa
quanto a generalizacdo deste resultado em investigacBes de maiores dimensdes.

E de salientar, também, que ambas as mies entrevistadas partilharam alteracdes
negativas da relacdo conjugal, o que podera ter potenciado a sensacdo de desgaste,
insatisfacdo e sofrimento, na doenca e no luto. Sensibilizar os profissionais para dirigir
o olhar para a dimensé&o do casal, enquanto pais da criangca com doenca paliativa (desde
o diagndstico e até ao luto), pode ser, entdo, de enorme pertinéncia, como medida de
promocdo de qualidade de vida dos pais em momento de crise.

Apesar da satisfacéo global com a vida ser em ambas as maes inferior ao identificado
para a populacdo portuguesa, os resultados refentes ao indice de impacto do
acontecimento morte do filho nas suas vidas, ndo se mostraram clinicamente
significativos, contrariando assim alguns estudos com pais que perderam os filhos (por
doenca e por motivo imprevisivel). Contudo, foram encontradas algumas

inconsisténcias entre a exploracdo na entrevista de alguns temas (como por exemplo-
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fatores de ajuda no luto) com os resultados obtidos pelos questionarios.
Especificamente, apesar das maes referirem a importancia da ocupacdo mental e da
atividade profissional como agentes facilitadores do processo de luto, foi precisamente a
entrevistada mais jovem e profissionalmente ativa a que demonstrou uma menor
satisfacdo com a vida e maior indice de impacto da morte do filho na sua vida. Da
analise destes resultados, resulta a reflexdo acerca da adequacdo dos questionarios
aplicados para o conhecimento do luto parental em cuidados paliativos. O
desenvolvimento de medidas quantitativas especificas para este complexo e singular
fendmeno, parece assim urgir, podendo ser um campo interessante de futuras
investigacoes.

Um aspeto a ressaltar, é a concordancia nos dados obtidos pela analise qualitativa da
entrevista e os resultados da analise do questionario IES.

Pela analise da entrevista foi possivel identificar o eixo- “recordagdes do filho”- o
que revelou ser uma dimenséo relevante para as mées. A importancia das recordacdes
diarias do filho perdido - foi reforcada pelos resultados do questionario IES, mediante a
elevada pontuagdo da escala- “Intrusdo”- revelando que o0s pensamentos e 0S
sentimentos relacionados com o acontecimento sdo frequentes. Os dados apontam
assim, para a importancia, para estas mdes, da internalizacdo da imagem do filho
perdido, possivelmente como fator protetor no luto.

O estudo exploratério, permitiu ainda reconhecer a importancia e necessidade das
mdes partilharem a sua experiéncia no acompanhamento da doenca do filho bem como
do sofrimento e desespero global sentido. Perante um projeto centrado no periodo de
luto, com métodos de recolha de dados também eles centrados no presente, nada fazia
prever a exploragdo desta dimenséo pelas mées. Pelo facto destes temas terem emergido
espontaneamente na entrevista (seja para efeitos catarticos, ventilacdo emocional ou
outros), leva a refletir sobre a importancia deste periodo e da sua exploracdo no
processo de luto.

A aparente incoeréncia entre esta evidéncia e o desinteresse apresenta por estas mées
de terem apoio psicolégico (manifestado no questionario sociodemogréafico), conduz a
uma interessante discussdo acerca do modelo mais eficiente e do local mais adequado
para 0 apoio aos pais enlutados. A resisténcia dos pais em voltar a entrar num hospital
para eles carregado de (mas) recordacOes, a falta de consciéncia critica acerca do que
possa ser efetivamente fator de ajuda no processo de luto, ou ainda tendo em conta a

singularidade do luto parental apresentada por ambas as maes em entrevista, poderao ser
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fatores compreensivos desta constatacdo. Por todos estes motivos, a importancia dos
grupos de ajuda muatua neste processo, poderd ser um ponto de partida para
investigagdes futuras que visem refletir sobre esta tematica.

