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RESUMO

A morte de uma crianga ou adolescente por cancer constitui uma das experiéncias mais
disruptivas para a identidade parental, com repercussdes emocionais, relacionais, simbolicas e
clinicas duradouras. Este estudo teve como objetivo avaliar a presenca de Transtorno de Luto
Prolongado (TLP) e sintomas depressivos em pais e maes enlutados no contexto da oncologia
pediatrica, integrando métodos quantitativos e qualitativos para uma compreensao ampliada do
fenomeno. Trata-se de um estudo de desenho misto, no qual foram aplicados os instrumentos PG-
13 e PHQ-9, associados a andlise lexicométrica de entrevistas semiestruturadas por meio do
software IRaMuTeQ, utilizando Classificacdo Hierarquica Descendente e Analise Fatorial de
Correspondéncias. Os resultados quantitativos evidenciaram que aproximadamente 29% dos
participantes apresentaram escores compativeis com elevada intensidade de sintomas de luto
prolongado e 29% sintomas depressivos moderados, sem correlacdo significativa entre os escores
de luto e depressdo, reforcando a distingdo clinica entre essas condigdes. Observou-se ainda
aumento expressivo do uso de antidepressivos apds o 6bito, sugerindo tendéncia a medicalizagao
do sofrimento parental. A andlise qualitativa revelou organizagdo discursiva em dois eixos
interdependentes: um eixo emocional-simbolico, marcado por dor, saudade, fé e vinculo
continuado, e um eixo clinico-assistencial, relacionado a experiéncia hospitalar, aos tratamentos e
ao cuidado recebido. A integracdo dos achados demonstra que o luto parental se configura como
um processo multidimensional e oscilatério, no qual sofrimento persistente pode coexistir com
manutenc¢ao funcional, reconstru¢ao de significado e continuidade do vinculo com o filho falecido,
em consonancia com modelos contemporaneos do luto. Conclui-se que a dor parental, mesmo
prolongada no tempo, ndo deve ser automaticamente patologizada, exigindo abordagens clinicas
sensiveis, comunicagdo empatica, acompanhamento psicossocial continuado e integragdo precoce
dos cuidados paliativos, de modo a reconhecer o luto como expressao relacional e humana, e nao

apenas como entidade biomédica.
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ABSTRACT

The death of a child or adolescent due to cancer represents one of the most disruptive
experiences for parental identity, with enduring emotional, relational, symbolic, and clinical
repercussions. This study aimed to assess the presence of Prolonged Grief Disorder (PGD) and
depressive symptoms among bereaved parents in the context of pediatric oncology, integrating
quantitative and qualitative methods to achieve a comprehensive understanding of the
phenomenon. A mixed-methods design was employed, combining the application of the PG-13 and
PHQ-9 instruments with a lexicometric analysis of semi-structured interviews using IRaMuTeQ
software, through Descending Hierarchical Classification and Correspondence Factor Analysis.
Quantitative findings showed that approximately 29% of participants presented scores indicative
of high-intensity prolonged grief symptoms, while 29% exhibited moderate depressive symptoms,
with no significant correlation between grief and depression scores, reinforcing their clinical
distinction. A marked increase in antidepressant use after the child’s death was also observed,
suggesting a tendency toward the medicalization of parental grief. Qualitative analysis revealed a
discursive organization structured around two interdependent axes: an emotional-symbolic axis,
characterized by pain, longing, faith, and continuing bonds, and a clinical-care axis, related to
hospital experiences, treatments, and caregiving trajectories. The integration of findings indicates
that parental grief constitutes a multidimensional and oscillatory process in which persistent
suffering may coexist with functional adaptation, meaning reconstruction, and the maintenance of
bonds with the deceased child, consistent with contemporary grief models. The study concludes
that prolonged parental grief should not be automatically pathologized, highlighting the need for
sensitive clinical approaches, empathic communication, ongoing psychosocial support, and early
integration of palliative care, recognizing grief as a relational and human experience rather than

solely a biomedical condition.
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1. INTRODUCAO

1.1. Epidemiologia do cincer infanto-juvenil

O cancer infanto-juvenil ¢ um grupo heterogéneo de doengas malignas, consistindo de uma
série de doencgas muito diferentes, com diferentes padrdes de ocorréncia, etiologia, tratamentos e
cuidados de suporte, sobrevivéncia e riscos de efeitos colaterais toxicos agudos e efeitos tardios.
Nas ultimas cinco décadas, avangos substanciais no diagndstico, na farmacologia, nas combinagdes
e técnicas de tratamentos, levaram a grandes melhorias na sobrevivéncia ao cancer infantil e ao
declinio das taxas de mortalidade.1 Sabe-se que o cancer infanto-juvenil ¢ uma condigdo rara que
representa cerca de 1% a 3% de todas as neoplasias malignas diagnosticadas no mundo. No entanto,
apesar de sua baixa incidéncia, a doenga assume um impacto significativo na mortalidade infanto-
juvenil 2.

De acordo com estimativas do Observatorio Global do Cancer da IARC, em 2020, quase
280.000 criancas e adolescentes (com idades compreendidas entre os 0 e os 19 anos) foram
diagnosticados com cancer em todo o mundo e quase 110.000 criangas morreram de cancer.
Contudo, os niimeros reais podem ser muito mais elevados, porque em muitos paises o cancer
infantil ainda ¢ de dificil diagnostico >.

A leucemia foi o tipo de cAncer mais comum em criangas € a causa mais comum registrada
de morte por cancer em criangas. Nos paises de economias avangadas, 80% das criangas com cancer
sdo tratadas com sucesso e sobrevivem. Este ndo € o caso em muitas areas com poucos recursos,
onde a informagdo € escassa, o diagnostico € impreciso e o tratamento ¢ inacessivel. Devido as
desigualdades entre e dentro dos paises, muitas criancas com cancer morrem sem acesso a
diagnostico ou tratamento adequado >.

Nos EUA, o cancer ¢ a segunda causa mais comum de morte entre criangas de 1 a 14 anos,
com cerca de 1.600 mortes por cancer em pessoas de 0 a 19 anos em 2023 4. J4 no Brasil, o cAncer
¢ a principal causa de morte por doenca entre criangas e adolescentes de 1 a 19 anos, representando

aproximadamente 8% do total de Obitos nessa faixa etaria (INCA, 2023) 2.
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1.2. A morte da crianca e adolescente com cancer

A morte de criangas e adolescentes com cancer ¢ uma experiéncia devastadora, que causa
um impacto profundo e duradouro sobre seus cuidadores, frequentemente os pais. Esses cuidadores
enfrentam uma série de desafios emocionais, fisicos, sociais e econdmicos ao longo do tratamento
e apds a perda, afetando significativamente sua qualidade de vida e bem-estar.”

Os pais de criancas e adolescentes com cancer carregam uma carga emocional imensa
durante o tratamento. Além de lidar com o sofrimento de ver seus filhos passarem por tratamentos
dificeis e dolorosos, eles enfrentam a constante incerteza quanto ao prognostico. Esse periodo ¢é
caracterizado por altos niveis de estresse, ansiedade e medo do desconhecido, conforme destacado
por Constantinou et al. (2019) >. Embora os pais possam ter mais tempo para se preparar para a
possivel morte do filho devido a natureza prolongada da doenga, essa antecipa¢cdo nao diminui
necessariamente o impacto emocional da perda. A prepara¢do para a morte pode, na verdade,
intensificar a dor emocional, levando a sentimentos de impoténcia e desesperanga, como observado
por Rosenberg et al. (2012) 6.

A perda de um filho ¢ uma das experiéncias mais dolorosas que um pai pode enfrentar.
Muitos pais enlutados desenvolvem transtorno de luto prolongado (TLP). Esse transtorno ¢
frequentemente acompanhado por depressdo e outros problemas de saide mental, exacerbando o
sofrimento dos pais . O impacto do luto é tio intenso que afeta ndo apenas o bem-estar emocional,
mas também a saude fisica dos cuidadores. O estresse continuo e o luto podem resultar em
problemas de satde fisica, como insonia, fadiga cronica, hipertensao e doencas cardiacas. Esses
problemas sdo frequentemente exacerbados pelo desgaste fisico associado ao cuidado de um filho
gravemente doente 6.

Além dos desafios emocionais e fisicos, o luto parental pode alterar drasticamente a
dinamica familiar. Estudos indicam que a perda de um filho pode levar a discordia conjugal, e, em
alguns casos, ao divorcio. A pressdo emocional do luto e as diferentes maneiras como os pais lidam
com a perda podem criar tensdes adicionais dentro do relacionamento 7. Além disso, muitos pais
enlutados relatam sentir-se isolados de suas redes sociais. A intensidade do luto e a dificuldade de
outros em compreender a profundidade da dor podem levar ao isolamento social, agravando ainda

mais o sofrimento emocional dos pais®.
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Os cuidadores também enfrentam desafios econdmicos significativos. A necessidade de
abandonar o emprego para cuidar do filho, somada as despesas médicas elevadas, pode ter um
impacto financeiro devastador. Esse estresse econdmico, quando combinado com o sofrimento
emocional e fisico, pode exacerbar ainda mais a vulnerabilidade dos pais ’.

Diante de tais desafios, ¢ crucial que os cuidadores recebam suporte abrangente, que aborde
suas necessidades emocionais, fisicas, sociais € economicas. Um estudo realizado por Marcus et
al. (2022) destacou a importancia do manejo eficaz dos sintomas no final da vida para minimizar
o sofrimento da crianga e aliviar o fardo sobre os pais. Cuidados paliativos de qualidade, que
incluem controle da dor e apoio emocional, sdo essenciais para melhorar a qualidade de vida tanto
da crianga quanto de seus cuidadores®.

ApoOs a morte da criancga, € vital que os pais recebam suporte continuo para processar seu
luto e comegar a reconstruir suas vidas. Servigos de apoio emocional, como aconselhamento e
grupos de apoio, podem ser inestimaveis para ajudar os pais a lidar com sua perda e encontrar um
novo equilibrio em suas vidas. Em ultima analise, para minimizar o impacto devastador da morte
de uma crianga ou adolescente com cancer, € necessario fortalecer as redes de apoio e implementar
estratégias eficazes de manejo de sintomas, ajudando os pais a navegar neste periodo extremamente

dificil®’8,

1.3. Luto

A perda de algo que valorizamos profundamente, seja um ente querido ou um bem pessoal
significativo, pode ser uma experiéncia intensamente dolorosa e perturbadora. Este tipo de perda
desencadeia uma série de mecanismos que t€ém como objetivo ajudar o individuo a lidar com a
situagdo: seja recuperando a perda, quando possivel, ou adaptando-se a ela quando a recuperagdo
¢ inviavel. Além disso, a perda pode ser vista como um estressor que, em determinadas
circunstancias, pode desencadear respostas patologicas. ?

O luto ¢ considerado uma das experiéncias mais desafiadoras que um ser humano pode
enfrentar. Embora compartilhe varias caracteristicas com outros tipos de perdas nao relacionadas
a morte, o luto possui aspectos tinicos. E quase sempre doloroso e perturbador, geralmente pode

ser datado e ¢ inevitavelmente irreversivel. °
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A experiéncia do luto ¢ influenciada por uma variedade de fatores, incluindo a natureza da
relacdo com a pessoa falecida, as circunstdncias da morte e os recursos pessoais € sociais
disponiveis para o enlutado '°

O conceito de luto tem sido objeto de estudo e reflexdo ao longo da histéria, com
contribui¢des significativas de pensadores, médicos e psiquiatras que, em diferentes épocas,
langaram luz sobre as complexas reacdes emocionais que acompanham a perda. Desde as primeiras
discussdes sobre a melancolia até as teorias mais contemporaneas sobre o apego € o luto

complicado, o entendimento desse processo evoluiu consideravelmente, influenciando tanto a

prética clinica quanto a compreensio cultural do luto. !!

1.4. Desenvolvimento historico das teorias do luto
1.4.1. Robert Burton e a Anatomia da Melancolia

Em 1621, a obra "Anatomia da Melancolia", escrita por Robert Burton, foi uma das
primeiras tentativas sistematicas de entender a melancolia, um termo antigo frequentemente
associado ao que hoje conhecemos como depressado e luto. Burton, um clérigo e estudioso inglés,
explorou a melancolia de uma maneira enciclopédica, abordando suas causas, sintomas e possiveis
curas, e langou as bases para o estudo futuro das emogdes humanas, incluindo as reagdes ao luto.'?

Burton descreveu a melancolia como um estado emocional complexo, que afeta tanto o
corpo quanto a mente. Ele identificou varias causas para a melancolia, incluindo fatores fisicos,
psicoldgicos e sociais, como perda, isolamento e mudangas na fortuna pessoal. Burton acreditava
que esses fatores podiam desencadear ou exacerbar a melancolia, um estado caracterizado por
tristeza profunda, desesperanga e introspec¢do. A obra de Burton ¢ notavel por sua abrangéncia,
cobrindo desde aspectos médicos até filosoficos e culturais da melancolia. '3

Embora “Anatomia da Melancolia” nao seja dedicada exclusivamente ao luto, o trabalho
de Burton reconhece o impacto emocional profundo que a perda pode ter sobre uma pessoa. Ele
observou que a perda de entes queridos, status social ou bens materiais poderia precipitar um estado
de melancolia, conectando, assim, a experiéncia de perda ao sofrimento emocional. Esse
reconhecimento precoce da ligacdo entre perda e melancolia ajudou a moldar as futuras

investigacdes sobre o luto e a depressdo 4.
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A abordagem de Burton para a melancolia, incluindo o reconhecimento da complexidade
da condi¢do, influenciou significativamente o pensamento psiquiatrico posterior. Ele foi um dos
primeiros a sugerir que a melancolia poderia ter multiplas causas, incluindo fatores bioldgicos e
emocionais, o que se alinha com as modernas abordagens biopsicossociais para entender o luto e a
depressao.

A obra de Robert Burton teve um impacto duradouro na literatura, na filosofia e na medicina.
Seu reconhecimento do luto como um potencial desencadeador da melancolia abriu portas para
uma compreensao mais profunda das reagdes emocionais a perda. Burton influenciou nao apenas
os estudos subsequentes sobre melancolia e depressdo, mas também a maneira como o sofrimento
humano ¢ compreendido em um contexto mais amplo. Suas ideias ajudaram a moldar a psiquiatria

moderna e continuam a ser uma referéncia importante na exploragio das emogdes humanas '3

1.4.2. Benjamin Rush e o Estudo do Luto

Benjamin Rush, médico e educador do século XIX, ¢ amplamente reconhecido como uma
figura central nos estudos sobre luto, muitas vezes referido como o "Pai da Psiquiatria Americana".
Sua contribuicdo pioneira para o estudo da psiquiatria inclui a sistematizagdo das reagdes
emocionais ao luto, abordando como essas reagdes podem estar intimamente relacionadas a
transtornos mentais, como a depressio. 1°

Em sua obra Medical Inquiries and Observations Upon the Diseases of the Mind (1835),
Rush apresentou uma andlise detalhada de como o luto pode desencadear uma série de reacdes
fisicas e mentais adversas. Ele propds que a mente e o corpo estdo profundamente interligados, de
modo que o sofrimento emocional, como o experimentado durante o luto, pode ter um impacto
direto e significativo na satde fisica. '

Rush propds que o luto prolongado ou de intensidade exacerbada poderia exigir intervengao
médica. Ele destacou a importancia de identificar os sintomas de luto que poderiam indicar um
risco elevado de complicagdes psicologicas ou fisicas, sugerindo abordagens terapéuticas que
pudessem auxiliar os pacientes a enfrentar e processar a dor emocional de forma saudavel. Sua
abordagem integrativa, que levava em consideragdo tanto os aspectos emocionais quanto fisicos do
luto, foi pioneira e estabeleceu um modelo para o tratamento psiquidtrico do luto que influenciou

geracdes de psiquiatras e psicologos . '
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Sua perspectiva sobre o luto, que enfatiza a individualidade do processo e a necessidade de
cuidados personalizados, estabeleceu as bases para abordagens terapéuticas que continuam a
influenciar a pratica psiquiatrica contemporanea. A visao de Rush sobre o luto como um fenomeno
que exige tanto reconhecimento quanto tratamento clinico adequados antecipou as modernas
praticas de intervencao no luto e na depressao, contribuindo significativamente para a evolugdo do

campo da satide mental 7.

1.4.3. "Luto e Melancolia" de Sigmund Freud

O ensaio "Luto e Melancolia", publicado por Sigmund Freud em 1917, representa um
marco na psicanalise e no estudo das reacdes emocionais a perda, sendo amplamente considerado
uma das obras mais influentes no campo da psicologia do luto. Freud, como fundador da
psicanalise, introduziu uma distingdo crucial entre o luto normal, entendido como uma resposta
adaptativa e natural a perda, e a melancolia, que ele conceituou como uma forma patoldgica de
luto. Esta distingdo foi fundamental para o desenvolvimento posterior de teorias sobre a
psicopatologia do luto e continua a ser uma referéncia essencial na compreensao das respostas
emocionais humanas a perda '®.

Freud descreveu o luto como um processo psiquico intrinsecamente complexo, que envolve
o desinvestimento gradual do apego emocional ao objeto perdido. Ele postulou que o luto ¢ uma
tarefa psiquica dolorosa, mas necessaria, na qual o ego do enlutado deve aceitar a realidade da
perda e, gradualmente, desvincular-se emocionalmente do objeto amado. Esse processo, embora
doloroso, ¢ visto como um mecanismo de cura que permite ao individuo liberar energia psiquica
para investir em novos objetos e relacionamentos. Em contraste, Freud teorizou que na melancolia,
o luto se torna patologicamente internalizado, resultando em um conflito intrapsiquico onde o ego
se identifica com o objeto perdido. Esse processo leva a uma direcao dos sentimentos de raiva e
culpa para o proprio eu, culminando em um estado de autodepreciagdo e depressdo severa,
caracterizando a melancolia como uma condigdo mais grave e potencialmente debilitante %7,

A distingao freudiana entre luto e melancolia teve implicagdes profundas para a psicologia
clinica e psicanalitica, influenciando a forma como o luto complicado e a depressdo sao
compreendidos e tratados. Freud argumentou que, enquanto o luto normal € um processo que, com

o tempo, leva a resolucdo e a reintegracdo da vida do enlutado, a melancolia pode persistir
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indefinidamente, necessitando de intervengao terapéutica. Essa compreensdo formou a base para
as abordagens modernas no tratamento de distirbios relacionados ao luto e a depressao, sendo a
obra de Freud frequentemente citada em estudos sobre o impacto emocional da perda e na
elaboracdo de estratégias de intervengio clinica para o luto complicado %21,

Além disso, a analise freudiana do luto e da melancolia continua a ser uma referéncia
fundamental no estudo das respostas emocionais a perda, sendo amplamente aplicada em diversos
contextos terapéuticos e culturais. A obra de Freud também abriu caminho para a exploragao de
como diferentes culturas e sociedades abordam o luto, contribuindo para uma compreensao mais
global e interdisciplinar dos processos de luto e suas variagdes patologicas. A relevancia do
trabalho de Freud reside ndo apenas na psicanalise, mas também em sua influéncia duradoura sobre

as praticas de saude mental e os modelos teéricos que abordam o sofrimento humano em resposta

a perda??.