Para concluir, importa ainda referir a gratificacdo pessoal e 0s conhecimentos
profissionais adquiridos, dificeis de transpor para o papel, que ficaram apds o término
da investigacdo. Fica deste modo, o desejo de que este estudo desperte o interesse de
outros investigadores, impulsionando-os para a exploracdo de novos caminhos e mais

concludentes resultados, sobre esta problematica.
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SERVICO DE BIOETICA E ETICA MEDICA
FACULDADE DE MEDICINA DA UNIVERSIDADE DO PORTO

PARECER

SOBRE O PROTOCOLO RELATIVO AO PROJETO DE MESTRADO EM CUIDADOS PALIATIVOS
INTITULADO “CONTEXTOS DE PROTEGAO E VULNERABILIDADE NO LUTO PARENTAL DE
CRIANCA EM CONDICAO PALIATIVA”, DE QUE E INVESTIGADORA RESPONSAVEL A SRA.
DRA. MARTA ALEXANDRA MOREIRA GONGALVES

Considerando que o objetivo deste estudo ¢ promover uma discussdo no dominio da
ética biomédica especificamente no ambito dos cuidados paliativos pediatricos e
identificar fatores de protegdio e fatores de vulnerabilidade do processo de adaptacdo
parental & perda do filho;

Que se trata de um estudo realizado com uma populagdo vulnervel, porque pais em
processo de luto;

Que se trata de um estudo que implica o preenchimento de questionarios por parte dos
participantes e respostas a uma entrevista estruturada,

Que a total e absoluta privacidade dos participantes, no que respeita aos dados
avaliados, ¢ garantida e assegurada pelo investigador,

Que a confidencialidade dos dados, bem como a sua anonimizagdo, € garantida pelo
investigador,

Que niio implica qualquer risco para a saide dos participantes,

Que a participagio dos sujeitos ¢ totalmente voluntaria, sendo expressamente referido

que estes ndo terfio nenhuma vantagem ou desvantagem com a sua participacio ou
recusa de participagio no estudo;

Que os participantes poderdo desistir, a qualquer momento, sem qualquer justificagdio, e
sem qualquer penalizagio,
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Que os documentos de informagio e de obtengdo do consentimento informado estio de
acordo com as normas éticas internacionalmente estabelecidas nesta matéria;

?ﬁdcpuwuqueoamdounmpodcwmvmmmdem

O Relator do Parccer

_Aoue Ic.%
Pra. Ivone
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U.

FMIUP

FICHA INFORMATIVA DO ESTUDO PARA PARTICIPANTE

Titulo:
Cuidados Paliativos Pediatricos:

Contributos para a Compreensao do Luto Parental

Investigador principal:
Marta Gongalves (Psicéloga). Contactos:938539759; marta.moreira.goncalves@gmail.com.

Introducéo:

A realizagdo deste projeto de investigacdo, enquadra-se no ambito de dissertacdo de
mestrado de Cuidados Paliativos, da Faculdade de Medicina da Universidade do Porto. De
seguida serd apresentado o projeto, sendo fundamental que o compreenda para que possa
participar. Este estudo mereceu parecer do Servico de Bioética e Etica Médica da
Faculdade de Medicina do Porto.

A sua participagdo ¢é livre e voluntaria, pelo que se ndo for do seu interesse ndo existira para si
qualquer tipo de prejuizo, nomeadamente na assisténcia que lhe é dada por este

organismo/hospital.

Objetivos do Projeto:
o Obter informacdo acerca do processo de luto parental antecipado;
e Obter informacdo acerca do impacto da perda ao nivel social e o bem-estar pessoal no
periodo de 6 a 24 meses;

e Compreender fatores que possam promover uma melhor adaptacdo a perda.
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Descricdo do estudo:

Os pais que tenham perdido o seu filho entre 0s 6 e 0s 24 meses serdo contactados por
telefone através de técnico das instituicdes ou associaces de apoio onde usufruem de servicos,
para averiguar sobre a possibilidade de participarem no estudo. Neste momento ser-lhe-ao
explicadas todas as caracteristicas do projeto de investigacdo, dando-lhe a possibilidade de
colocar todas as questBes que considerem fundamentais para a sua decisao.

Entretanto, e com 0s sujeitos que aceitem participar, serdo marcadas entrevistas, nas associagoes
ou institui¢cBes que os participantes ja frequentam.

CompGem instrumentos de avaliagdo 0s seguintes: caracterizagcdo sociodemogréfica dos
participantes; Personal Wellbieng index (aferido para populagdo portuguesa por Pais Ribeiro &
Cummins em 2008), IES-R- Impacto of Event Scale Revised (adaptada para a populacéo
portuguesa por Rocha em 2006) e entrevista semidiretiva. As entrevistas serdo gravadas, com o
objetivo de proceder de modo fidedigno a analise qualitativa de contetdo. As gravagdes nunca
sairdo da posse da investigadora principal. Cabe a esta Ultima transcrever as entrevistas,
garantindo o anonimato e omitindo qualquer dado que possa identificar o participante. Estas

transcri¢Bes apresentadas a um auditor e orientador externo com o objetivo Unico de superviséo.

Riscos e Incomodos:
O risco indireto que podem advir deste projeto de investigagdo, sera a expressdo de respostas
emocionais negativas fortes, como possivelmente tristeza, angustia, revolta pelo questionamento

sobre a perda que sofreram.

Beneficios Imediatos:

Os participantes poderdo ainda, se assim desejarem, obter informaces acerca de alguns servicos
onde possam recorrer para beneficiar de apoio psicolégico, se assim o desejarem. O momento
de entrevista podera ainda contribuir para a catarse de algumas emogdes e sentimentos.

A informacdo resultante deste projeto de investigacdo, podera ajudar a compreender melhor o
processo de luto e estabelecer novas formas de intervengdo no &mbito dos cuidados paliativos
pediatricos e no acompanhamento dos pais que sofreram a perda de uma crianca em condicao

paliativa.

Confidencialidade:

Os dados relativos aos participantes contactados para a participagdo deste projeto, a sua
concordancia ou recusa em participar, bem como os dados recolhidos no decurso do estudo
serdo apenas utilizados pelo investigador principal para efeitos da elaboragdo do projeto de
investigacdo e consequente dissertagdo de mestrado em Cuidados Paliativos. Todos os dados
serdo protegidos, ndo sendo revelados a terceiros informacdes inerentes aos dados recolhidos e

fornecidos pelos participantes.
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As entrevistas serdo gravadas em sistema audio, tendo como objectivo Unico a supervisdo,
sendo posteriormente destruidas. As gravacdes ndo sairdo da posse da Investigadora, ficando

preservada a confidencialidade e 0 anonimato inerente as mesmas.

Custos de Participacéo:
N&o estdo considerados remuneracgdes para os participantes. A investigadora principal deslocar-
se-& aos locais onde os participantes usufruem de consultas e/ou apoio.

Base de Participacao:

A participacdo dos inquiridos neste estudo é completamente voluntéria. Os individuos podem
recusar a participar, desistir da sua participacdo em qualquer momento do estudo, sem qualquer
desvantagem ou perda de beneficios que de outro modo tenham direito. A todos os individuos
que assim decidam participar, é obtido o consentimento livre, informado e esclarecido e de

forma explicita, através da forma escrita em declaragdo propria.

OBRIGADA PELA SUA PARTICIPACAO.
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U.

emup DPECLARACAO DE CONSENTIMENTO

Considerando a Declaracéo de Helsinquia da Associacdo Médica Mundial

(Helsinquia 1964; Toquio 1975; Veneza 1983; Hong Kong 1989; Somerset West 1996
e Edimburgo 2000)

Designacao do Estudo:
Cuidados Paliativos Pediatricos:

Contributos para a Compreensao do Luto Parental

Eu, abaixo-assinado, (nome completo do participante)

, compreendi a

explicacdo que me foi fornecida acerca da investigacdo que se tenciona realizar, bem
como do estudo em que serei incluido. Foi-me dada a oportunidade de fazer as
perguntas que julguei necessarias e de todas obtive resposta satisfatoria. Tomei
conhecimento de que, de acordo com as recomendacdes da Declaragdo de Helsinquia, a
informacdo ou explicacdo que me foi prestada versou os objetivos, os métodos, 0s
beneficios previstos, 0s potenciais riscos e incomodos. Além disso, foi-me afirmado que
tenho o direito de recusar a todo o tempo a minha participacdo no estudo, a qualquer
momento do mesmo, sem que possa ter como efeito qualquer prejuizo na assisténcia

que me é prestada.

Por isso, consinto que me seja aplicado o inquérito e realizada a entrevista proposta pelo
investigador.

Data: / /201

Assinatura do participante:

O Investigador responsavel:
Nome: Marta Alexandra Moreira Gongalves

Assinatura:
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QUESTIONARIO SOCIO-DEMOGRAGIFO
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Questionario Socio- Demografico
Idade: anos

Género: Femininod  MasculinoO

Estado civil atual:
O Solteiro
O Casado/Unido de Facto
[0 Separado/Divorciado
O Viavo
HabilitacOes Literarias:
O Analfabeto
O EB1 (42 ano escolaridade)
[0 EB2 (62 ano de escolaridade)
[0 EB3 (92 ano de escolaridade)
[0 Ensino secunddrio
0 Licenciatura
[0 Pés-graduacdo/Mestrado/Doutoramento
Situacgdo Profissional:
O Empregado

O Desempregado _ H3a meses, pelo motivo de

Absentismo profissional:

OO Nos ultimos 12 meses esteve de baixa médica ou licenca no total de
dias/meses (riscar o que ndo interessa).
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O Motivo de Absentismo:

O Numero de filhos

Foi referenciado para acompanhamento psicolégico/psiquiatrico?
O Sim___ hd___ meses.
O Nao____
Frequenta consulta de psicologia/psiquiatia/Grupos de apoio no momento atual?
O Sim ____ Qual: Psicologia ____ Psiquiatria__ Ambas____
O Nao

Se ndo tem apoio psicolégico e/ou psiquiatrico e/ou grupos de apoio, considera que
seria importante usufruir deste apoio?