1.4.4. Erich Lindemann e o "O Trabalho de Luto"

Em 1944, o tragico incéndio no clube noturno Coconut Grove, em Boston, que resultou na
morte de quase 500 pessoas, proporcionou ao psiquiatra Erich Lindemann uma oportunidade sem
precedentes para investigar as respostas humanas ao luto em um contexto de trauma coletivo. Este
evento, um dos piores desastres em locais publicos na histéria dos Estados Unidos, permitiu que
Lindemann realizasse um estudo detalhado sobre as reagdes ao luto das pessoas afetadas pela
tragédia. Trabalhando no Massachusetts General Hospital, Lindemann documentou as reagdes
emocionais e somadticas daqueles que haviam perdido entes queridos, contribuindo
significativamente para a compreensio e o tratamento do luto em situagdes de perda traumética?>.

O estudo de Lindemann foi inovador em varios aspectos, particularmente em sua
abordagem empirica para o que ele denominou "trabalho de luto". Este conceito refere-se ao
processo pelo qual os individuos enlutados enfrentam e aceitam sua perda, um processo que ele
identificou como sendo fundamental para a recuperacdo emocional. Lindemann observou que o
luto ndo se manifestava apenas como uma experiéncia emocional, mas também fisica, com muitos
enlutados apresentando sintomas somaticos, tais como insonia, perda de apetite e fadiga. Ele

também identificou outras reagdes comuns, incluindo sentimentos de culpa, hostilidade e
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desespero, sugerindo que essas respostas eram componentes normais do luto, mas que poderiam se
tornar patologicas se ndo fossem adequadamente expressas e processadas 2,

Uma das contribui¢des mais significativas de Lindemann foi a énfase na importancia de
permitir que os enlutados expressassem abertamente seus sentimentos como um meio de prevenir
complica¢des futuras, como o luto complicado ou prolongado. Ele postulou que a incapacidade de
lidar com a dor emocional poderia levar a dificuldades psicoldgicas severas e prolongadas,
destacando a necessidade de intervengdes terapéuticas que abordassem tanto os aspectos
emocionais quanto os aspectos fisicos do luto. Este enfoque biopsicossocial, que integra a
compreensdo das reagdes psicologicas e somaticas ao luto, estabeleceu as bases para a pratica
clinica contemporanea na intervengio em casos de luto traumético 2.

O legado do estudo de Lindemann sobre o incéndio no Coconut Grove permanece relevante
até hoje. Suas observagdes pioneiras forneceram uma base empirica sélida para o desenvolvimento
de praticas clinicas destinadas a apoiar individuos enlutados, particularmente em contextos de
perda traumatica. O conceito de "trabalho de luto" continua a ser um elemento central na
abordagem terapéutica ao luto, influenciando a forma como os profissionais de saide mental tratam
o luto na pratica clinica moderna. O trabalho de Lindemann nao apenas avangou o entendimento
teorico do luto, mas também trouxe uma perspectiva pratica que tem sido aplicada em diversas

situagdes de perda ao longo das décadas?®.

1.4.5. John Bowlby e a Teoria do Apego

John Bowlby, psiquiatra e psicanalista britanico, ¢ amplamente reconhecido por sua teoria
do apego, que revolucionou a compreensdo do desenvolvimento infantil e as reagdes emocionais
ao luto. A teoria do apego de Bowlby, desenvolvida nas décadas de 1950 e 1960, propde que os
seres humanos possuem uma necessidade inata de formar lagcos emocionais com figuras de apego,
como pais ou cuidadores, sendo esses lagos fundamentais para o desenvolvimento emocional e
psicolégico saudavel?’.Em um estudo pioneiro conduzido em 1961, Bowlby investigou o impacto
da separagao e perda de figuras de apego em criancas 6rfas, revelando insights profundos sobre as
manifestagdes do luto na infancia e as consequéncias a longo prazo dessas experiéncias %,

A teoria do apego sugere que a ruptura desses lacos, seja por morte ou separagdo,

desencadeia um processo de luto intenso nas criancas, marcado por fases de protesto, desespero e,
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eventualmente, desapego. Esses estagios refletem a tentativa da crianga de lidar com a perda, onde
a auséncia de um suporte emocional adequado pode levar ao desenvolvimento de distirbios
emocionais, como depressdo e transtornos de apego®’. Bowlby observou que as criancas que
perderam suas figuras de apego exibiam sinais de angustia profunda, sugerindo que a qualidade do
relacionamento anterior com o cuidador influenciava a gravidade da resposta ao luto?’.

A pesquisa de Bowlby foi fundamental para a compreensdo moderna do luto infantil,
demonstrando que as reagdes das criangas a perda sao intrinsecamente ligadas a qualidade dos lagos
de apego estabelecidos com seus cuidadores. Este entendimento levou ao desenvolvimento de
intervengoes terapéuticas baseadas na teoria do apego, focadas na reparagdo e manutengao de lacos
emocionais seguros para mitigar os efeitos negativos do luto na infincia .

O impacto da teoria do apego de Bowlby também se estende ao campo da psicoterapia,
onde suas ideias contribuiram para o desenvolvimento de abordagens terapéuticas direcionadas a
individuos que sofreram rupturas em seus relacionamentos primarios. Essas intervencdes visam
ndo apenas a resolucdo do luto, mas também o fortalecimento das capacidades emocionais e
relacionais dos individuos afetados, promovendo a resiliéncia e o bem-estar psicologico a longo

prazo 3.

1.4.6. Colin Parkes e os Tipos de Luto

Colin Murray Parkes, psiquiatra britdnico, ¢ reconhecido por suas contribuigdes
significativas ao campo da psicologia do luto. Suas pesquisas, iniciadas na década de 1960,
trouxeram avangos notaveis na compreensao das diversas reagdes emocionais a perda, oferecendo
uma estrutura tedrica robusta que continua a influenciar tanto a pratica clinica quanto a pesquisa
académica na area do luto. Em 1965, Parkes publicou estudos que foram fundamentais para a
categorizagao do luto em suas diferentes manifestacdes, distinguindo entre luto normal, luto
antecipatorio e luto complicado *.

O conceito de "luto antecipatdrio” foi uma das principais inovagdes de Parkes, referindo-se
ao processo de luto que ocorre antes da perda efetiva, como em casos de doenca terminal. Este tipo
de luto ¢ caracterizado por sentimentos de tristeza, anglstia e preparagdo emocional, enquanto o

individuo ainda estd presente. Parkes observou que, embora o luto antecipatorio possa ajudar na
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adaptacao inicial, ele ndo necessariamente facilita o luto apds a perda real, uma vez que as reagdes
emocionais podem ser tio intensas quanto as experimentadas no luto convencional *.

Além disso, Parkes introduziu o conceito de "luto complicado", uma forma de luto
patologico em que o individuo ndo consegue superar a perda, resultando em sintomas graves e
persistentes, como depressao, ansiedade e outros problemas de saude mental. O luto complicado
pode se manifestar como uma interrup¢ao prolongada no processo de adaptagdo, impedindo a
pessoa enlutada de retomar uma vida normal e funcional. A identificacao deste tipo de luto foi
crucial para o desenvolvimento de estratégias terapéuticas que visam prevenir e tratar as
complicagdes associadas 2634,

Parkes também refinou a compreensdo do "luto normal", que ele descreveu como um
processo natural e adaptativo de enfrentamento da perda, envolvendo varias fases emocionais,
como choque, negacao, raiva, depressao e aceitacdo. Embora estas fases sejam comuns, Parkes
enfatizou que o luto é um processo altamente individualizado, com varia¢des significativas de
pessoa para pessoa, dependendo de fatores como a relagdo com o falecido, circunstancias da morte
e o suporte social disponivel *°.

As contribui¢des de Parkes foram fundamentais para desmistificar o luto, normalizando a
ampla gama de respostas emocionais que as pessoas podem experimentar e promovendo uma
abordagem mais empatica e personalizada para o tratamento. Seu trabalho continua a fornecer uma
base solida para a identificagdo de individuos em risco de desenvolver luto complicado e para a
implementagao de estratégias de tratamento especificas que ajudem esses individuos a lidar com
sua perda de maneira saudavel e construtiva 26,

Além de sua importancia teorica, a obra de Parkes teve um impacto duradouro na pratica
clinica, especialmente em situagcdes de perda traumadtica ou prolongada. Suas pesquisas tém
influenciado o desenvolvimento de intervengdes terapéuticas que nao apenas abordam os aspectos

emocionais do luto, mas também consideram as implicagdes sociais € comportamentais da perda,

oferecendo um modelo abrangente de cuidado*®.

1.4.7. Elisabeth Kiibler-Ross e as fases do luto

Em 1969, Elisabeth Kiibler-Ross, uma psiquiatra suigo-americana, transformou a

compreensdo do luto com a publicagdo de seu influente livro On Death and Dying ("Sobre a Morte
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e o Morrer"). Nessa obra, Kiibler-Ross propds um modelo que delineia cinco estdgios emocionais
pelos quais os individuos passam ao enfrentar a morte iminente, seja a propria ou de entes queridos:
negacio, raiva, barganha, depressio e aceitacdo *’. Esses estagios, conhecidos coletivamente como
0 Modelo de Kiibler-Ross, revolucionaram a forma como o luto € o processo de morrer foram
compreendidos e tratados, tanto no campo da psicologia quanto nos cuidados paliativos>®.

Esse modelo foi desenvolvido a partir de observagdes clinicas detalhadas de pacientes
terminais, argumentando que, ao confrontarem a mortalidade, esses pacientes atravessam uma série
de estagios emocionais como parte de um processo natural de adaptacao a ideia da morte. Embora
o modelo tenha sido originalmente concebido para descrever as reacdes emocionais de pacientes
terminais, ele foi amplamente adaptado e aplicado a uma variedade de situacdes de perda
significativa, incluindo luto por falecimento de entes queridos, divorcio, e outras transi¢des de vida
que envolvem perda .

Apesar de seu impacto duradouro, o Modelo de Kiibler-Ross também foi alvo de criticas
ao longo dos anos. Uma das principais criticas refere-se a sua aparente simplicidade e a sugestio
de que o luto segue uma progressao linear e previsivel através dos cinco estagios. Pesquisas
subsequentes tém demonstrado que o luto ¢ um processo muito mais individualizado e complexo
do que o modelo inicialmente sugere, variando significativamente entre os individuos em termos
de duragdo, intensidade e sequenciamento das emocgdes. Estudos indicam que nem todos os
enlutados experimentam todos os estagios, e que as emogdes podem ndo ocorrer na ordem proposta
2439

Embora o Modelo de Kiibler-Ross tenha sido alvo de criticas, continua a ser uma ferramenta
valiosa na compreensdo e discussdo das emocdes que acompanham a perda, especialmente no
contexto educacional e clinico. O impacto de Kiibler-Ross foi profundo, trazendo uma atengao
renovada ao sofrimento emocional de pacientes terminais € humanizando o tratamento de pacientes
em fim de vida. Seu trabalho foi pioneiro ao promover uma abordagem mais compassiva €
compreensiva nos cuidados paliativos, enfatizando a importancia de reconhecer e apoiar as

necessidades emocionais dos pacientes e suas familias durante o processo de morrer *°.

1.4.8. Mardi Horowitz e o Luto Traumatico
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Em 1975, Mardi Horowitz, psiquiatra americano, promoveu significativo avango no estudo
do luto ao concentrar suas pesquisas no impacto do trauma em individuos enlutados. Horowitz foi
pioneiro na exploracdo de como o trauma pode complicar o processo de luto, introduzindo o
conceito de "luto traumatico". Sua investigacdo trouxe a tona a importancia crucial de reconhecer
e tratar os aspectos traumaticos associados ao luto, particularmente em casos de perdas subitas ou
violentas, onde o impacto psicoldgico é exacerbado pela natureza inesperada e catastrofica da perda
41

Horowitz teorizou que o luto pode se transformar em um processo traumatico quando o
individuo enfrenta uma perda que desafia sua capacidade de adaptagdo emocional, como acontece
em mortes repentinas ou eventos catastroficos. Ele identificou que o luto traumético € caracterizado
por sintomas de reexperiéncia, como flashbacks, e por esquiva persistente de pensamentos e
emocgdes relacionadas a perda. Esses sintomas sdo paralelos aos observados no transtorno de
estresse pos-traumatico (TEPT), sugerindo que o luto traumdtico compartilha mecanismos
psicolégicos com outras formas de trauma, o que complica ainda mais o processo de adaptagdo e
recuperagio *2.

Seu trabalho foi fundamental para o desenvolvimento de estratégias de intervencao
especificas destinadas a ajudar individuos a processar o luto traumatico. Ele destacou a necessidade
de intervencgdes terapéuticas que ajudem os enlutados a integrar a perda em suas vidas de maneira
saudavel, ao mesmo tempo em que abordam os sintomas trauméticos que podem impedir a
resolucao natural do luto. Entre as abordagens terapéuticas promovidas por Horowitz estdo as
técnicas de exposicao controlada e reestruturacao cognitiva, que visam reduzir a intensidade dos
sintomas trauméticos e facilitar a aceitagio emocional da perda **.

A contribui¢do de Mardi Horowitz ampliou significativamente a compreensao do luto ao
reconhecer que, em determinados casos, o luto pode evoluir para uma resposta traumatica
complexa, exigindo tratamento especializado. Seu trabalho continua a influenciar profundamente
os campos da psiquiatria e da psicoterapia, especialmente no tratamento de luto complicado e
traumatico. A partir de suas pesquisas, terapias focadas no trauma passaram a ser mais amplamente
aplicadas no tratamento de individuos que sofreram perdas traumaticas, permitindo uma

abordagem mais integrada e eficaz no manejo do luto *.

1.4.9. William Worden e as Tarefas do Luto
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William Worden, psicélogo americano, ¢ um importante tedrico no campo do luto,
particularmente por sua contribuicdo pratica ao aconselhamento em luto. Em 1982, Worden
introduziu o modelo das "Tarefas do Luto", uma abordagem que propde um conjunto de tarefas
que os individuos enlutados devem completar para processar de maneira eficaz a perda e recuperar
o equilibrio emocional. Esse modelo ofereceu uma alternativa significativa ao tradicional modelo
dos estagios de luto, sugerindo uma perspectiva mais dinamica e orientada para a resolugao do luto
45

O modelo de Worden ¢ estruturado em quatro tarefas principais que os enlutados devem
realizar: (1) Aceitar a realidade da perda, (2) Processar a dor do luto, (3) Ajustar-se a um ambiente
no qual o falecido estd ausente, e (4) Encontrar uma conexao duradoura com o falecido enquanto
se reestrutura a vida. Ao contrario do modelo de estagios, que sugere uma progressao linear e
passiva através de diferentes fases emocionais, o modelo de Worden enfatiza o luto como um
processo ativo. Nele, o individuo ¢ chamado a engajar-se ativamente em tarefas que promovem a
adaptacio a perda, reconhecendo que o luto exige um trabalho continuo e intencional *>-¢,

Worden desenvolveu uma abordagem terapéutica robusta baseada em seu modelo, que visa
ajudar os enlutados a enfrentar cada uma das quatro tarefas de maneira eficaz e personalizada. Ele
argumenta que o luto ¢ uma experiéncia profundamente individual, com cada pessoa respondendo
de forma unica a perda, o que exige que o tratamento seja adaptado as necessidades especificas do
individuo. A personalizacao do tratamento ¢ fundamental, € o papel do conselheiro, segundo
Worden, ¢ guiar e apoiar o enlutado enquanto ele trabalha através das tarefas, promovendo tanto o
enfrentamento emocional quanto a reestruturagdo cognitiva *.

O modelo das Tarefas do Luto de Worden tem sido amplamente adotado em programas de
aconselhamento e terapia em todo o mundo, devido a sua aplicabilidade pratica e eficacia
comprovada. A abordagem préatica e centrada no cliente que Worden propode oferece uma estrutura
clara e acessivel para profissionais de satide mental, permitindo que eles ajudem os enlutados a
trabalhar através de sua dor e a encontrar um caminho para a recuperagdo. Além disso, o modelo
tem sido amplamente pesquisado e revisado, permanecendo relevante nas discussoes
contemporaneas sobre intervenc¢des no luto *7.

Ao longo dos anos, o trabalho de Worden influenciou significativamente o campo da

psicologia do luto, contribuindo para a elaboragdo de estratégias de intervengdo que ndo apenas
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tratam os sintomas do luto, mas também promovem a resiliéncia e a adaptacdo a novas realidades
de vida apods a perda. Seu modelo continua a ser uma referéncia essencial para profissionais que
buscam oferecer cuidados eficazes e empaticos aos enlutados, reafirmando o valor do trabalho de

luto como um processo ativo e vital para a cura emocional %,

1.4.10. Janoff-Bulman e o Conceito de Mundo Presumido

Em 1989, Ronnie Janoff-Bulman, psicologa americana, introduziu o conceito de "Mundo
Presumido" em seu estudo sobre trauma e luto, ampliando significativamente a compreensao
teorica das reagdes psicoldgicas a perda e ao sofrimento. O conceito de "Mundo Presumido” refere-
se as crengas basicas e implicitas que os individuos mantém sobre a natureza do mundo, que
incluem percepgoes de justiga, seguranca e estabilidade. Essas crencgas fornecem uma sensacao de
previsibilidade e controle que é fundamental para o bem-estar psicologico .

Janoff-Bulman argumentou que essas crencas presumidas s3o vulneraveis a rupturas
quando os individuos enfrentam eventos traumaticos, como a perda de um ente querido. A perda
pode desmantelar essas crencas profundamente arraigadas, resultando em uma crise existencial que
deixa o individuo desorientado e psicologicamente vulneravel. A teoria sugere que o luto ndo
envolve apenas a perda de uma pessoa amada, mas também a perda de um sentido de ordem e
significado no mundo, o que pode complicar e prolongar o processo de recuperagio emocional >°.

No contexto do luto, a desconstru¢do do "Mundo Presumido" pode explicar por que
algumas pessoas tém mais dificuldades em lidar com a perda do que outras. Quando as crencas
basicas sobre o mundo sdo desafiadas, os individuos podem experimentar sentimentos de
desesperanca, inseguranca e uma falta de controle sobre suas vidas. Janoff-Bulman destacou que o
restabelecimento de um "Mundo Presumido" funcional ¢ crucial para o processo de recuperagao
do luto, pois permite que os individuos reconstruam um senso de seguranca e previsibilidade, que
sdo essenciais para a adaptagdo e o bem-estar psicolégico '

O conceito de "Mundo Presumido" introduzido por Ronnie Janoff-Bulman continua a ser
uma ferramenta poderosa e influente no estudo do luto e do trauma. Seu trabalho oferece uma nova
perspectiva para entender as crises existenciais profundas que frequentemente acompanham a

perda, fornecendo uma base tedrica solida para intervengdes terapéuticas que buscam ajudar os
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individuos a reconstruir suas crengas fundamentais e a restaurar um sentido de significado e

seguranca em suas vidas 2.

1.4.11. Holly Prigerson e o Estudo do Luto Prolongado

Em 1990, Holly Prigerson, pesquisadora americana, iniciou uma investigacdo pioneira
sobre o Transtorno de Luto Prolongado (TLP), também conhecido como Luto Complicado. Este
transtorno foi identificado por Prigerson como um processo de luto que, ao invés de vez seguir o
curso natural de resolugdo ao longo do tempo, torna-se cronico e debilitante, impedindo os
individuos afetados de retomarem suas vidas normais apds uma perda significativa. A pesquisa de
Prigerson desempenhou um papel crucial na inclusao do TLP no Manual Diagndstico e Estatistico
de Transtornos Mentais (DSM-5), estabelecendo-o como uma condi¢ao distinta que requer
intervencdo e tratamento especializados >>%6,

Prigerson definiu o Transtorno de Luto Prolongado como uma condi¢@o na qual os sintomas
intensos de luto persistem por mais de seis meses apos a perda, causando sofrimento significativo
e interferindo nas atividades diarias do individuo. Esses sintomas incluem uma saudade profunda
e constante pela pessoa falecida, uma incapacidade persistente de aceitar a morte, € uma sensagao
continua de vazio e desesperanca. O TLP se diferencia do luto normal ndo apenas pela sua duracao,
mas também pela gravidade dos sintomas e pelo impacto negativo nas fungdes didrias e na
qualidade de vida do individuo®*.

A pesquisa de Prigerson foi inovadora ao desenvolver critérios diagndsticos especificos
para o TLP, além de criar instrumentos de avaliacdo que ajudaram a identificar e diferenciar essa
condic¢do de outros transtornos mentais, como depressdo e transtorno de estresse pds-traumatico
(TEPT). Estudos longitudinais realizados por Prigerson e colaboradores demonstraram que o TLP
possui caracteristicas unicas e, portanto, requer abordagens terapéuticas diferenciadas. Sua
pesquisa enfatizou a necessidade de intervencdes direcionadas, que abordem diretamente os
sintomas especificos do TLP e ajudem os individuos a processar sua perda de maneira saudavel e
adaptativa®>°,

O trabalho de Holly Prigerson foi fundamental para o reconhecimento do TLP como uma
condicdo diagndstica valida e tratdvel, conferindo legitimidade ao sofrimento daqueles que

apresentam dificuldades persistentes em processar uma perda significativa. Antes de suas
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contribui¢cdes, o luto prolongado era frequentemente mal compreendido e inadequadamente
tratado, sendo muitas vezes confundido com outras condi¢des psiquiatricas. A inclusdo do TLP no
DSM-5 foi um marco importante, refletindo o impacto duradouro do trabalho de Prigerson na
psiquiatria e na psicologia clinica >°.

Além de aprofundar a compreensdo tedrica do luto, a pesquisa de Prigerson estabeleceu as
bases para o desenvolvimento de intervengdes terapéuticas especificas voltadas para o TLP,
oferecendo uma abordagem estruturada e baseada em evidéncias para o manejo clinico dessa
condic¢do debilitante. Seu trabalho continua a exercer uma influéncia significativa tanto nas praticas
clinicas quanto na pesquisa académica, fornecendo uma base tedrica robusta para o diagnostico e
tratamento do TLP. Esse avanco tem sido crucial para a implementagao de cuidados especializados,
permitindo que individuos afetados por TLP recebam intervengdes adequadas e baseadas em

evidéncias, em uma area anteriormente marcada pela sub-reconhecimento ¢ manejo inadequado.
34

1.4.12. Vinculos Continuados: Klass, Silverman & Nickman

Em 1996, Dennis Klass, Phyllis Silverman e Steven Nickman publicaram a obra
“Continuing Bonds: New Understandings of Grief”, que desafiou a concepgao tradicional do luto
como um processo que exige o "desapego" completo da pessoa falecida. Ao invés disso, os autores
propuseram a teoria dos "vinculos continuados", que sugere que a manutengao de um vinculo
simbdlico com o ente querido falecido pode ser uma parte saudavel e normal do processo de luto.
Essa teoria revolucionou a compreensdo do luto, propondo que, ao invés de "deixar ir", muitos
enlutados continuam a preservar uma conexao significativa com o falecido, o que pode ser benéfico
para a integragio da perda em suas vidas 378,

A teoria dos vinculos continuados postula que, apds a morte de um ente querido, o enlutado
pode manter um relacionamento simbodlico com o falecido de diversas formas, como através de
memorias, praticas espirituais, ou a preservacao de objetos significativos que pertenciam ao
falecido. Esse vinculo continuo pode fornecer conforto, estabilidade emocional, ¢ um sentido de
conexao duradoura, auxiliando o enlutado a incorporar a perda de maneira mais adaptativa e

saudavel. Essa abordagem contrasta com a visdo classica do luto, que geralmente enfatizava a

necessidade de "superar" a perda e seguir em frente sem olhar para tras %,
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A introdugdo da teoria dos vinculos continuados gerou um impacto profundo na pratica
clinica, alterando significativamente as abordagens terapéuticas utilizadas no tratamento do luto.
Ao invés de incentivar os enlutados ao rompimento total com o passado, os terapeutas agora sao
encorajados a apoiar a continuidade do vinculo com o falecido, auxiliando os individuos a
identificar e estabelecer formas significativas de manutencdo desse relacionamento. Esse apoio
pode manifestar-se através de rituais, celebragdes, ou até mesmo por meio de uma comunicacao
simbolica continua. Essa mudanga de paradigma tem sido fundamental para a humanizagao do
processo de luto, ao reconhecer que a manutengao dos vinculos pode ser uma componente essencial
e benéfica na adaptagdo psicologica a perda®.

Além de impactar a pratica clinica, a teoria dos vinculos continuados catalisou uma ampla
gama de pesquisas sobre o luto, com énfase particular nas praticas culturais e religiosas de
manutenc¢do de vinculos com os falecidos. Estudos subsequentes t€ém investigado como diferentes
culturas preservam essas conexdes € como tais praticas podem ser integradas em modelos de luto
mais inclusivos e sensiveis as variagdes culturais. Essa abordagem tem sido instrumental para o
desenvolvimento de uma compreensdo mais diversa e abrangente do luto, reconhecendo e

valorizando as variagdes nas préticas de luto em contextos culturais distintos®’.

1.4.13. Margareth Stroebe & Henk Schut e 0 Modelo do Processo Dual

Em 1999, Margareth Stroebe e Henk Schut, dois psicélogos holandeses, introduziram o
Modelo do Processo Dual do Luto, que oferece uma nova compreensao sobre como as pessoas
lidam com a perda. Este modelo destaca trés componentes principais: (a) orientacdo para a perda,
que envolve o enfrentamento direto da dor e do sofrimento decorrentes da perda; (b) orientagao
para o restabelecimento, que se concentra em atividades que facilitam a reconstruc¢ao da vida apos
aperda; e (c) oscilagdo, que refere-se ao movimento adaptativo entre esses dois estados. A premissa
central do modelo ¢ que o enfrentamento do luto requer uma alternancia adaptativa entre o
confronto com os sentimentos de perda e o engajamento em tarefas voltadas para a restauracdo de
um senso de normalidade, permitindo um processo de adapta¢io mais equilibrado e eficaz.®!

A orientagdo para a perda inclui todas as atividades e pensamentos que mantém a pessoa
focada diretamente na auséncia do ente querido e na dor associada a essa perda. Isso pode incluir

reviver memorias, sentir tristeza e dor intensa, € até mesmo experimentar momentos de negacao
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sobre a morte. Enfrentar esses estressores € crucial, pois permite que o enlutado processe o que
aconteceu, sinta a perda de forma genuina e, eventualmente, integre essa realidade a sua vida®!.

Por outro lado, a orientagdo para a restauragdo refere-se as atividades e pensamentos que
ajudam a pessoa a se reajustar a vida sem o ente querido. Isso pode incluir encontrar novos papéis
e identidades, assumir novas responsabilidades, ou at¢ mesmo buscar novas experiéncias e
relacionamentos que ndo envolvam o ente perdido. Essas atividades sdo importantes para
reconstruir um senso de normalidade e continuar vivendo de maneira funcional®!.

A oscilagao entre essas duas orientacdes ¢ uma caracteristica central do modelo. Essa
alternancia ndo ¢ um processo linear, mas sim uma dinamica continua onde o enlutado se
movimenta entre periodos de enfrentamento da dor e de busca por restauracdo. Essa oscilagdo ¢
considerada adaptativa porque permite que o enlutado se ajuste gradualmente a perda, respeitando
o ritmo individual de cada pessoa®’.

O Modelo de Processo Dual destaca a importincia de permitir que os enlutados
experimentem e expressem suas emogoes de forma natural, sem for¢ar um enfrentamento constante
da dor ou uma rapida adaptagao a perda. Ele reconhece que o luto ndo ¢ uma linha reta, mas um
processo complexo que envolve uma integragdo gradual da perda na vida do enlutado®.

Esse modelo também ajuda a desmistificar a ideia de que hd uma maneira "certa" ou
"errada" de vivenciar o luto. Ao invés de se esperar que o enlutado progrida de maneira linear
através de estagios de luto, o modelo enfatiza a flexibilidade e a individualidade do processo.

No entanto, para algumas pessoas, em determinadas circunstancias, essa transi¢ao do luto
agudo para o luto integrado nao ocorre de maneira natural. Em tais casos, o individuo pode sofrer
com o que ¢ conhecido como transtorno de luto prolongado, que pode exigir intervencdes

terapéuticas para ser resolvido. °

1.5. Transtorno de luto prolongado

O Transtorno de Luto Prolongado (TLP) ¢ uma condi¢ao de satide mental recentemente
reconhecida, caracterizada por uma resposta prolongada e debilitante ao luto que impede o
individuo de retomar a vida normal apo6s a perda de um ente querido. Embora o luto seja uma
experiéncia universal e natural, o TLP representa uma falha no processo adaptativo, levando a um

sofrimento emocional continuo e a incapacidade de aceitar a perda. Nos ultimos anos, o
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reconhecimento formal do TLP no DSM-5-TR e na CID-11 sublinhou a necessidade de identificar
e tratar essa condi¢do de maneira eficaz®>¢%:¢7,

O conceito de luto complicado ndo ¢ novo, mas a formalizagdo do Transtorno de Luto
Prolongado como uma categoria diagndstica distinta é um desenvolvimento recente. '°.
Tradicionalmente, o luto era visto como um processo natural que variava amplamente entre os
individuos, mas a persisténcia de sintomas graves e incapacitantes em alguns enlutados levou os
pesquisadores a distinguir o TLP de outras respostas normais ao luto. Estudos realizados nas
ultimas duas décadas culminaram na inclusao do TLP como um diagnoéstico oficial no DSM-5-TR
e na CID-11. Esses manuais diagnosticos reconhecem que, enquanto a maioria dos individuos
eventualmente se adapta & perda, uma minoria significativa enfrenta desafios persistentes que
justificam intervengdo clinica®-¢,

O DSM-5-TR define o TLP como uma condi¢ao que se desenvolve apos a perda de um ente
querido e se caracteriza por um desejo persistente e incapacitante pelo falecido, acompanhado por
intensa dor emocional, dificuldade em aceitar a morte e uma sensagao de falta de propoésito. Para o
diagnostico, esses sintomas devem persistir por mais de 12 meses (ou 6 meses para criangas) €
causar sofrimento significativo ou prejuizo no funcionamento didrio. Por outro lado, a CID-11
define o TLP como uma condi¢dao de luto complexo que persiste por mais de seis meses, com
sintomas como dor intensa, preocupacao excessiva com a perda e dificuldades em retomar a vida.
Embora ambos os sistemas concordem sobre a gravidade e a persisténcia dos sintomas, a diferenca
nos critérios temporais destaca a necessidade de uma avaliagao cuidadosa em contextos clinicos
65,6667

Os fatores de risco para o desenvolvimento do TLP sdo variados e incluem tanto
predisposicdes individuais quanto influéncias ambientais. Individuos com histérico pessoal ou
familiar de transtornos mentais, especialmente depressao e transtorno de estresse pos-traumatico
(TEPT), estdo em maior risco de desenvolver TLP. Além disso, o tipo de relacionamento com o
falecido, a natureza stbita ou traumatica da morte e a auséncia de suporte social adequado sdo
fatores que podem exacerbar a resposta ao luto. Pesquisas recentes também sugerem que o contexto
cultural desempenha um papel crucial na maneira como o luto é experimentado e processado,
influenciando a suscetibilidade ao TLP .

Clinicamente, o TLP se manifesta através de um conjunto de sintomas que incluem uma

intensa saudade do falecido, uma incapacidade de aceitar a morte, amargura e raiva em relagdo a
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perda, e uma sensacdo de que a vida perdeu o sentido. Esses sintomas sdo frequentemente
acompanhados por comportamentos evitativos, onde o individuo evita lembrancgas do falecido ou,
inversamente, se apega obsessivamente a objetos ou lugares associados ao ente querido. A
diferenciagdo entre TLP, depressdo e TEPT ¢ crucial, pois, embora compartilhem alguns sintomas
sobrepostos, o foco persistente na perda distingue o TLP desses outros transtornos'®. Uma das
ferramentas mais utilizadas para o diagnostico do TLP ¢ a Escala de Luto Prolongado (PG-13-

Prolonged Grief Disorder-13)%®,

1.6. Depressao

A depressdo, também conhecida como transtorno depressivo maior (TDM), ¢ um dos
transtornos mentais mais prevalentes e incapacitantes em todo o mundo. Estima-se que mais de
264 milhdes de pessoas sofram de depressdo, o que representa um grave problema de satde
publica®. Este transtorno ¢ caracterizado por uma combinacdo de sintomas que afetam
negativamente a maneira como uma pessoa se sente, pensa e lida com as atividades cotidianas. Os
sintomas incluem humor deprimido, perda de interesse ou prazer nas atividades, alteragdes no
apetite, sono inadequado, falta de energia, sentimentos de inutilidade ou culpa, dificuldade de
concentragio, e pensamentos recorrentes de morte ou suicidio ® .

A etiologia da depressao ¢ multifatorial, envolvendo uma complexa interacao entre fatores
genéticos, biologicos, ambientais e psicologicos. Estudos recentes destacam a influéncia da
genética na predisposicdo a depressdo, sugerindo que individuos com histérico familiar de
depressdo possuem um risco aumentado de desenvolver a condicdo "°. Além disso, o estresse
cronico e eventos adversos na vida, como a perda de um ente querido, o desemprego ou a violéncia,
também sdo fatores de risco significativos '

Em termos bioldgicos, o0 TDM esta associado a desequilibrios nos neurotransmissores
cerebrais, como a serotonina, noradrenalina e dopamina, que regulam o humor e as emogdes.
Estudos de neuroimagem indicam alteracdes estruturais e funcionais em areas do cérebro, como o
cortex pré-frontal e o sistema limbico, que estdo implicadas na regulagio das emogdes '2. Esses
achados sugerem que o TDM envolve disfungdes em circuitos cerebrais especificos, o que pode

explicar a diversidade e a gravidade dos sintomas observados’.
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O diagnostico de TDM ¢ predominantemente clinico e baseia-se nos critérios estabelecidos
pelo Manual Diagnoéstico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-5-TR). De acordo com o
DSM-5-TR, para um diagnostico de TDM, o individuo deve apresentar pelo menos cinco dos
seguintes sintomas durante um periodo de duas semanas. Pelo menos um dos sintomas deve ser (1)
humor deprimido ou (2) perda de interesse ou prazer:

- Humor deprimido na maior parte do dia, quase todos os dias, conforme indicado por relato
subjetivo (por exemplo, sentir-se triste, vazio ou sem esperanga) ou observagdo feita por outros
(por exemplo, parece choroso).

- Acentuada diminuicdo do interesse ou prazer em todas ou quase todas as atividades, na
maior parte do dia, quase todos os dias (anedonia), conforme indicado pelo relato subjetivo ou
observacao feita por outros.

- Perda ou ganho significativo de peso sem estar em dieta ou alteracdo do apetite quase
todos os dias (por exemplo, uma mudanga de mais de 5% do peso corporal em um més), ou aumento
ou diminui¢do do apetite quase todos os dias.

- Insonia ou hipersonia quase todos os dias.

- Agitagdo ou retardo psicomotor quase todos os dias (observavel por outros, ndo apenas
sentimentos subjetivos de inquietagdo ou de estar mais lento).

- Fadiga ou perda de energia quase todos os dias.

- Sentimentos de inutilidade ou culpa excessiva ou inapropriada (que pode ser delirante)
quase todos os dias (ndo meramente autorrecriminagao ou culpa por estar doente).

- Diminui¢ao da capacidade de pensar ou concentrar-se, ou indecisao, quase todos os dias
(por relato subjetivo ou observacao feita por outros).

- Pensamentos recorrentes de morte (ndo apenas medo de morrer), ideacdo suicida
recorrente sem um plano especifico, ou uma tentativa de suicidio ou plano especifico para cometer
suicidio.

Esses sintomas devem causar sofrimento clinicamente significativo ou prejuizo no
funcionamento social, ocupacional ou em outras areas importantes da vida do individuo, e ndo
devem ser atribuiveis aos efeitos fisiologicos de uma substancia ou outra condi¢cao médica. Além
disso, o episddio de depressao maior ndo pode ser explicado por transtornos esquizoafetivos,
esquizofrenia, transtorno esquizofreniforme, transtorno delirante ou outros transtornos do espectro

da esquizofrenia e outros transtornos psicoticos®’.



33

O diagnostico diferencial € crucial, uma vez que outras condigdes médicas e transtornos
psiquiatricos, como transtorno bipolar e distimia, podem apresentar sintomas semelhantes. Além
disso, o uso de ferramentas padronizadas de triagem, como o Patient Health Questionnaire-9 (PHQ-
9), tem se mostrado eficaz na identificacdo de sintomas depressivos em diversas populagoes,

facilitando a detecgiio precoce ¢ o inicio do tratamento adequado’.
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2. OBJETIVOS

2.1.  Objetivo geral
Descrever a frequéncia de TLP e depressdo entre pais cujos filhos faleceram por cancer,
segundo as caracteristicas sociodemograficas, de arranjo familiar dos pais e condi¢des relacionadas

a0 adoecimento e morte do filho.