O Sim

O Nao

Obrigada pela sua participacao.
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INDICE DE BEM-ESTAR PESSOAL
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PERSONAL WELLBEING INDEX
(versdo portuguesa)
As perguntas seguintes questionam, numa escala de “07 a *10", o seu grau de satisfacdo.
“0" significa que se sente totalmente insatisfeito: 10 significa que se sente totalmente satisfeito.

1- Qual o grau de satisfagio com o seu nivel de vida?

totalmente totaimente
Insatisfeito Neutro Satisieilo
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

e O o T s N o O O O B I

2- Qual o grau de satisfacio com a sua satide?

lotakmente totalmente
insatisfeito Neutro Satisfeito
0 1 2 3 4 5 & 7 8 9 10

e O O o, N o e O o s O o o O

3- Qual o grau de satisfagiio com o0 que esti a conseguir obter da vida com o seu

esforco?

otalments totalmente

insatisteito Neulro Satisfeito
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

4- Qual o grau de satisfac@o com as suas relaces pessoais?

totalmente tolaimente
insalisterto Neulro Salisfeito
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

5- Qual o grau de satisfagiio com a sua seguranca (quando se desloca pelas ruas)?

totalmente {otalmenie
Insatisteito Neutro Saltisfeilo
0 1 2 3 a 5 6 7 8 9 10

(T HH H

6- Qual o grau de satisfagdo com o sentimento de pertenca a sua comunidade (a0
_grupo de pertenca de que faz parte)?

totalmante totalmente
insalisteto Neutro Satisleito
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

I Ny o O ), O, PO Oy IO, O I

7- Qual o grau de satisfagiio com a seguranca do seu futuro?

totalmente lotaknente
Insatisfeito Neutro Satisteito
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

[ H - A -

8- Qual o grau de satisfacdo com a sua espiritualidade/religiao?

totaimente totalmente
insatisfeito Neulro Salisfeito
Q 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
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IMPACT OF EVENT SCALE - REVISED
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~[ES-R (Weiss & Marmar, 1997; adaptada por Rocha et. al, 2006) -

Awmummamu&mewpmwm

de vida dificais. Por favor, leia cada um dos flens e indique, com um circudo, a resposta que methor descreve como se
sente atualmente em relagdo a uma sitvagdo em concreto.

Nunca | Um pouco | Moderadaments | Muitas vezes | Extromamente

1. Qualquer lembranga traz consigo sentimentos 0 " 2 3
sobre 0 que acontecey.
2 Tive dificuldades em donmir confinuamente. 0 1 2 3
3. Outras colsas conlinuam a fazerme pensar 0 1 2 3
sobre o que aconteceu.
4. Senti-me imitada(o) ou zangada(o). 0 1 2 3 o d
5, Evitei ficar perturbada(o) quando pensava ou me 0 1 2 3
lembrava disso.
6, Pensei sobre o gue aconteceu quando ndo o 0 1 2 3
desejava.
7. Senti como se nio fivesse acontecido ou que néo

0 1 2 3
era real.
8. Afasteime de coisas que me lembravam o 0 1 2 3
sucedido,
9, Surgiram-me imagens do que aconieceu, 1 2 3
10. Estive agitada(o) e assustava-me fackmente. 1 2
11. Tentei ndo pensar sobre isso. 1
12. Eu percebi que ainda tinha muitos sentimentos 3 1 2 3
sobre 0 que acontecey mas Nao 08 suporiava.
13. Os meus senlimentos sobre isso eslavam como 0 1 2 3
que paralisados.
14. Dei comigo a agir ou @ senlir como se estivesse 0 1 2 3
nos momenlos em que aquilo aconteceu. N -
15, Tive dificuldades em adormecer. 0 1 2 3
16. Tive momenios de emogdes inkensas sobre 0 0 1 2 p
Que acontecey.
17. Tentei apagar da minha memiria o que B ' 2 3
a_codooou. =
18, Tive dificukiade em concentrar-me. 0 1 2 3
19, As recordagbes do que aconteceu causaram-
me sensagdes fisicas como suores, dificuldade em 0 1 2 3
respirar, ndusea ou aperto no COraC30.
20, Sonhei sobre 0 qua aconteceu, 1 2
21. Senti-me defensivo ou em alerta. 1 2
22. Tentel ndo falar sobre o que acontecey. 0 1 2 3
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GUIAO DE ENTREVISTA
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Entrevista sobre a Experiencia de Luto Parental Antecipado

(Gongalves, M. e Mesquita, R., 2012)

1. Como esta a ser para si este processo?
2. O que acha gque a tem ajudado e/ou ajudou?
3. Como Vé o seu futuro?

4. Que papel é que as pessoas que o/a rodeiam tém ou tiveram para si neste

processo?
5. Acha que algo mudou em si? Se sim, 0 qué?
6. Existe algo que ndo tenha perguntado e que considere importante dizer?
7. Tem alguma sugestdo para nos, em relacdo a investigacao?