2.2.  Objetivos especificos

1. Investigar se ha associagdo entre ocorréncia de TLP e depressdo com: 1) o tempo em que o
filho permaneceu em cuidados paliativos; 2) o tempo em que o filho permaneceu em tratamento
oncologico; 3) o prognostico da doenca de base ao diagndstico; 4) o tempo que o paciente
permanece em UTI antes do Obito (para os pacientes que faleceram por intercorréncias do
tratamento); 5) o tipo de cancer desenvolvido pela crianga ou adolescente; 6) Religiosidade; 7)
Grau de escolaridade dos pais.

2. Identificar fatores durante o tratamento que possam estar associados a resposta ao luto,
como intercorréncias graves e nimero de internagdes em UTI;

3. Investigar a frequéncia de acompanhamento médico ou psicologico apds a morte do filho(a)

e uso de medicagdes antidepressivas/ansioliticas durante o tratamento oncoldgico e apos o bito.
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3. METODOS

3.1. Desenho do estudo

Trata-se de um estudo descritivo de corte transversal, com abordagem mista, integrando
uma andlise qualitativa e quantitativa para uma compreensdo ampliada dos fendmenos

investigados.

3.2. Amostra

A amostra foi composta por pais € maes cujos filhos receberam tratamento no Instituto
Oncolégico de Juiz de Fora/Hospital 9 de Julho e/ou no Hospital Albert Sabin, no servigo de
Oncologia Pediatrica, com idade ao diagndstico inferior a 19 anos de idade, e que faleceram entre
margo de 2018 e margo de 2023, em decorréncia da doenga ou de seu tratamento. Trata-se de duas
unidades de atendimento de alta complexidade, uma que integra o Sistema Unico de Satde (SUS)
- Instituto Oncolégico de Juiz de Fora/Hospital 9 de Julho - e outra que oferece tratamento através
da satde suplementar - Hospital Albert Sabin.

A amostra foi definida por conveniéncia, a partir dos registros disponiveis em ambos os
hospitais. Foram incluidos também pacientes que realizaram tratamento nessas instituicdes, mas

que, por necessidades diversas, foram transferidos e vieram a falecer em outros hospitais.

3.3. Critérios de inclusao

Foram incluidos no estudo os pais de pacientes com idade igual ou inferior a 19 anos ao
diagnostico, de ambos os sexos, com diagnodstico de cancer e que faleceram em decorréncia da
doenga ou de complicacdes do tratamento, respeitando o intervalo minimo de seis meses entre o
obito e a aplicagdo do questiondrio, condi¢do essencial para a definicdo de Transtorno de Luto

Prolongado (TLP).
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Todos os participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE),

manifestando concordancia em participar da pesquisa.

3.4. Critérios de exclusao

Foram excluidos do estudo aqueles que constavam como genitores ou responsaveis legais
nos registros hospitalares, mas que ndo conviviam com a crianga ou nao exerciam o papel de

responsavel efetivo no momento do tratamento e do 6bito..

3.5. Instrumentos

Os dados sociodemograficos e dados relacionados ao periodo pds Obito, foram coletados
através de entrevista com aplicacio de questionario desenvolvido para este estudo (APENDICE 1)
Para avaliagdo do TLP foi utilizado o instrumento PG-13, que ¢ composto por 13 itens
descritivos de um conjunto de sintomas que devem persistir por um periodo minimo de seis meses
e que estdo necessariamente associados a um significativo disturbio funcional. A primeira parte do
questionario ¢ constituida por dois itens que avaliam a frequéncia do sentimento de ansiedade de
separacdo, cuja resposta € tipo lickert. O terceiro item refere-se a duracdo deste sintoma, sendo a
resposta de tipo dicotomica: afirmativa, no caso de um periodo igual ou superior a seis meses;
negativa, se a manifestagdo ¢ inferior a seis meses. A segunda parte € composta por nove itens
descritivos de sintomas cognitivos, emocionais € comportamentais, com respostas também do tipo
lickert. A tltima questdo ¢ relativa a incapacidade funcional nas areas social, ocupacional ou em
outros dominios do funcionamento, e a modalidade de resposta ¢ novamente dicotomica (sim ou
ndo). Para se considerar presente o TLP, o familiar deve ter como respostas para os sentimentos
relativos as questoes 1 e 2 a intensidade diaria ou varias vezes ao dia. Quando questionado quanto
ao tempo dos sintomas de angustia de separagdo (questdes 1 e 2), deve té-los presenciado pelo
menos 6 meses. A respeito dos sintomas cognitivos, emocionais € comportamentais abordados nas
questdes de 4 a 12, o sujeito deve assinalar com intensidade diaria ou varias vezes ao dia pelo
menos cinco dessas nove questdes; por ultimo deve verificar-se uma significativa disfungao social

e ocupacional®®. (ANEXO B)
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Para avaliagdo de depressdo, foi utilizado o instrumento Patient Health Questionnaire
(PHQ-9), como rastreador de sintomas de depressdo, instrumento esse que se mostrou ser eficiente,
tanto na identificagdo de casos sintomaticos quanto dos assintomaticos de depressdo’®. Seu foco
sao as duas ultimas semanas e possui nove itens que tratam acerca de problemas caracteristicos da
depressdo em uma escala de quatro pontos (0=nenhuma vez, 3=quase todos os dias) relacionados
a frequéncia com que foram percebidos pelo respondente. Ao final hd uma pergunta que verifica
de que maneira os sintomas afetaram o dia a dia do respondente. O PHQ-9 se destaca entre os
demais instrumentos para identificacdo de depressdo como um questionario que pode ser auto
aplicado ou aplicado por entrevistadores, e ndo ¢ de aplicagdo exclusiva por psicélogos. Possui
apenas nove questdes o que € tido como uma vantagem em estudos epidemioldgicos em relagdo
aos demais testes do género. A pontuagdo total da escala PHQ-9 varia de 0 a 27, com escores mais
altos indicando uma maior gravidade da depressao. Os escores podem sdo interpretados da seguinte
forma: 0 a 4: Auséncia de depressao; 5 a 9: Depressdo leve; 10 a 14: Depressao moderada; 15 a 19:

Depressio grave; 20 ou mais: Depressdo muito grave . (ANEXO 1II)

3.6. Instrumento de avaliacido do luto prolongado - PG-13

O PG-13 ¢ uma escala de autorrelato desenvolvida para identificar os sintomas do
Transtorno de Luto Prolongado. A escala é composta por 13 itens que avaliam os principais
sintomas do TLP conforme descrito nos critérios diagnosticos estabelecidos pela American
Psychiatric Association (DSM-5-TR) e pela Organiza¢io Mundial da Satude (CID-11) 8,

A escala PG-13 avalia sintomas em trés categorias principais:

- Saudade persistente e angustia: Itens que avaliam a intensidade da saudade ou desejo pela
pessoa falecida, incluindo sentimentos de vazio e solidao.

- Preocupacdao com a perda: Itens que avaliam o grau em que a pessoa enlutada esta
obcecada com pensamentos sobre o falecido, incluindo dificuldades em aceitar a morte e a sensagao
de descrenca.

- Impacto funcional: Itens que medem o quanto esses sintomas interferem na capacidade do

individuo de funcionar em suas atividades diarias, como trabalhar, socializar ou cuidar de si mesmo
21
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Cada item ¢ avaliado em uma escala Likert, variando de "nunca" a "sempre" ou de "nada"
a "extremamente". A pontuacao total ajuda a determinar se o individuo esta apresentando sintomas
consistentes com o Transtorno de Luto Prolongado 7°.

Para que o diagndstico de TLP seja considerado, o PG-13 requer que os sintomas estejam
presentes por pelo menos 6 meses apds a perda, e que haja um impacto significativo no
funcionamento diario do individuo. A escala também considera fatores como a intensidade e
frequéncia dos sintomas. Em geral, uma pontuagao elevada na escala indica uma alta probabilidade
de TLP, o que sugere a necessidade de uma avaliagao mais aprofundada por um profissional de
saide mental ’®. Para se considerar presente o TLP, o familiar deve ter como respostas para os
sentimentos relativos as questdes 1 e 2 a intensidade diaria ou varias vezes ao dia. Quando
questionado quanto ao tempo dos sintomas de angustia de separagao (questoes 1 e 2), deve té-los
presenciado pelo menos 6 meses. A respeito dos sintomas cognitivos, emocionais €
comportamentais abordados nas questdes de 4 a 12, o sujeito deve assinalar com intensidade didria
ou vdrias vezes ao dia pelo menos cinco dessas nove questdes; por ultimo deve verificar-se uma

significativa disfun¢do social e ocupacional’®. (ANEXO B)

3.7. Instrumento de avaliacido de depressio - PHQ-9

O PHQ-9 (Patient Health Questionnaire-9) ¢ um instrumento amplamente reconhecido e
utilizado para a triagem, diagndstico, monitoramento e avaliacdo da gravidade da depressao.
Desenvolvido por Kroenke, Spitzer e Williams, o PHQ-9 foi concebido como uma ferramenta de
autorrelato que oferece uma avaliagdo concisa, porém abrangente, dos sintomas depressivos,
baseando-se nos critérios diagnosticos estabelecidos pelo DSM-1V, e posteriormente, pelo DSM-
573

Este questionario € composto por nove itens, cada um dos quais corresponde diretamente a
um dos critérios principais para o diagnodstico de Transtorno Depressivo Maior, conforme definido
pelo DSM. Esses itens abordam aspectos criticos do transtorno depressivo, incluindo humor
deprimido, perda de interesse ou prazer em atividades, alteragdes significativas no apetite ou peso,
disturbios do sono, fadiga ou perda de energia, sentimentos de inutilidade ou culpa excessiva,

dificuldades de concentragdo, agitagdo ou retardo psicomotor, e ideagdo suicida. A resposta a cada



39

item ¢ feita em uma escala de Likert de quatro pontos, que avalia a frequéncia dos sintomas
experimentados nos ultimos 14 dias, variando de "0" (de jeito nenhum) a "3" (quase todos os dias).

A pontuagao total do PHQ-9 pode variar de 0 a 27, com maiores pontuacdes indicando uma
maior gravidade dos sintomas depressivos. Esta pontuagdo € interpretada em faixas que variam
desde a auséncia ou presenga minima de sintomas depressivos até depressdo grave. A pontuacdo
total da escala PHQ-9 varia de 0 a 27, com escores mais altos indicando uma maior gravidade da
depressao. Os escores podem sdo interpretados da seguinte forma: 0 a 4: Auséncia de depressao; 5
a 9: Depressao leve; 10 a 14: Depressao moderada; 15 a 19: Depressao grave; 20 ou mais:
Depressdo muito grave '* Uma pontuagio de 10 ou mais é frequentemente usada como ponto de
corte para a triagem do Transtorno Depressivo Maior, evidenciando uma sensibilidade e

especificidade de 88%, o que sugere a necessidade de uma avaliacio clinica mais aprofundada’®.

3.8. Procedimentos

A busca dos participantes foi realizada por meio de contato telefonico e redes sociais,
utilizando as informagdes disponiveis nos prontudrios € bancos de dados dos hospitais
participantes. Aos individuos elegiveis foram enviadas cartas-convite com informagdes sobre a
pesquisa, solicitando que a resposta de aceite ou recusa fosse expressa por telefone, e-mail ou
mensagem de texto a pesquisadora principal, cujos contatos constavam na referida carta. Pais e
maes do mesmo filho receberam cartas separadamente, ainda que residissem no mesmo endereco.

Os participantes foram entrevistados por meio de um questionario desenvolvido
especificamente para este estudo, contendo questdes objetivas e instrumentos validados para a
populacdo brasileira. Além disso, foram consultados os prontudrios eletronicos para
complementacdo de informacdes referentes ao periodo anterior ao 6bito, estratégia que teve como
objetivo reduzir possiveis vieses de informagdo, especialmente em relacdo as datas e eventos
clinicos de interesse.

As entrevistas foram conduzidas por duas estudantes de Psicologia, previamente treinadas
pela pesquisadora principal, e ocorreram por videochamada. Todas as entrevistas foram gravadas

mediante concordancia e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

3.9. Abordagem Qualitativa
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A vertente qualitativa do estudo teve como objetivo aprofundar a compreensdo das
experiéncias de luto prolongado, dos sintomas depressivos e das formas de enfrentamento adotadas
por pais enlutados que perderam seus filhos em decorréncia de cancer, buscando captar aspectos
subjetivos, simbolicos e relacionais que ndo sdo mensurados pelas medidas psicométricas
quantitativas. Essa abordagem visa revelar os significados atribuidos a perda, bem como os
recursos emocionais, espirituais e sociais mobilizados pelos participantes ao longo do processo de

luto.

3.10. Coleta de Dados Qualitativos

A coleta de dados foi realizada por meio de entrevistas semiestruturadas individuais
(Apéndice 1), conduzidas com os pais e maes participantes, em ambiente reservado e acolhedor,
por videochamada, respeitando o ritmo e o contexto emocional de cada entrevistado. As entrevistas
abordaram temas relacionados a vivéncia do processo de luto, ao impacto emocional da perda, as
estratégias de enfrentamento e as redes de apoio percebidas. A duragao média das entrevistas foi
de aproximadamente 75 minutos, variando entre 41 e 156 minutos, e todas as falas foram gravadas

e transcritas integralmente para analise.

3.11. Procedimentos de analise qualitativa (IRaMuTeQ)

As transcrigdes das entrevistas foram revisadas e organizadas em um Unico arquivo de texto
no formato .txt, conforme as exigéncias do software IRaMuTeQ, versdo 0.8 alpha 2 (Interface de
R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires).

Cada entrevista foi marcada como uma Unidade de Contexto Inicial (UCI), utilizando os
codigos text 01, text 02 e assim por diante, 0 que permitiu a segmentagdo automatica do corpus
em Unidades de Contexto Elementar (UCEs) para andlise estatistica lexical.

A analise textual foi realizada por meio da Classificacao Hierarquica Descendente (CHD),
técnica que agrupa segmentos de texto (UCEs) em classes de vocabulario estatisticamente
semelhantes, com base em coocorréncias e similaridades lexicais.

O processo de andlise incluiu:
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- Célculo da frequéncia das palavras, com remocdo de termos de parada e lematizagdo
basica;

- Associagao estatistica entre palavras e classes, por meio do teste do qui-quadrado (y?);

- Geragao do dendrograma, representando a estrutura hierarquica das classes tematicas;

- Identificacdo dos vocabulos caracteristicos de cada classe, acompanhados dos trechos de
texto mais representativos.

As classes tematicas resultantes da CHD foram interpretadas qualitativamente a luz da
Analise de Conteido proposta por Bardin (2011)7°, como estratégia complementar de
interpretacdo. Essa etapa compreendeu a identificagdo dos nucleos de sentido de cada classe, a
contextualizagdo das falas e a articulagcdo com a literatura cientifica sobre luto parental e depressao

no contexto da oncologia pediatrica.

3.12. Integracio dos resultados qualitativos e quantitativos

A andlise qualitativa foi integrada a analise quantitativa de forma complementar e
interpretativa, buscando relacionar os escores obtidos nos instrumentos PG-13 ¢ PHQ-9 com os
temas emergentes das entrevistas.

Essa triangulacdo proporcionou uma compreensao abrangente e multifacetada do fendmeno
do luto parental, articulando dimensdes psicométricas e experiencial-subjetivas e evidenciando a
complexidade emocional, familiar e social que permeia a experiéncia da perda de um filho por

cancer.

3.13. Analise de Dados

A andlise dos dados foi conduzida de forma a descrever a ocorréncia de Transtorno de Luto
Prolongado (TLP) e sintomas depressivos segundo as varidveis de interesse e covaridveis
investigadas. A descrigado dos dados foi realizada por meio de tabelas de frequéncias e/ou
contingéncia para as variaveis qualitativas e através de medidas de tendéncia central e dispersao
para as variaveis quantitativas.

Para a andlise das variaveis categoricas, foram utilizados os testes do qui-quadrado de

Pearson ou de Fisher, quando havia menos de cinco observagdes em determinada categoria, a fim
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de comparar grupos com e sem presenca de TLP e depressdo, de acordo com as varidveis de
interesse.

Para as varidveis de desfecho mensuradas por instrumentos com respostas binarias (“sim”
e “ndo”), as associagdes entre varidveis de exposi¢do e desfechos (TLP e depressdao) foram
estimadas por meio dos odds ratios (OR) e respectivos intervalos de confianca de 95%.

A andlise qualitativa foi realizada por meio do software IRaMuTeQ, conforme descrito na
se¢do anterior, permitindo a identificacdo de classes lexicais e tematicas a partir da Classificagdo
Hierarquica Descendente (CHD).

Posteriormente, os resultados qualitativos foram interpretados a luz da Anélise de Conteudo
proposta por Bardin (2011)”°, complementando a anélise estatistica e oferecendo uma compreensao

mais abrangente do fenomeno estudado.

3.14. Questdes Eticas

Aos participantes foram assegurados privacidade, sigilo e confidencialidade das
informacodes coletadas. Previamente a coleta de dados, foi apresentado e assinado o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Anexo I), no qual os participantes manifestaram sua
anuéncia em participar da pesquisa.

Nos casos em que foram identificadas situagdes que demandavam acompanhamento
médico e/ou psicologico, foram realizados encaminhamentos a servigos especializados, como o
Projeto Enlutar ¢ o Ambulatorio de Luto do Hospital Universitario da UFJF, com o
acompanhamento da pesquisadora responsavel.

O projeto foi submetido a Plataforma Brasil em 09/11/2023 e, apds quatro pareceres
sugerindo adequagdes, foi aprovado em 03/05/2024 pelo Comité de Etica em Pesquisa da

Universidade Federal de Juiz de Fora (UFJF), sob o parecer consubstanciado correspondente.
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4. RESULTADOS

4.1. Levantamento e selecio da populacio elegivel

Durante o periodo compreendido entre marco de 2018 e marco de 2023, foram identificadas
139 criancgas e adolescentes com diagnostico de cancer nos dois servigos participantes do estudo,
o Instituto Oncologico de Juiz de Fora/Hospital 9 de Julho (referéncia SUS) e o Hospital Albert
Sabin (satde suplementar).

Dessas, 38 evoluiram para Obito no periodo analisado, constituindo a populacao
potencialmente elegivel, uma vez que o objetivo do estudo foi avaliar o luto parental apds a morte
de filhos por cancer.

Considerando que cada crianga poderia ter até dois genitores ou cuidadores principais
elegiveis (pai e/ou mae), a populacdo méaxima tedrica para convite a participacdo foi de 76

responsaveis.

4.2.  Processo de recrutamento

O recrutamento dos participantes foi realizado a partir dos registros hospitalares das
criangas e adolescentes falecidos em decorréncia de neoplasias nos servicos incluidos no estudo.
As informacdes de contato disponiveis em prontudrio foram utilizadas para tentativa de
comunicagdo com oS pais ou responsaveis legais, por meio de ligagdes telefonicas e mensagens
eletronicas. Entretanto, observou-se que grande parte dos numeros cadastrados encontrava-se
desatualizada, o que dificultou o rastreamento das familias e inviabilizou, em muitos casos, o
estabelecimento de contato direto. Apesar dos esfor¢os de localizagao e do cuidado ético adotado
na abordagem de familias enlutadas, verificou-se uma baixa taxa de resposta e de adesao ao estudo.
Ao final, sete pais/maes consentiram em participar, responderam aos instrumentos de avaliagao
(PG-13 e PHQ-9) e participaram da entrevista semiestruturada, compondo a amostra final

analisada.
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4.3. Caracterizacio sociodemografica e clinica da amostra

A caracterizagdo sociodemografica e clinica da amostra, apresentada na Tabela 1, tem como
finalidade contextualizar o perfil dos participantes e as condi¢gdes sob as quais se desenvolveram
as experiéncias analisadas. As varidveis contempladas incluem aspectos relativos ao vinculo
parental, escolaridade, situacdo conjugal, ocupacao, religiosidade, apoio social e caracteristicas
clinicas do tratamento oncoldgico. Essa caracterizacdo permite compreender a diversidade de
trajetorias vividas pelas familias e fornece subsidios para a interpretagao integrada dos resultados
quantitativos e qualitativos do estudo.

A partir dessa caracterizagdo geral, observa-se que a amostra foi composta por sete
genitores enlutados, sendo seis maes e um pai, cujos filhos faleceram por cancer entre margo de
2018 e margo de 2023. As criangas apresentavam idade média ao diagndstico de aproximadamente
60 meses (5 anos) e idade média ao 6bito de cerca de 90 meses (7,5 anos), com variagao entre 2 €
13 anos. O tempo médio entre diagnostico e obito foi de aproximadamente 30 meses, demonstrando
trajetdrias distintas de evolugdo clinica e terapéutica.

O intervalo entre o falecimento do(a) filho(a) e a realizacdo das entrevistas variou de 2 anos
e 4 meses a 5 anos e 8 meses, com média de aproximadamente 3 anos ¢ 11 meses. Esse periodo
indica que todos os participantes encontravam-se em uma fase de luto consolidado, caracterizada
por maior elaboracao simbodlica da perda e possibilidade de ressignificacao das experiéncias
vividas. Tal distancia temporal favoreceu uma reflexao retrospectiva mais integrada, permitindo
que os entrevistados abordassem ndo apenas o sofrimento imediato decorrente do dbito, mas
também as transformacdes emocionais, relacionais e existenciais ocorridas ao longo do tempo.

Em relag¢ao ao contexto do obito, 86% faleceram durante o tratamento ativo, em ambiente
hospitalar, e apenas uma (14%) encontrava-se em cuidados paliativos. Entre os diagnosticos
registrados, predominaram as neoplasias hematologicas, destacando-se a leucemia linfoide aguda
(n =2;29%) e a leucemia mieloide aguda (n = 2; 29%), seguidas por ocorréncias esporadicas de
tumores s6lidos de diferentes sitios anatdmicos.

A renda familiar média foi de R$ 7.085,71 (dp=R$ 6.177,22), e a mediana de R$ 4.200,00,
indicando ampla heterogeneidade socioecondmica entre as familias. A maioria dos genitores

apresentava ensino médio completo (28,6%), enquanto parte deles possuia pds-graduacao (28,6%),
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refletindo diversidade nos niveis educacionais e indicando um perfil de familias com escolaridade
variando entre fundamental incompleto e pds-graduagdo. Esse panorama demonstra
heterogeneidade formativa, com predominancia de niveis intermediarios e superiores, o que pode
favorecer maior compreensao das informacdes em saude e participagdo ativa no cuidado e em
pesquisas clinicas.

No que se refere ao tipo de institui¢do em que as criangas receberam tratamento oncolégico,
observou-se predominancia de servicos privados (43%), seguidos por instituigdes publicas (29%)
e por modelos mistos de atendimento (29%), que combinaram cuidados em diferentes contextos
assistenciais. Essa distribui¢do evidencia percursos terapéuticos heterogéneos, abrangendo tanto
pacientes provenientes do Sistema Unico de Saude (SUS) quanto da saiude suplementar, além de
situagdes em que houve transito entre modalidades de cuidado ao longo do tratamento.

Em relacdo a trajetéria conjugal dos participantes, houve equilibrio entre aqueles que
mantiveram o mesmo estado civil (43%) e os que vivenciaram separagdes conjugais (43%),
enquanto uma parcela menor reconstituiu novas unides (14%). Esses resultados ilustram respostas
conjugais diversas diante da perda, que variaram entre estabilidade, ruptura e reconfiguracao
afetiva.

No eixo religioso e de apoio social, a maioria dos participantes se declarou religiosa (71%)
e considerou a religiosidade um elemento relevante (86%) para o enfrentamento do luto. De forma
semelhante, o apoio social foi amplamente referido (71%) e reconhecido como fundamental no
processo de reestruturacao familiar. A maior parte dos genitores relatou sentir-se apoiada (86%) e
manteve acompanhamento psicologico (71%) ap6s a perda, evidenciando a busca ativa por suporte
emocional e espiritual.

Quanto ao aspecto ocupacional, verificou-se que a maioria estava inserida no mercado de
trabalho antes do diagnodstico (86%), mas parte expressiva interrompeu suas atividades durante o
tratamento (57%). Apos o falecimento, observou-se retomada gradual da atividade laboral, com
todos os participantes trabalhando novamente no momento das entrevistas (100%), o que sugere
processo de reintegracdo e reorganizagdo da rotina no periodo pds-perda.

A Tabela 2 apresenta as caracteristicas relacionadas a saide mental dos participantes e os
escores obtidos nos instrumentos psicométricos aplicados, permitindo uma visdo integrada entre
indicadores clinicos e subjetivos do processo de luto. Essa sistematizacdo fornece subsidios para

compreender o impacto emocional e funcional da perda, bem como a adocdo de estratégias
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terapéuticas e de acompanhamento psicologico ao longo do tempo. As informagdes descritas a
seguir detalham o perfil psicologico e o comportamento dos escores avaliados, contextualizando-
os dentro das trajetorias individuais de enfrentamento do luto.

No que diz respeito a saude mental, ndo foram relatados diagnosticos prévios de depressao,
tampouco uso de antidepressivos antes ou durante o tratamento do(a) filho(a). Entretanto, a maioria
passou a utilizar antidepressivos apds o falecimento (71%), geralmente em decorréncia de sintomas
de tristeza persistente, insonia e ansiedade, que motivaram acompanhamento médico e suporte
farmacologico no periodo subsequente a perda. O inicio desse tratamento medicamentoso ocorreu,
em média, 8,6 meses apOs 0 Obito, com variagdo entre o primeiro més e o primeiro ano de luto,

indicando diferentes tempos de procura e acesso ao cuidado em satide mental entre os participantes.



Tabela 1 — Caracterizacao Sociodemografica e Clinica da Amostra (n=7)

Variavel Categoria n %
Parentesco Mie 6 85,7
Pai 1 14,3
Grau maximo de escolaridade Fundamental incompleto 1 14,3
Fundamental completo 1 14,3
Médio completo 2 28,6
Superior completo 1 14,3
Pos-graduagdo 2 28,6
Renda familiar atual Média = DP R$ 7.085,71
6.177,22
Mediana R$ 4.200,00
Estado civil atual Solteiro 1 14,3
Casado/Unido estavel 3 429
Divorciado/Separado 3 42,9
Mudanca situagio conjugal apés falecimento Sem mudanca 3 42,9
Separacgdo 3 42,9
Nova unido 1 14,3
Trabalhava antes do diagnéstico Sim 6 85,7
Nio 1 14,3
Interrompeu trabalho durante tratamento Sim 4 57,1
Nio 3 42,9
Trabalha atualmente Sim 7 100,0
Considera-se pessoa religiosa Sim 5 71,4
Nio 2 28,6
Recebeu apoio social apos falecimento Sim 5 71,4
Nio 2 28,6
Idade(em meses) da crianca ao diagnéstico ~60 Variagdo: 9-192
Idade(em meses) da crianca ao 6bito ~90 Variagdo: 14-204
Tempo total de tratamento ( em meses) ~30
Diagnéstico oncologico Neoplasias hematologicas 4 57,1
(LLA/LMA)
Tumores solidos 3 429
Tipo de instituicao de tratamento Publica 2 28,6
Privada 3 429
Mista 2 28,6
Fase em que ocorreu o falecimento Durante tratamento 6 85,7
Em cuidados paliativos 1 14,3
Intercorréncias graves durante tratamento Sim 6 85,7
Nio 1 14,3
Internacao em UTI Sim 6 85,7
Nio 1 14,3




Variavel Categoria n %
Recidiva da doenca Sim 3 42.9
Nio 4 57,1

Notas:

DP = Desvio Padrido; LLA = Leucemia Linfoide Aguda; LMA = Leucemia Mieloide Aguda; TLP = Transtorno de

Luto Prolongado; UTI = Unidade de Terapia Intensiva.

*Qutros tumores solidos: Neuroblastoma (n=1) e Rabdomiossarcoma (n=1)

Fonte: Dados da pesquisa (2025)

Tabela 2 — Caracteristicas de Satide Mental e Escores Psicométricos

Variavel Categoria/Medida n (%)
Uso de antidepressivos antes/durante tratamento Sim 0 (0,0%)
Nao 7 (100,0%)
Uso de antidepressivos apds obito Sim 5 (71,4%)
Nio 2 (28,6%)
Tempo de inicio do uso apo6s 6bito (meses) Média + DP 8,6
Acompanhamento psicolégico atual Sim 5(71,4%)
Nio 2 (28,6%)
Tempo entre 6bito e entrevista (meses) Média ~47
Mediana ~47
Variacao 28-68 meses
Escores PG-13 (Luto Prolongado) Média + DP 29,0+ 154
Mediana 23,0
Variagdo 15-58
Suspeita de TLP (>40 pontos) 2 (28,6%)
Escores PHQ-9 (Depressao) Média + DP 5,1+£54
Mediana 2,0
Variacao 0-16
Depressao ausente/leve (<10) 5(71,4%)
Depressao moderada (10-14) 2 (28,6%)

Fonte: Dados da pesquisa (2025)

4.4. Resultados do instrumento PG-13

Na avaliacdo dos sintomas de luto por meio do instrumento PG-13, observou-se que a
frequéncia de saudade e auséncia (item 1) foi elevada entre os participantes: 85,7% relataram sentir
saudade diariamente ou varias vezes ao dia, sendo 57,1% na categoria “varias vezes por dia”. De

modo semelhante, no item 2, referente a dor emocional e angustia associadas a perda, 42,9% dos
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respondentes assinalaram sentir esses sintomas diariamente ou varias vezes ao dia, enquanto os
demais relataram ocorréncia semanal ou ocasional.

No item 3, que avalia se esses sintomas permaneceram por periodo igual ou superior a seis
meses apos o obito, 71,4% dos participantes responderam afirmativamente, indicando persisténcia
dos sentimentos de saudade e dor emocional no tempo.

Nos itens de natureza cognitiva e comportamental (itens 4 a 12), as respostas mostraram
predominio de intensidades baixas e moderadas, com algumas variagdes especificas. Quanto aos
itens 4 e 5, que avaliam evitacao de lembrancas e sentimento de choque/confusao, observou-se que
14,3% relataram ocorréncia didria ou varias vezes ao dia, enquanto a maioria respondeu dentro das
faixas mais baixas da escala (“quase nunca” ou “pelo menos uma vez”). O item 6 (perda de
identidade) apresentou respostas de intensidade elevada (“bastante” ou “extremamente”) em 42,9%
dos casos. Itens como dificuldade em aceitar a perda (item 7), dificuldade em confiar nos outros
(item 8), e sentimento de amargura (item 9) tiveram intensidade elevada em 14,3% a 28,6% dos
participantes. Os itens dificuldade em seguir com a vida (item 10) e entorpecimento emocional
(item 11) mostraram baixa frequéncia de respostas elevadas, com 14,3% de marcag¢des intensas em
cada um deles. O item 12 (vida vazia ou sem significado) apresentou intensidade alta em 14,3%
dos respondentes.

No item 13, que investiga o impacto funcional do luto nas esferas social, ocupacional e
pessoal, 14,3% dos participantes indicaram reducdo significativa das atividades cotidianas
relacionadas a perda. Assim, observa-se que a maioria (85,7%) ndo referiu comprometimento
expressivo nessas dimensoes, sugerindo manutengao relativa do funcionamento diario apesar da
vivéncia do luto.

Os escores totais do PG-13 variaram de 15 a 58 pontos, com média de 29,0 (dp = 15,4) e
mediana de 23,0, evidenciando ampla variabilidade na intensidade dos sintomas entre os
participantes. Aproximadamente 29% apresentaram pontuagdo igual ou superior a 40 pontos, faixa
considerada de elevada intensidade sintomdtica, enquanto os demais se situaram em niveis
intermediarios ou baixos da escala. Dessa forma, na amostra analisada, cerca de um terco (29%)
dos pais e maes avaliados apresentou suspeita de Transtorno de Luto Prolongado, caracterizada por
escores totais elevados e multiplos sintomas emocionais persistentes, embora nenhum caso tenha
preenchido integralmente todos os critérios diagnosticos formais estabelecidos pelo instrumento

PG-13.
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Aos participantes que apresentaram escores compativeis com suspeita de TLP, foram
oferecidos cuidados especializados voltados ao luto, com possibilidade de acompanhamento no
Ambulatério de Luto do HU-UFJF/Projeto Enlutar. Contudo, o encaminhamento foi recusado por
todos, uma vez que esses ja realizavam acompanhamento psicologico prévio no momento da coleta,
0 que indica a existéncia de uma rede de suporte emocional previamente estabelecida fora do

contexto do estudo.

4.5. Resultados do instrumento PHQ-9

O PHQ-9 foi aplicado com o objetivo de avaliar a presenca e¢ a frequéncia de sintomas
depressivos entre os pais e maes participantes do estudo. O instrumento € composto por nove itens
que mensuram sintomas especificos de depressdao e um item adicional que avalia o impacto
funcional desses sintomas nas atividades cotidianas.

De forma geral, os resultados demonstraram baixa frequéncia global de sintomas
depressivos, embora alguns itens apresentem ocorréncia pontual em parte dos respondentes.

Nos itens iniciais, que abordam humor deprimido e perda de interesse ou prazer em
atividades (itens 1 e 2), 71% dos participantes relataram auséncia dos sintomas (‘“nenhum dia”),
enquanto 29% assinalaram ocorréncia em até uma vez por semana nas Ultimas duas semanas.

Os distarbios do sono (item 3) e a fadiga ou baixa energia (item 4) foram relatados por 43%
dos participantes, dos quais 29% indicaram ocorréncia de sintomas por uma semana ou mais e 14%
relataram quase todos os dias, evidenciando que alteragcdes de sono e cansacgo estiveram entre os
sintomas mais frequentes na amostra.

Em relacdo as alteragdes de apetite (item 5), 57% dos respondentes relataram alguma
manifestagdo do sintoma, sendo 14% com ocorréncia quase diaria.

Os sintomas associados a autoimagem negativa e sentimentos de culpa (item 6) apareceram
em 29% dos participantes, principalmente com frequéncia semanal. J4 a dificuldade de
concentragao (item 7) foi relatada por 28%, em geral com intensidade leve.

Os itens referentes a agitagdo ou lentidao psicomotora (item 8) e a pensamentos autolesivos
ou de morte (item 9) apresentaram baixa frequéncia, sendo relatados por apenas 14% dos

participantes, ambos com ocorréncia esporadica.
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Por fim, o impacto funcional dos sintomas (item 10) foi considerado inexistente ou minimo
pela maioria dos entrevistados: 86% declararam nenhuma ou pouca dificuldade para desempenhar
suas atividades cotidianas, enquanto 14% referiram muita dificuldade.

Os escores totais do PHQ-9 variaram entre 0 e 16 pontos, demonstrando ampla
variabilidade na presenca e intensidade dos sintomas depressivos entre os participantes. A
pontuagdo média foi de 5,1 pontos (desvio-padrdo = 5,4), com mediana de 2,0, o que indica
predominio de baixos escores e, portanto, baixa gravidade média dos sintomas depressivos na
amostra.

A andlise da distribuicdo das pontuagdes revelou que cinco dos sete participantes (71%)
apresentaram escores inferiores a 10 pontos, situando-se nas faixas de auséncia (0—4 pontos) ou
depressao leve (5-9 pontos). Esses resultados sugerem que, para a maioria, os sintomas relatados
foram esporadicos e de intensidade limitada, ndo atingindo o ponto de corte clinicamente
significativo para depressdao moderada.

Por outro lado, dois participantes (29%) apresentaram escores iguais ou superiores a 10
pontos, intervalo que corresponde a faixa de depressao moderada (10—14 pontos) segundo os
critérios do instrumento. Nesses casos, observou-se maior concentracao de respostas nas categorias
“1 semana ou mais” e “quase todos os dias”, especialmente nos itens referentes a fadiga, alteracdes
de sono, dificuldade de concentragao e autoimagem negativa.

Nenhum participante atingiu pontuagdo compativel com depressdo grave (15-19 pontos)
ou muito grave (>20 pontos), o que reforca o predominio de sintomas leves a moderados na
amostra. Assim, os achados quantitativos do PHQ-9 apontam para um perfil heterogéneo, no qual
a maioria dos pais e maes apresenta niveis baixos de sintomas depressivos, mas uma parcela
minoritaria exibe sinais clinicos relevantes, indicando maior vulnerabilidade emocional no periodo
de luto apds a perda do filho.

Ainda assim, aos participantes que apresentaram escores compativeis com depressao
moderada foi oferecido acompanhamento especializado no Ambulatério de Luto do HU-
UFJF/Projeto Enlutar, em consonancia com os principios éticos de cuidado e encaminhamento.
Todos os convidados recusaram o acompanhamento, de modo semelhante ao observado entre os
participantes com suspeita de TLP, uma vez que ja realizavam acompanhamento psicologico prévio
no momento da coleta. Esse dado reforca a existéncia de uma rede de suporte emocional

previamente estabelecida, fora do contexto do estudo, o que possivelmente contribuiu para a
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estabilidade emocional observada e para a auséncia de casos graves de depressdo entre os

participantes.

4.6. Analise estatistica e associa¢oes entre variaveis

A andlise quantitativa integrada buscou verificar possiveis relagdes entre a presenga de
sintomas de Transtorno de Luto Prolongado (TLP), avaliada pelo instrumento PG-13, e sintomas
depressivos, avaliados pelo PHQ-9, bem como explorar associagdes com variaveis clinicas e
sociodemograficas relevantes da amostra.