8. Gostaria de acrescentar mais alguma coisa?
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ANEXO VIII

AUTORIZACAO DO AUTOR PARA A UTILIZACAO DO
IBP

108



Cuidados Paliativos Pedidtricos: | 2012
Contributo para a compreensio do Iuto parental

Autorizacgéo para utilizacao de IBP - FMUP
3 mensagens

22 de Maio de

Marta GONCALVES <marta.moreira.goncalves@gmail.com> 2012 00:16

Para jlpr@fpce.up.pt

Exmo. Sr. Prof. Doutor José Pais Ribeiro,

No ambito da tese de mestrado em Cuidados Paliativos da Faculdade de Medicina
da Universidade do Porto, que me proponho a fazer, subordinado ao tema

"Contextos de protecédo e vulnerabilidade no luto parental de crianca em condic¢éo
paliativa”, seria de significativa relevancia utilizar a adaptacdo portuguesa do
Personal Wellbeing index como um dos instrumentos de avaliacdo do estudo. Neste
momento e para submeter o projeto & Comissdo de Etica para a Salde do Hospital
de S. Jodo e Hospital Pediatrico de Coimbra, necessito de uma autorizacdo do Sr.
Professor José Pais Ribeiro para a utilizagcdo do instrumento, dada a adaptacdo e

validacdo que fez deste instrumento. Esta autorizacéo pode ser dada por email.
Agradeco desde j& a disponibilidade manifestada, aguardando resposta do Sr. Prof.

Atentamente,

Marta Gongalves

José Luis Pais Ribeiro <jlpr@fpce.up.pt> 22 de Maio de 2012 09:29

Para Marta GONCALVES <marta.moreira.goncalves@gmail.com>

Autorizo a utilizacdo da escala

José Luis Pais Ribeiro
ilpr@fpce.up.pt
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ANEXO VIII

AUTORIZACAO DO AUTOR PARA A UTILIZACAO DO
IES-R
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Pedido de autorizacéo para utilizacdo do IES-R - FMUP
11 mensagens

22 de Maio de

Marta GONCALVES <marta.moreira.goncalves@gmail.com> 2012 00:18

Para joserocha@tvtel.pt

Exmo. Sr. Prof. Doutor José Carlos Rocha,

No &mbito da tese de mestrado em Cuidados Paliativos da Faculdade de Medicina
da Universidade do Porto, que me proponho a fazer, subordinado ao tema
"Contextos de protecao e vulnerabilidade no luto parental de crianga em condigio
paliativa". Neste estudo a utilizacdo da adaptacédo portuguesa do IES-R, como um
dos instrumentos de avaliagdo do estudo seria extremamente util. Neste momento e
para submeter o Projeto 8 Comissdo de Etica para a Saude do Hospital de S. Jodo e
Hospital Pediatrico de Coimbra, necessito de uma autorizacao do Sr. Professor José
Carlos Rocha para a utilizacdo do instrumento, dada a adaptacéo e afericdo que fez
deste instrumento. Esta autorizacdo pode ser dada por email. Agradeco desde ja a
disponibilidade manifestada, aguardando resposta do Sr. Prof.

Atentamente,

Marta Gongalves

23 de Maio de 2012

Jose Carlos Rocha <jose.ferreirinha.rocha@gmail.com> 10:00

Para Marta GONCALVES <marta.moreira.goncalves@gmail.com>

Ola Marta

Tenho muito gosto em conhecer e poder ajudar na medida do possivel. Pode utilizar
0 IES-R e também tem o ICG que é um bom instrumento para avaliar o luto
complicado. Aproveito para Ihe dar a conhecer que na nossa unidade de
investigacdo o Prof. Carlos Caldas tem se dedicado muito a essa questdo e tem
dados relevantes. Se desejar estabelecer este contacto, creio que seria muito
benéfico. Quantos aos instrumentos, creio que estdo acessiveis no url:
http://unipsa.eu/drupal/content/instruments2 Bom trabalho e disponha.
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