Os escores totais do PG-13 variaram entre 15 e 58 pontos, com média de 29,0 (dp = 15,4)
e mediana de 23,0, indicando ampla variabilidade na intensidade dos sintomas de luto entre os
participantes. Aproximadamente 29% apresentaram pontuagao igual ou superior a 40 pontos, faixa
de corte indicativa de TLP em triagem, enquanto os demais situaram-se abaixo desse ponto de
referéncia. Nenhum caso preencheu integralmente todos os critérios diagnosticos formais
estabelecidos pelo instrumento.

Os escores do PHQ-9 variaram entre 0 e 16 pontos, com média de 5,1 (dp = 5,4) e mediana
de 2,0, revelando predominio de sintomas leves e auséncia de casos classificados como depressao
grave. A distribui¢do mostrou que 71% dos participantes apresentaram escores inferiores a 10,
correspondendo a auséncia ou depressao leve, e 29% situaram-se na faixa de depressdo moderada
(>10 pontos).

A correlagdo entre os escores do PG-13 e do PHQ-9 ndo foi estatisticamente significativa
(r =-0,07; p = 0,89 para o teste de Pearson e p = —0,27; p = 0,56 para o teste de Spearman),
sugerindo auséncia de associagdo linear ou monotonica relevante entre a intensidade dos sintomas
de luto e de depressao na amostra. Isso indica que os participantes que apresentaram maiores
escores de TLP ndo foram necessariamente os mesmos com maiores escores de depressao.

Em relagdo ao uso de antidepressivos, observou-se incremento consideravel apos o 6bito:
nenhum participante relatou uso antes ou durante o tratamento oncoldgico, enquanto 71% iniciaram
0 uso no periodo pos-perda. O teste de McNemar exato indicou tendéncia estatisticamente limitrofe
(p = 0,0625) para essa mudanga, refletindo aumento expressivo do uso de psicofarmacos apds o

falecimento do filho(a).
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A avaliagdo das associagdes entre TLP (PG-13 > 40) e varidveis clinicas e
sociodemograficas, incluindo tipo de cancer, religiosidade, importdncia atribuida a fé,
escolaridade, ocorréncia de intercorréncias graves, internagdes em UTI, tempo em cuidados
paliativos e tempo total de tratamento oncoldgico, ndo identificou diferencas estatisticamente
significativas, segundo os testes exato de Fisher (para variaveis categoricas) e Mann—Whitney (para
variaveis continuas). Ainda assim, observou-se tendéncia de escores mais elevados de luto entre
genitores de criangas com tratamentos mais longos e maior tempo de internagao em UTI.

De forma semelhante, as comparagdes entre participantes com e sem sintomas depressivos
moderados (PHQ-9 > 10) ndo mostraram associa¢des significativas com as mesmas variaveis
clinicas e sociodemograficas. Contudo, houve discreta tendéncia ndo significativa de escores mais
altos de depressao entre genitores de criangas com neoplasias hematologicas e entre aqueles com
menor escolaridade.

As andlises de correlagdo de Spearman entre os escores psicométricos (PG-13 e PHQ-9) e
variaveis continuas (tempo em cuidados paliativos, tempo de tratamento e tempo de UTI) também
ndo mostraram associacdes significativas (p < 0,4; p > 0,05), reforcando o carater exploratorio da
analise e a limitagdo imposta pelo pequeno numero de participantes.

Em sintese, os resultados quantitativos evidenciam que 29% dos participantes apresentaram
sintomas intensos de luto prolongado e 29% sintomas depressivos moderados, com 71% relatando
inicio de uso de antidepressivos apos o Obito. Embora ndo tenham sido observadas correlagdes
estatisticamente significativas entre os escores de luto e depressao, nem associagdes com variaveis
clinicas e sociodemograficas, os dados apontam tendéncias consistentes de maior sofrimento
emocional entre genitores cujos filhos tiveram trajetorias terapéuticas mais longas e clinicas mais

complexas.

4.7. Resultados da analise qualitativa

A etapa qualitativa foi conduzida a partir do corpus textual constituido pelas transcrigdes
integrais das entrevistas semiestruturadas, analisado com o auxilio do software IRaMuTeQ ,
ferramenta estatistico-linguistica empregada em pesquisas qualitativas e mistas, que permite
realizar analises lexicométricas de alta precisdo, identificando regularidades discursivas, estruturas

de coocorréncia lexical e redes semanticas no material empirico. Por meio desse processamento, o
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[RaMuTeQ viabilizou a representagdo estatistica e grafica das relagdes entre palavras e temas,
oferecendo uma visdo estruturada dos campos de sentido que organizam o discurso dos
participantes.

O corpus, ap6s tratamento linguistico (segmentagdo, lematizacao e exclusao de palavras de
parada), foi dividido em Unidades de Contexto Elementar (UCEs), que correspondem a fragmentos
de sentido minimo passiveis de andlise. Essas unidades foram classificadas por meio da
Classificacao Hierarquica Descendente (CHD), procedimento estatistico que agrupa os segmentos
de texto de acordo com a similaridade lexical e semantica entre eles, resultando em classes
tematicas homogéneas internamente e heterogéneas entre si.

A andlise produziu um dendrograma composto por seis classes lexicais (Figura 1),
distribuidas de forma estatisticamente significativa e representativas dos principais nucleos de
sentido emergentes nas narrativas parentais sobre o luto, o processo de adoecimento e a experiéncia
da perda.

A distribui¢do percentual das classes foi a seguinte: Classe 1 (17,6%), Classe 2 (17,3%),
Classe 3 (20,1%), Classe 4 (12,6%), Classe 5 (12,8%) e Classe 6 (19,6%). A partir da leitura
interpretativa das palavras de maior valor de qui-quadrado e do contexto das UCEs, foi possivel
identificar dois eixos estruturantes do discurso. O primeiro, Eixo Emocional e Simbdlico do Luto
(Classes 1, 4, 5 e 6), expressa a trajetdria afetiva e espiritual do sofrimento parental — do impacto
da perda a reconstru¢do de sentido por meio da fé, da dor e do vinculo continuado. O segundo,
Eixo Concreto e Relacional do Adoecimento (Classes 2 e 3), revela o enraizamento do luto na
experiéncia hospitalar e nos processos de cuidado clinico, mostrando como o cotidiano médico e a
vivéncia hospitalar se tornam parte constitutiva da narrativa da perda.

Essa estrutura evidencia que as narrativas parentais articulam dimensdes afetivas,
espirituais e clinicas de forma interdependente, integrando o sofrimento emocional e a vivéncia
concreta do tratamento e da morte em um mesmo campo de experiéncia.

A seguir, sdo apresentadas as seis classes resultantes da CHD, acompanhadas de suas

respectivas interpretacdes técnico-analiticas.
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Figura 1 — Dendrograma da Classificacio Hierarquica Descendente
(CHD) das entrevistas com pais e mies

Representagdo grafica da Classificagdo Hierarquica Descendente (CHD) gerada pelo software IRaMuTeQ), a partir do
corpus textual das entrevistas com pais e maes enlutados por cancer infantil. O dendrograma apresenta a segmentagéo
do corpus em seis classes lexicais estatisticamente distintas, distribuidas segundo a similaridade lexical entre as
Unidades de Contexto Elementar (UCEs). Cada classe ¢ identificada por uma cor e pela sua propor¢do no total do
corpus: Classe 1 (vermelha, 17,6%) — luto parental e representagdo da morte; Classe 2 (cinza, 17,3%) — contexto
clinico e procedimentos médicos; Classe 3 (verde, 20,1%) — vivéncia hospitalar e cotidiano do tratamento; Classe 4
(ciano, 12,6%) — expressdo da dor e sofrimento emocional; Classe 5 (azul, 12,8%) — espiritualidade e elaboracdo
simbolica; e Classe 6 (roxa, 19,6%) — suporte social e religiosidade compartilhada. O grafico evidencia a estrutura
hierarquica e tematica das narrativas parentais, revelando dois eixos centrais: o Eixo Emocional e Simbdlico do Luto
(Classes 1, 4, 5 e 6), que expressa o sofrimento, a fé e a reconstrugdo de sentido, e o Eixo Concreto ¢ Relacional do
Adoecimento (Classes 2 e 3), que reflete o cotidiano hospitalar e o processo de cuidado clinico

Fonte: elaboragdo propria, a partir dos dados das entrevistas, processados no software IRaMuTeQ (versdo 0.8 alpha 2).
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Classe 1 — Luto parental e representacio da morte (vermelha, 17,6%)

A Classe 1 retine os 1éxicos “filho”, “morrer”, “viver”, “passado”, “praia”, “sofrer”, “foto”,
“dor”, “aceitar” e “morte”, compondo um campo semantico centrado na representacao da perda e
na reconstru¢do do vinculo simbdlico com o filho falecido. Essa classe constitui o nucleo
emocional do luto parental, no qual a morte ¢ narrada ndo apenas como evento biolodgico, mas como
uma ruptura afetiva e existencial que reorganiza a identidade e o sentido de continuidade da vida.

As narrativas evidenciam o impacto emocional profundo e a persisténcia da presenga
simbolica do filho. As falas expressam a coexisténcia de dor, amor e tentativa de manter o vinculo
vivo:

’

“Acho que mde nunca aceita. A gente aprende a viver com a dor, mas aceitar mesmo, ndo.’
(P2)
“Eu falo com ele todo dia, parece que ainda sinto ele aqui comigo.” (P4)

“A lembranga dele é o que me faz continuar, mas doi como se tivesse sido ontem.” (P5)

A partir dessas expressOes, observa-se um processo narrativo que transita entre a
constatagdo da auséncia e a busca por presenca simbolica. As palavras “morrer”, “viver” e “filho”
formam um triangulo semantico que traduz a dialética entre a finitude e a permanéncia,
caracteristica do luto parental.

Essa classe revela o esfor¢o cognitivo e emocional dos pais em reconstruir o significado da
morte e situar o filho em uma dimensao simbdlica duradoura. A repeticao de termos temporalizados
(“passado”, “praia”, “foto”) sugere o uso de memdorias concretas como recurso de sustentacido
psiquica. Assim, o luto ¢ vivido como processo de negociagdo entre a aceitagdo da realidade da

perda e a continuidade do amor, expressando uma forma de “presenca na auséncia” que caracteriza

a parentalidade apos a morte.

Classe 2 — Contexto clinico e procedimentos médicos (cinza, 17,3%)

A Classe 2 agrega léxicos como “medicar”, “cirurgia”, “exame”, “tumor”, “laudo”,
“pediatra”, “consulta”, “internar”, “CTI”, “quimioterapia” e “transplante”, compondo um campo
semantico predominantemente biomédico. Essa classe traduz a dimensao objetiva do adoecimento

e reflete o envolvimento intenso das familias com o sistema hospitalar e os procedimentos
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terapéuticos, muitas vezes narrados com detalhes técnicos que indicam a incorporagdo do
vocabulario médico ao cotidiano parental.
As falas dos participantes demonstram familiaridade com termos clinicos e protocolos de

tratamento, revelando o quanto o processo de cuidado molda a linguagem e a percepcao da doenca:

“A gente sabia o nome de cada remédio, cada exame, cada etapa.” (P6)

’

“O médico dizia que precisava de mais uma cirurgia, e a gente so pensava em salvar ele.’
(P3)

“Eu ficava o tempo todo olhando o monitor, vendo se o numero mudava.” (P1)

O conteudo lexical dessa classe reflete a transposicdo do espago doméstico para o
hospitalar, em que os pais assumem um papel ativo, participando e compreendendo o tratamento
em detalhes. Tal apropriacao da linguagem médica pode ser interpretada como tentativa de controle
simbdlico diante da imprevisibilidade da doenca, funcionando como estratégia de enfrentamento
racional frente ao caos emocional.

Além disso, a presenca recorrente de termos relacionados processo diagnostico e
terapéutico (“cirurgia”, “transplante”, “exame”, “internar”) evoca a memoria do corpo doente e o
sofrimento testemunhado pelos pais durante o tratamento. A medicalizacdo da narrativa, marcada
por vocabulos técnicos, evidencia a fusdo entre o discurso cientifico e o afetivo, onde o cuidado
torna-se o principal modo de expressao do amor parental.

Em sintese, a Classe 2 representa o eixo concreto e relacional do discurso, evidenciando a
imersdo das familias no universo hospitalar e a tradugdo da experiéncia emocional em termos
clinicos. Essa internalizagdo do l1éxico médico reflete tanto o aprendizado adquirido durante o

tratamento quanto a tentativa de transformar a impoténcia em competéncia simbdlica, sustentando

o vinculo por meio do saber e da presenca constante.

Classe 3 — Vivéncia hospitalar e cotidiano do tratamento (verde, 20,1%)
A Classe 3 reune léxicos como ‘“hospital”, “chegar”, “internar”, “carro”, “apartamento”,
2% ¢¢

“comer”, “dormir”, “mal” e “hora”, compondo um campo semantico voltado a rotina hospitalar e

a experiéncia concreta do cuidado. Essa classe representa o eixo da vida cotidiana atravessada pelo
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tratamento oncoldgico, no qual o hospital deixa de ser um espaco exclusivamente médico e passa
a constituir um ambiente de convivéncia, adaptacao e resisténcia emocional.
As falas revelam a intensidade do vinculo estabelecido com o espago hospitalar € o modo

como ele se torna parte da vida familiar:

“A gente praticamente morava la, sabia até o cheiro do hospital.” (P6)
“Eu dormia na poltrona todos os dias, so saia pra tomar banho e voltava.” (P3)
“O hospital era onde eu me sentia mais segura, porque sabia que ele estava sendo

cuidado.” (P2)

Essas narrativas evidenciam o fendmeno da “cotidianizacdo da dor”, no qual o sofrimento
¢ integrado a rotina, € o ambiente hospitalar ¢ ressignificado como espaco de cuidado, afeto e
pertencimento. Termos como ‘“comer”, “dormir”, “roupa” e “carro” indicam a transposi¢do de
atividades domésticas para o espago institucional, refletindo uma reconfiguragdo do tempo e da
vida familiar em funcao do tratamento.

A Classe 3 expressa, portanto, o eixo relacional do adoecimento: o hospital emerge como
territorio emocional, cenério de vinculos com profissionais e de sustentagdo psiquica dos pais, que

transformam o espaco técnico em lugar de esperanca e presenca.

Classe 4 — Expressao da dor e sofrimento emocional (ciano, 12,6%)

A Classe 4 ¢ composta por Iéxicos como “sentir”, “dor”, “luto”, “choro”, “coracao”,
“fossa”, “triste” e “peso”, refletindo a dimensdo subjetiva e afetiva do sofrimento parental. Essa
lasse representa o nucleo emocional mais profundo do discurso, no qual a dor ¢ nomeada, descrita
e corporificada como elemento central da experiéncia de perda. As falas exemplificam a imediatez

e a intensidade desse sofrimento:

“A dor é fisica, parece que rasga por dentro.” (P5)
“Tem dia que eu acordo e parece que tudo volta, como se tivesse acabado de acontecer.”
(P7)

“O coragdo déi, literalmente. E um vazio que néo passa.” (P1)
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Essas expressdes evidenciam o carater psicossomdtico do luto, em que as emocgdes se
manifestam através do corpo. O uso de verbos sensoriais (“sentir”, “chorar”, “pesar”) e
substantivos concretos (“coracdo”, “corpo”, “fossa”) indica uma tentativa de dar forma a
experiéncia do indizivel.

No plano interpretativo, a Classe 4 traduz a desorganizagdo emocional caracteristica das
fases iniciais do luto e revela o esfor¢o dos pais para encontrar uma linguagem capaz de conter a
intensidade da dor. A repetigdo do termo “dor” funciona como eixo semantico estruturante,

reafirmando a natureza visceral e continua do sofrimento parental.

Classe 5 — Espiritualidade e elaboracio simbdlica (azul, 12,8%)

A Classe 5 destaca Iéxicos como “Deus”, “f€”, “tratar”, “doente”, “igual”, “vida”, “triste”,
“mundo”, “pensar” e “oracao”. Trata-se do nucleo espiritual e simbolico do discurso, em que o
sofrimento ¢ reinterpretado a luz de crencas religiosas e praticas de fé, servindo como mediador da
reconstrugdo de sentido apos a perda.

As narrativas ilustram a centralidade da espiritualidade como recurso de enfrentamento:

“Eu perguntava pra Deus o porqué, mas também agradecia por cada dia que Ele deixou
ela comigo.” (P4)
“A fé foi o que me manteve viva, porque sem ela eu tinha enlouquecido.” (P2)

“Eu sei que ele esta bem, num lugar melhor. Isso me consola.” (P3)

Essas falas evidenciam a transi¢do entre a dor e a aceitacdo, na qual a fé atua como
instrumento de significagc@o e de continuidade do vinculo com o filho. A associacdo entre “Deus”,
“vida” e “doente” revela a busca por compreender a experiéncia da doenca dentro de uma narrativa
maior de propdsito e transcendéncia.

A Classe 5 reflete, assim, a dimensao simbolica do luto, em que o discurso religioso nao
apenas conforta, mas reorganiza cognitivamente a experiéncia traumatica. A espiritualidade
aparece como campo de resiliéncia, permitindo aos pais reconstruir uma identidade que integra a

dor a fé e transforma o sofrimento em narrativa de amor e permanéncia.
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Classe 6 — Suporte social e religiosidade compartilhada (roxa, 19,6%)

29 ¢ 2 ¢ 2 ¢ % ¢

A Classe 6, composta por Iéxicos como “grupo”, “espirita”, “terapia”, “ajudar”, “pessoa”,
“criar”, “irmao”, “buscar”, “ouvir” e “apoio”, revela a importancia das redes de apoio emocional e
espiritual no processo de enfrentamento do luto. Essa classe representa o espaco intersubjetivo e
comunitario de elaboracdo da perda, no qual os pais encontram acolhimento, pertencimento e

sentido coletivo para a experiéncia do sofrimento. As falas refletem o valor da partilha e da escuta:

“O grupo espirita me salvou, porque ali eu podia falar e ser ouvida.” (P6)
“Conversar com outras mdes que passaram pelo mesmo me fez entender que eu ndo
estava sozinha.” (P5)

“A terapia me ajudou a entender que o amor ndo acabou, s6 mudou de forma.” (P3)

Essa classe evidencia que o enfrentamento do luto ndo se d4 isoladamente, mas por meio
da rede relacional e espiritual que sustenta o individuo. O 1éxico indica a interconexdo entre
espiritualidade, suporte psicologico e vinculo social como fatores de protecdo psiquica e
emocional.

Do ponto de vista analitico, a Classe 6 representa o ponto de convergéncia entre o
sofrimento individual e a reconstrucdo coletiva de sentido. O grupo, seja religioso, terapéutico ou
comunitario, emerge como espago de simbolizagdo compartilhada, onde o luto se torna narravel,

validado e legitimado pela experiéncia do outro.
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Figura 2 — Analise Fatorial de Correspondéncias (AFC) do corpus das
entrevistas

Representagdo bidimensional das relagdes lexicais identificadas pelo software IRaMuTeQ a partir do corpus das
entrevistas com pais ¢ maes enlutados por cancer infantil. O mapa fatorial organiza o léxico em dois eixos principais:
o Eixo 1 (horizontal), responsavel por 41,1% da variancia, diferencia o polo clinico-assistencial (a direita), composto
por termos como medicar, hospital, cirurgia, exame, tumor e pediatra, do p6lo emocional-espiritual (a esquerda), que
retne vocabulos como filho, morrer, dor, sentir, deus, fé¢ e espirita. J& o Eixo 2 (vertical), que explica 38,9% da
variancia, distingue o campo terapéutico e procedimental (superior) do campo relacional e simbdlico (inferior), no
qual emergem expressoes de fé, vinculo e apoio social, como grupo, criar, perda, oragdo e terapia.

Fonte: propria, a partir dos dados das entrevistas, processados no software IRaMuTeQ (versdo 0.8 alpha 2).

Complementarmente ao dendrograma da CHD, a Andlise Fatorial de Correspondéncias
(AFC) (Figura 2) ofereceu uma representagao bidimensional da estrutura semantica das entrevistas,
permitindo visualizar as relagdes de proximidade entre os léxicos e os polos discursivos que

organizam o corpus. O eixo horizontal (F1 = 41,1%) evidencia a oposi¢ao entre um pdlo clinico-
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assistencial (a direita), composto por termos como hospital, medicar, cirurgia, exame, pediatra,
tumor e neurocirurgido, e um polo emocional-espiritual (a esquerda), marcado por vocdbulos como
filho, morrer, dor, Deus, fé, espirita e grupo. Essa polarizacao lexical reflete a coexisténcia de dois
modos de significacdo da experiéncia parental: de um lado, o enfrentamento técnico e objetivo da
doenca e do tratamento; de outro, o campo simbolico e emocional que abarca a perda, a
espiritualidade e a busca de sentido.

O eixo vertical (F2 = 38,9%) diferencia os campos terapéutico-procedimental (superior) e
relacional-simbdlico (inferior). Na por¢ao superior do grafico, destacam-se 1éxicos como internar,
resultado, ressonancia, tratamento e consulta, que remetem ao cotidiano hospitalar e a pratica
médica. Ja nos quadrantes inferiores concentram-se palavras como grupo, fé, perda, criar, oragdo e
terapia, associadas a dimensao afetiva, espiritual e comunitdria do cuidado. Essa disposicao
demonstra que a experiéncia do luto parental se articula entre o espago institucional do tratamento
e os campos afetivo e espiritual de elaboragdo da perda.

A disposi¢ao espacial dos termos revela ainda zonas de interse¢do entre os €ixos, nas quais
emergem palavras que conectam o sofrimento € o cuidado, como sentir, vida, cuidar, doente e
viver. Esses 1éxicos situam-se proximos ao centro do grafico, indicando que, para os pais € maes
enlutados, o luto ndo se reduz a uma vivéncia de auséncia, mas mantém-se ancorado na memoria
do cuidado e na continuidade do vinculo com o filho.

Essa configuracdo lexical confirma e aprofunda a interpretagdo gerada pela CHD: as
Classes 1, 4, 5 e 6, referentes ao sofrimento emocional, a espiritualidade e a busca de sentido,
ocupam predominantemente o hemicampo emocional-espiritual, enquanto as Classes 2 e 3,
relacionadas a rotina hospitalar e ao processo clinico-terapéutico, concentram-se no hemicampo
assistencial.

Em sintese, a AFC evidencia que o luto parental na oncologia pediatrica constitui um
fenomeno multidimensional, no qual se entrelacam dimensdes clinicas, afetivas e espirituais. As
fronteiras entre dor e cuidado, entre ciéncia e f€, mostram-se porosas e interdependentes,
refor¢ando a compreensdo de que a vivéncia do luto parental integra, de forma dindmica, o

sofrimento pela perda e o vinculo permanente de amor e responsabilidade com o filho.
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Figura 3 — Nuvem de palavras do corpus textual das entrevistas

Representagdo grafica da frequéncia lexical obtida pelo software IRaMuTeQ, construida a partir do corpus completo das entrevistas
com pais e m3es enlutados. O tamanho das palavras é proporcional a sua frequéncia e saliéncia no conjunto textual. Observa-se o
predominio de “filho” e “falar”, que constituem o nucleo central do discurso parental, em torno dos quais se articulam léxicos
referentes ao cuidado clinico (hospital, tratamento, quimioterapia, médico), aos afetos e enfrentamento (dor, lembrar, chorar,
culpa, amor, gratiddo) e as dimensdes espirituais e simbdlicas (deus, fé, rezar).A configuragdo visual refor¢a a centralidade do

vinculo parental e da narratividade como eixos estruturantes da elaboragdo do luto, confirmando a convergéncia entre os resultados
estatistico-lexicais e

a leitura interpretativa.

Fonte: elaboragdo prépria, a partir dos dados das entrevistas, processados no software IRaMuTeQ (versédo 0.8 alpha 2).
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A nuvem de palavras (Figura 3) representa visualmente a frequéncia e a relevancia lexical
do corpus, sintetizando os termos mais recorrentes nas narrativas dos pais e maes entrevistados. O
destaque de palavras como “filho” e “falar”, de maior tamanho e centralidade grafica, evidencia o
eixo narrativo e relacional que estrutura o discurso parental: o vinculo com o filho e a necessidade
de verbalizacdo como forma de enfrentamento e elaboragdo simbolica do luto.

Em torno desses dois nucleos centrais, observam-se campos lexicais complementares que
reforcam a complexidade da experiéncia de perda. O primeiro campo ¢ o clinico-assistencial,
composto por léxicos como hospital, médico, tratamento, exame, internar, oncologista e UTI, que
remete a vivéncia concreta do cuidado, a rotina hospitalar e a dimensao técnica do processo de
adoecimento. O segundo campo ¢ o afetivo-experiencial, onde aparecem palavras como lembrar,
chorar, pensar, sofrer, entender, amor e sentir, traduzindo o componente emocional, introspectivo
e simbolico do luto parental. Ja o terceiro campo, espiritual e de enfrentamento, inclui termos como
Deus, fé, oragdo e sentido, que refletem a busca por amparo transcendente e a reconstru¢do de
significado diante da perda.

A presenca expressiva de verbos de acdo e comunicacdo como falar, entender, explicar,
conversar, ouvir, contar, refor¢a o papel da linguagem como instrumento de elaboracao emocional
e de conexdo com o outro. Esses termos revelam que, para os participantes, a possibilidade de
narrar, rememorar e partilhar a historia do filho funciona como mecanismo de ressignificacdo e
continuidade do vinculo afetivo, transformando o discurso em espago de elaboragdo psiquica.

Além disso, a coexisténcia de 1éxicos relacionados ao ambiente hospitalar (quimioterapia,
médico, enfermeiro, tratamento) com outros ligados ao universo doméstico e emocional (mae, pai,
casa, vida, lembrar, amor) demonstra que o luto parental ¢ narrado como experiéncia que transita
entre dois espagos simbolicos, o da clinica e o da vida cotidiana, unindo o sofrimento vivido no
hospital a permanéncia da presenca afetiva no lar € na memoria.

Essa distribuicdo lexical dialoga com as classes identificadas na CHD e com os eixos da
AFC, confirmando a organizacdo do discurso parental em torno de duas dimensdes
interdependentes: uma dimensao assistencial, marcada pelo cuidado, pelo acompanhamento e pelas
praticas médicas; e uma dimensao simbdlica, centrada na dor, na fé e na continuidade do vinculo.
Assim, a nuvem de palavras reafirma a natureza multidimensional do luto parental na oncologia
pediatrica, integrando, no mesmo campo discursivo, o sofrimento, a lembranga, a espiritualidade e

o cuidado.
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5. DISCUSSAO

Os resultados obtidos neste estudo evidenciam a complexidade do luto parental no contexto
da oncologia pediatrica, em consonancia com o que autores classicos e contemporaneos descrevem
como uma das experiéncias humanas de maior impacto emocional e existencial >*2% 335 A perda
de um filho em decorréncia do cancer rompe os referenciais de continuidade e de sentido que
sustentam a identidade parental, produzindo uma crise existencial que transcende o sofrimento
psicolédgico individual e se estende & esfera simbdlica, relacional e espiritual®®>!*2, A integracdo
entre os resultados quantitativos (PG-13 e PHQ-9) e qualitativos (CHD e AFC, ambos obtidos pelo
IRaMuTeQ) permitiu compreender o luto ndo apenas como um conjunto de sintomas mensuraveis,
mas como um processo dinamico de reconstru¢ao de significado, em conformidade com a
perspectiva defendida por Neimeyer 4463152,

O intervalo médio de quase quatro anos desde o Obito reforga que os participantes se
encontravam em uma fase de luto consolidado, o que permite compreender as manifestacdes
observadas, especialmente a persisténcia de saudade e dor emocional, como expressoes de vinculo
continuo e ndo necessariamente de sofrimento agudo. Esse padrdo ¢ consistente com a literatura

sobre “continuing bonds” *7-3% 60

, segundo a qual o vinculo com o ente falecido se transforma, mas
ndo se extingue, e permanece como elemento constitutivo da identidade parental. Assim, a
manuten¢do de sentimentos intensos mesmo apds longos periodos pode refletir a natureza
permanente do laco parental e ndo uma falha na elaboracio do luto?> 46 37-8,

Os escores do PG-13 revelaram elevada frequéncia de sentimentos de saudade e auséncia
(85,7%) e de dor emocional (42,9%), mantidos por seis meses ou mais em 71,4% dos participantes.
Esses achados corroboram os critérios de Transtorno de Luto Prolongado (TLP) propostos por

53,35 ¢ se articulam com evidéncias de manejo terapéutico e curso clinico®® %, Embora

Prigerson
nenhum caso tenha preenchido todos os critérios diagnosticos, cerca de 29% situaram-se na faixa
de pontuacdo indicativa de TLP (> 40 pontos), evidenciando sofrimento significativo e persistente.
Esses dados se alinham a literatura que descreve o luto parental como processo de longa duracdo e
de dificil integragdo, especialmente quando relacionado a doencas cronicas e morte antecipada de
filhos?> 3,

No dominio cognitivo e emocional, os sintomas mais proeminentes referiram-se a

perturbagdo de identidade e a dificuldade de aceitagdo da perda, fendmenos que refletem a
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40, 46, 51, 52

fragmentacdo subjetiva tipica do luto parental, conforme apontado por Neimeyer e por

Parkes 3> 3. O sentimento de perda de si e de descontinuidade do papel parental emerge como

expressdo da ruptura do “mundo presumido” #°

, conceito de Janoff-Bulman que descreve a quebra
de crencas fundamentais sobre previsibilidade, justica e controle apos eventos traumaticos. Assim,
a dissolugdo da identidade parental observada neste estudo pode ser compreendida como parte do
processo de reconstruco narrativa e de reorganizagio simbdlica pos-perda %!,

Apesar da intensidade emocional, o impacto funcional referido foi baixo (14,3%), o que
sugere certo grau de resiliéncia e adaptagdo. Essa oscilagdo entre sofrimento e reorganizagao esta
em consonancia com o Modelo do Processo Dual do Luto proposto por Stroebe e Schut®!, segundo
o qual o enfrentamento saudéavel se d4 por meio da alternancia entre momentos de imersdo na dor
e de engajamento na vida cotidiana. O funcionamento adaptativo observado nos participantes
parece refletir esse movimento dialético entre a permanéncia no vinculo e a retomada gradual da
vida pratica.

A analise das associacdes entre os escores de luto prolongado (PG-13 > 40) e as varidveis
clinicas e sociodemograficas, conduzida por meio dos testes exato de Fisher e Mann—Whitney, nao
revelou diferencas estatisticamente significativas (p > 0,05). Contudo, a distribui¢do dos valores
médios e medianos apontou tendéncia de maiores escores de luto entre os genitores cujos filhos
tiveram tratamentos mais prolongados e maior tempo de internagdo em UTI. Embora o reduzido
tamanho amostral limite o poder estatistico para detectar diferencas formais, a direcdo dos
resultados sugere uma relacao potencial entre a cronicidade do tratamento oncoldgico, o intenso
envolvimento hospitalar e o aumento da intensidade do sofrimento parental, coerente com a
literatura que associa longos periodos de cuidado a exaustdo emocional e a maior probabilidade de
luto prolongado® %3,

Os resultados do PHQ-9 mostraram pontuagdes médias baixas (média 5,1; mediana 2,0),
com predominincia de sintomas leves e auséncia de depressdo grave; apenas 29%(dois
participantes) apresentaram escores compativeis com depressao moderada, ambos em uso regular
de medicacdo antidepressiva e sob acompanhamento psicologico e psiquidtrico. A auséncia de
correlagdo significativa entre os escores do PG-13 e do PHQ-9 reforca a distingdo entre luto

54, 67

prolongado e depressdao, conforme destacado por Boelen e colaboradores e por Shear®.

Enquanto a depressdo se caracteriza por anedonia e perda global de interesse, o luto prolongado

mantém o foco na relagio perdida e na tentativa de preservar o vinculo simbélico 3+ ¢7,
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O inicio do uso de antidepressivos em 71% dos participantes apos o falecimento, sem
histérico psiquiatrico prévio, ilustra um fendmeno discutido por Smith’® como medicaliza¢io do
luto, no qual expressdes emocionais esperadas passam a ser reinterpretadas sob uma logica
exclusivamente biomédica. O uso recorrente de antidepressivos apds o Obito, mesmo entre pais
sem historico psiquiatrico, reflete a tendéncia cultural de enquadrar o sofrimento em uma logica
biomédica, regulada por tempo e funcionalidade. Embora o suporte farmacologico possa oferecer
alivio sintomatico, a literatura alerta para o risco de patologizar experi€éncias que pertencem ao
campo existencial e relacional*®®. Nesse contexto, o luto parental deve ser reconhecido como uma
experiéncia que requer intervengdes psicossociais, espirituais € comunicacionais integradas, € ndo
apenas estratégias terapéuticas centradas na supressao dos sintomas emocionais.

Em relacdo ao contexto do 6bito, a maioria das criancas e adolescentes (86 %) faleceu
durante o tratamento ativo, em ambiente hospitalar, e apenas um caso (14 %) encontrava-se
formalmente sob cuidados paliativos, segundo a percepcao dos responsaveis. Entretanto, a anélise
qualitativa das entrevistas indicou que, em quatro dos sete casos, a abordagem paliativa esteve
presente, ainda que de forma ndo estruturada, sobretudo em situagdes de internagao em unidade de
terapia intensiva diante de quadros clinicos graves e irreversiveis. Nesses casos, foram relatadas
decisdoes voltadas a limitacdo de medidas invasivas e a priorizagdo do conforto, condutas
compativeis com os principios dos cuidados paliativos.

Apesar disso, tais agdes ndo foram reconhecidas pelos familiares como parte de um plano
formal de cuidados paliativos, tampouco nomeadas explicitamente pela equipe de saude. Esse
achado remete a literatura que aponta que a falta de comunicagao clara sobre o significado e os
objetivos dessa abordagem pode favorecer sentimentos de ambiguidade, incerteza e abandono entre
familiares (Stanek et al., 2024)””. No entanto, no presente estudo, tal percep¢io nio foi observada:
todos os responsaveis afirmaram sentir que tudo havia sido feito, tanto por eles proprios quanto
pela equipe de saude, para o cuidado de seus filhos. Dessa forma, a sensacdo de acolhimento,
empenho e cuidado integral esteve presente em 100 % das respostas, indicando auséncia de
sentimentos de negligéncia ou abandono.

Esse resultado sugere que, embora a abordagem paliativa nem sempre tenha sido
formalmente reconhecida, seus principios fundamentais, como presenca, escuta ativa, conforto e
humanizagdo, estiveram parcialmente incorporados as praticas assistenciais vivenciadas pelas

familias. Tal achado reforga a importancia da comunicacdo empdtica e continua entre equipe €
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familiares, capaz de promover confianga, vinculo e seguranca mesmo em situagdes de alta
complexidade e finitude (Mathe et al., 2025; Kaye et al., 2021)7%7.

No contexto deste estudo, a presenca parcial e implicita dos cuidados paliativos, observada
em quatro dos sete casos, reforca a necessidade de integracao precoce e explicita dessa modalidade
no cuidado oncolégico pediatrico. Evidéncias internacionais destacam que a introducao antecipada
dos cuidados paliativos, de forma paralela ao tratamento modificador da doenga, estd associada a
melhor controle de sintomas, maior satisfagdo familiar e menor sofrimento no final de vida (Levine
etal., 2017; Cheng et al., 2019)80-81,

Essa constatacdo ganha relevancia adicional a luz da nova Politica Nacional de Cuidados
Paliativos (Portaria GM/MS n.° 1.559, de 23 de abril de 2024) (Brasil, 2024)%?, que estabelece
diretrizes para a integracao transversal dos cuidados paliativos em todos os niveis de atengdo a
saude, incluindo a pediatria. Esse marco normativo propde a incorporagdo precoce, continuada e
interdisciplinar dessa abordagem, reforcando a comunicagdo compassiva e o suporte a familia
como dimensdes centrais do cuidado integral.

Assim, os resultados deste estudo dialogam diretamente com esse novo padrao regulatdrio,
evidenciando que, embora praticas paliativas estivessem presentes de modo empirico, a auséncia
de sua identificacdo explicita e sistematizada impede o pleno reconhecimento de sua fungdo
terapéutica e simbdlica para as familias. A consolidagdo dessa politica configura-se, portanto, como
um marco estratégico para o fortalecimento institucional dos cuidados paliativos, oferecendo
subsidios concretos para que equipes multiprofissionais ampliem sua capacitagao, articulagdo e
sensibilidade ética diante das demandas de criangas com cancer e de suas familias. A
implementagdo efetiva dessas diretrizes pode favorecer a incorporagdo sistematica de praticas
paliativas baseadas em evidéncias, promovendo ndo apenas a redu¢do do sofrimento parental, mas
também o aperfeicoamento da comunicagao clinica, do suporte psicossocial € da humanizagdo do
cuidado em oncologia pediatrica.

A andlise lexicométrica, em articulagdo com a integracdo dos dados qualitativos e
quantitativos, corroborou a compreensao de que o luto parental ndo se configura como um estado
linear ou estatico, mas como um processo dinamico e dialético, marcado pela alternancia entre dor
e reconstrucao, sustentado pela continuidade do vinculo com o filho e pela necessidade de

reorganizar o sentido da existéncia diante da perda.
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Sob essa perspectiva, a Classificacdo Hierarquica Descendente (CHD) revelou dois eixos
estruturantes que organizaram as narrativas dos pais € maes: um eixo emocional e simbdlico,
marcado por dor, espiritualidade e vinculos continuos (Classes 1, 4, 5 e 6), e um eixo concreto ¢
assistencial, ancorado na rotina hospitalar e nas praticas clinicas (Classes 2 e 3). Essa dupla
estrutura evidencia que o luto parental se articula entre o sofrimento interno e o mundo externo,
entre a auséncia afetiva e o cotidiano hospitalar, confirmando a natureza multidimensional e
relacional do luto, tal como ji apontado por Stroebe, Schut e Stroebe?* e aprofundado
posteriormente por Bonanno e Mancini 2°.

A interdependéncia entre esses eixos sugere que a experiéncia do luto parental,
especialmente apds longos periodos de tratamento oncoldgico, envolve uma reconstrucdo de
significados que nao se encerra com o Obito, mas que se prolonga em um espago narrativo de
continuidade e cuidado. Esse movimento de reconstrugio foi interpretado por Neimeyer 4% 463152
como um “trabalho de significado”, no qual a perda ¢ reconfigurada dentro da narrativa pessoal e
a identidade do enlutado se reorganiza a luz de novas relagdes de sentido. O presente estudo
demonstrou empiricamente essa reconstrugdo, por meio de Iéxicos recorrentes associados a fala, a
lembranca e a continuidade do vinculo, “falar”, “filho”, “lembrar”, “sentir”, “vida”, que funcionam
como simbolos linguisticos de ressignificagdo e sustentacdo da parentalidade em auséncia.

O processo de ressignificagdo descrito nas falas e evidenciado estatisticamente no
IRaMuTeQ confirma que o luto parental ¢ vivido como uma forma de presenca continua, conceito
desenvolvido por Klass, Silverman e Nickman na teoria dos vinculos continuados®’%°. Nessa
perspectiva, a relacdo com o filho falecido ndo se encerra, mas se transforma em um vinculo
simbolico e espiritual que preserva a identidade parental. As falas analisadas confirmam esse
movimento de continuidade, em que o amor e a lembranga se mantém como estruturas de
pertencimento: “Eu falo com ele todo dia, parece que ainda sinto ele aqui comigo.” (P4). Essa
manuten¢do da ligacdo afetiva, longe de representar uma negagdo da morte, ¢ entendida como
expressdo saudavel de adaptacdo e reconstrucio, conforme defendem Klass 8 e Field *7, para quem
o luto se caracteriza pela coexisténcia entre a auséncia fisica e a permanéncia simbdlica.

A necessidade de reconfigurar o “mundo presumido”, conforme descrito por Janoft-
Bulman #-°°, também se fez presente nas narrativas. A perda de um filho rompe as crengas basicas
de previsibilidade, justi¢a e continuidade, exigindo uma reconstru¢do cognitiva e emocional que

restitua coeréncia a experiéncia de viver. Essa reorganizagdo ¢ central no processo de reconstrucao
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46.51.52 " que compreende o luto como uma tarefa

narrativa do self, conforme proposto por Neimeyer
de atribuir novo significado a existéncia apds a ruptura. Nos dados lexicométricos, a centralidade
das palavras “filho”, “viver”, “lembrar” e “f¢” reforca essa dinamica de ressignificagdo. Elas se
articulam a termos como ‘“‘seguir”, “criar” e “ajudar”, demonstrando que o discurso parental ¢
orientado para a reconstrucao do sentido e para a reafirma¢do da identidade, mesmo em meio a dor.

Essa dimensdo processual da perda também dialoga com a critica contemporanea aos
modelos lineares de estdgios. Enquanto as formulagdes de Kiibler-Ross*’® ofereceram uma
estrutura importante para a compreensao inicial do luto, estudos posteriores, como os de Holland
e Neimeyer*®, Bonanno * e Stroebe e Schut 1%, demonstram que o processo de adaptagio nio
segue uma progressao previsivel, mas ocorre em movimentos pendulares entre enfrentamento e
restauracdo. Os resultados deste estudo, tanto na CHD quanto na AFC, confirmam empiricamente
essa alterndncia: os pais oscilam entre momentos de intensa imersao emocional (“dor”, “choro”,
“coracdo”, “fossa”) e periodos de reconstrugdo (“falar”, “criar”, “fé”, “seguir”), evidenciando o
equilibrio adaptativo entre permanéncia no vinculo e retomada da vida.

Tal achado se alinha diretamente ao Modelo do Processo Dual de Luto, de Stroebe e
Schut®!, no qual o enfrentamento saudavel depende da oscilacio entre a orientacdo para a perda e
a orientacdo para a restauracdo. Essa pendulacdo ¢ observada nas narrativas e refor¢ada pelos
resultados quantitativos do PG-13, que identificaram 29% dos participantes com escores
indicativos de Transtorno de Luto Prolongado (>40 pontos), embora nenhum caso tenha preenchido
todos os critérios diagnodsticos, sobretudo pelo ndo comprometimento funcional das atividades
diarias. Essa auséncia de prejuizo significativo sugere que o sofrimento, ainda que persistente, se
insere em um processo de adaptacdo, no qual a dor convive com a capacidade de reconstru¢ao
pratica e relacional, confirmando a dimensdo restauradora prevista pelo modelo dual®!62,

Esse dado diferencia o sofrimento intenso do TLP propriamente dito, cuja caracterizagao,

26,53,55

segundo Prigerson e colaboradores , exige a combinacgdo entre persisténcia de sintomas e

5467 & Szuhany®* reforgam

comprometimento funcional substancial. Autores como Shear*}, Boelen
que o diagnostico deve ser reservado aos casos em que o enlutado se encontra incapacitado de
retomar a vida cotidiana. No presente estudo, verificou-se que, embora os participantes ainda
expressassem emocoes de saudade, tristeza e dor, mantinham preservadas suas atividades diarias,
vinculos sociais e coeréncia narrativa, nao preenchendo, portanto, critérios diagnosticos para o TLP

no momento das entrevistas, realizadas, em média, 3 anos e 11 meses ap6s o falecimento dos filhos.
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Essa configuracdo evidencia um luto de carater adaptativo, no qual o sofrimento ndo impede o
funcionamento, mas ¢ incorporado a experiéncia de vida como parte do processo de reconstrugao
de sentido. Essa dindmica se alinha as concepc¢des de Bonanno?>*° e Calhoun & Tedeschi®’, que
compreendem o luto ndo apenas como um estado de desorganizagdo emocional, mas como uma
trajetoria de adaptacdo e crescimento pos-traumatico, em que a dor atua como catalisadora de
transformagdes positivas na identidade, nos valores e na espiritualidade do individuo. Assim, o
sofrimento, longe de representar disfung¢ao, torna-se elemento integrador do processo de resiliéncia
e de reestruturagao existencial.

O campo espiritual, amplamente representado nas Classes 5 e 6 da CHD, refor¢a o papel
da fé como mediador simbdlico do luto parental. As falas de fé e gratiddo, “Eu perguntava pra
Deus o porqué, mas também agradecia por cada dia que Ele deixou ela comigo.” (P4),
exemplificam o processo de reconstrucao de sentido que integra o sofrimento a transcendéncia.

40,46,51,52

Essa dindmica confirma a proposta de Neimeyer , para quem a espiritualidade atua como

uma narrativa integradora capaz de restaurar a coeréncia existencial apds a ruptura. Ao mesmo

tempo, ecoa a visio de Worden®

, para quem o luto € um trabalho ativo de adaptacdo, composto
por tarefas que envolvem aceitar a realidade da perda, processar a dor, ajustar-se a um mundo sem
o falecido e encontrar uma conexao duradoura com ele.

De forma convergente, a andlise qualitativa (CHD, AFC e nuvem de palavras) e a
abordagem quantitativa (PG-13 e PHQ-9) revelam um fendmeno integrador: o luto parental como
um processo de reconstrucdo dialética entre dor, vinculo e cuidado. A estrutura semantica das
narrativas, marcada pela presenca simultanea de 1éxicos clinicos e espirituais, confirma que o
sofrimento parental ndo € apenas uma reacdo emocional, mas uma experiéncia relacional complexa,
onde o hospital, a fé e a memoria se entrelagam na continuidade do amor.

Essa constatagdo sintetiza a transi¢ao epistemoldgica e clinica das teorias do luto, refletindo
a passagem de uma concepgdo centrada na ruptura e na patologia para uma compreensiao

12-14

processual, relacional e integradora da perda. Desde a melancolia de Burton <%, que associava o

luto ao sofrimento mérbido e & estagnacdo emocional, e do “trabalho de luto” de Lindemann?3~2,
entendido como tarefa de desligamento do objeto perdido, as teorias evoluiram para reconhecer o
cariter dinAmico e adaptativo do processo. A distingdo freudiana entre luto e melancolia'®?!
introduziu a ideia de elaboragdo psiquica, posteriormente expandida pela teoria do apego de

Bowlby?’, que situou o luto como resposta natural a ruptura de vinculos afetivos primarios, e
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49-50

pelo conceito de mundo presumido de Janoff-Bulman™™", que destacou a necessidade de

reconstrug¢do cognitiva e existencial apds o trauma da perda. Nas formula¢des contemporaneas de

Prigerson?6-3-33

, 0 luto passa a ser delimitado em seu aspecto clinico, distinguindo o sofrimento
esperado do patoldgico, enquanto o Modelo do Processo Dual de Stroebe e Schut® % consolida a
visdo do luto como um fenémeno dialético e oscilatorio, no qual a dor e a restauracdo coexistem
de modo funcional. Assim, a experiéncia dos participantes deste estudo, marcada por sofrimento
persistente, mas integrada a continuidade da vida, expressa, de forma empirica, essa transicao
paradigmatica das teorias do luto, da perda e da desconexdo para a reintegracdo, a adaptagdo e o
crescimento pds-perda.

Assim, a presente investigagdo confirma que o luto parental, ainda que profundamente
doloroso e persistente, ndo se encerra como patologia, mas como um campo de reconstru¢ao
simbolica, crescimento e continuidade. As narrativas analisadas revelam que a dor, longe de
paralisar, torna-se linguagem, e que o vinculo com o filho perdido continua a ser fonte de amor e
sentido. Essa compreensdo sustenta a necessidade de abordagens clinicas e institucionais que
reconhecam o luto nao como falha de adaptagdo, mas como expressao da humanidade, um processo

no qual o sofrimento e a esperanca coexistem, reafirmando o amor como o nucleo permanente da

experiéncia parental diante da morte.



73

6. CONCLUSAO

O presente estudo teve como eixo central a compreensao do luto parental na oncologia
pediatrica, concebido como um fendmeno complexo que integra dimensdes clinicas, emocionais,
relacionais e simbolicas. Buscou-se examinar como essas dimensdes se entrelagam na experiéncia
de pais e maes que enfrentam a morte de um filho por cancer, articulando evidéncias empiricas e
referenciais teodricos contemporaneos a fim de elucidar os mecanismos de adaptacao,
ressignificagdo e continuidade do vinculo no contexto do cuidado. Com um desenho misto,
combinando mensurac¢des padronizadas (PG-13 e PHQ-9) e andlise lexicométrica (CHD e AFC via
IRaMuTeQ), os objetivos foram alcancados ao evidenciar, de forma convergente, que a experiéncia
do luto parental ¢ multidimensional, dialética e sustentada por vinculos continuados e processos de

reconstrugdo de significado*®: 317525761,

Em sintese interpretativa, os achados mostraram: (i) sofrimento persistente e saudade
intensa, coexistindo com manutengao funcional e coesao narrativa, o que distingue luto prolongado
adaptativo de quadros patolégicos, conforme critérios contemporaneos de TLP26 33736, 6466, (jj)
organiza¢do semantica do discurso em dois eixos interdependentes: subjetivo-simbolico (dor, f&,
sentido, vinculo) e clinico-assistencial (rotina hospitalar, procedimentos, cuidado), que se reforcam
mutuamente (AFC/CHD); (iii) centralidade dos vinculos continuados como matriz de regulacao
afetiva e identidade parental®’®; (iv) indicios de medicalizagio do luto, evidenciados pelo uso
recorrente de psicofarmacos apds a perda, os quais exigem uma abordagem critica e
interdisciplinar, pautada em praticas comunicacionais sensiveis, acompanhamento psicossocial
continuado e estratégias terapéuticas que reconhecam o luto como experiéncia relacional e nao

meramente biomédica®> 7®; e (v) presenca, ainda que implicita, de principios paliativos em parte

das trajetdrias assistenciais, com lacunas na nomeagio e integragio formal dessa abordagem’’ 8!,
Assim, pode-se inferir que o luto parental, mesmo em horizonte temporal distanciado do dbito,
tende a configurar um processo de oscilacao entre foco na perda e na restauragdo, coerente com o
Modelo do Processo Dual, sustentado por narrativas de significado e por lagos mantidos com o
ﬁlh059, 61—63'

Estes resultados dialogam criticamente com a evolucao das teorias do luto: superam leituras

lineares e descoladas do contexto (estagios) e convergem para modelos processuais que combinam
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reconstrugdo de sentido, vinculos continuados e critérios diferenciais de TLP36-3% 46:51-52.57-61 " p

evidenciar a distin¢do entre o luto prolongado adaptativo e o Transtorno de Luto Prolongado (TLP),
este estudo contribui para evitar a patologizacdo de manifestacdes emocionais esperadas,
delimitando com maior precisdo os contornos entre sofrimento normativo, depressao e condigdes
clinicas que demandam intervengio especializada® 3* 3* 4% No ambito profissional e social, os
achados refor¢am a necessidade de praticas comunicacionais empaticas, continuidade de cuidado
e integracao precoce de cuidados paliativos em oncologia pediatrica, com beneficios documentados
para controle de sintomas, satisfagdo familiar e reducdo de sofrimento no fim de vida’®!. Em
termos normativos, a analise apresentada converge com a Politica Nacional de Cuidados Paliativos
ao enfatizar transversalidade, comunicacdo compassiva e suporte a familia como dimensdes
estruturantes do cuidado integral®?.

As contribuigdes do estudo se desdobram em trés niveis. No plano conceitual, oferece uma
sintese integradora que aproxima modelos de significado, vinculos continuados e processo dual,
explicitando marcadores discursivos que os operacionalizam no luto parental®: 31752 57-61
Metodologicamente, demonstra a utilidade da triangulacao entre indicadores psicométricos (PG-
13/PHQ-9) e analise lexicométrica (CHD/AFC) para mapear campos de sentido e diferenciar
sofrimento adaptativo de patologia®® 3336647375 No ambito pratico-assistencial, propde caminhos
aplicaveis: triagem sistematica para TLP com instrumentos validados, rotinas de comunicagdo e
apoio psicossocial, e incorporagcdo precoce e nominada de cuidados paliativos, com énfase em
alinhamento de objetivos, manejo de sintomas e suporte a parentalidade enlutada>® 737> 7982,

Reconhece-se limitagdes: tamanho amostral reduzido e unicéntrico, que restringe
generalizacdo; desenho transversal, sem seguimento longitudinal; possibilidade de viés de
recordagdo nas entrevistas; e dependéncia de segmentagdo lexical para inferéncias de sentido, o
que recomenda prudéncia na extrapolacdo. Sem comprometer a credibilidade, essas limitagdes
indicam frentes para aprimoramento e replicacao.

Como dire¢des futuras, sugere-se: (i) estudos multicéntricos e longitudinais que
acompanhem a trajetoria do luto e a possivel transicdo entre polos do processo dual®'~®; (ii) ensaios
de implementacdo sobre integragdo precoce e explicitada de cuidados paliativos em pediatria
oncoldgica e seus efeitos em desfechos familiares”!; (iii) intervencdes focadas em reconstrugio
de significado, vinculos continuados e comunicagdo clinica, avaliando impacto em sintomas de

TLP e funcionamento*® 31752 57-60: ¢ (iv) protocolos de triagem combinando PG-13 com marcadores
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funcionais e de sofrimento, para reduzir medicaliza¢do indevida e refinar encaminhamentos-3%

64-66,73-75

Em sintese, os resultados permitem concluir que o luto parental na oncologia pediatrica
configura um processo dialético e relacional, no qual dor e restauragdo coabitam de modo
funcional, ancorado em narrativas de significado e vinculos que persistem. Ao distinguir
sofrimento prolongado adaptativo de TLP e ao evidenciar o papel estruturante da comunicagdo e
dos cuidados paliativos, o estudo oferece bases conceituais € operacionais para praticas mais
humanas, precisas e efetivas. Dessa forma, reafirma-se a relevancia de modelos que conciliam
ciéncia e sensibilidade, capacidade de medir sem reduzir, de nomear sem patologizar, como

condigdo para avangar no cuidado as familias que enfrentam a perda de um filho2*26:3% 46, 51-52.57-

63, 79-82
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Apresentagao do Projeto:

As informagdes transcritas nos campos Apresentacdo do Projeto, Objetivo da Pesquisa e Avaliagdo dos
Riscos e Beneficios foram retiradas do arquivo Informagdes Basicas da Pesquisa
(PB_INFORMA(;C')ES_BASICAS__DO_PROJETO_2225963.pdf 21/03/2024 13:47:42) Desenho: "Trata-se de
um estudo descritivo de corte transversal, no qual serdo incluidos pais e maes cujos filhos tenham recebido
tratamento em dois servicos de Oncologia Pediatrica, com idade ao diagnéstico inferior a 19 anos de idade,
e que tenham falecido entre Margo de 2018 e Margo de 2023, em decorréncia da doenga ou de seu
tratamento. Trata-se de duas unidades de atendimento de alta complexidade, uma que integra o Sistema
Unico de Satde (SUS) e outra que oferece tratamento através da saude suplementar. A amostra sera
definida por conveniéncia, a partir dos registros de ambos os hospitais. Serdo incluidos também, pacientes
que realizaram o tratamento nestes hospitais e que possam ter sido transferidos por necessidades diversas,
e que vieram a falecer em outros hospitais. Os dados sociodemograficos e dados relacionados ao periodo
pos oObito, serdo coletados através de entrevista com aplicagdo de questionario." Introducdo: O cancer
infanto-juvenil € uma doenca relativamente rara, correspondendo a cerca de 3% dos casos de cancer em
geral. No entanto, no Brasil, assim como nos paises desenvolvidos, ja representa a principal causa de morte
por doencga em crian¢as e adolescentes (8% do total)'. A morte de uma crianga ou adolescente é uma
experiéncia traumatica e devastadora para a maioria dos pais.Consequentemente, pais
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enlutados correm o risco de desenvolver problemas de sadde fisica e mental incluindo transtorno de luto
prolongado (TLP), depressao e transtomnos psiquiatricos®. O luto parental também pode ter impacto no
quadro social das familias, com evidéncias mostrando maior discérdia conjugal e divércio®. No contexto da
oncologia pediatrica, a percepgao sobre a experiéncia da morte, o tempo decorrido desde o diagnéstico até
a morte, a experiéncia sobre os multiplos tratamentos que a crianga foi submetida e a percepcao de
sofrimento e dor sao aspecto relacionados ao desenvolvimento de TLP e depressao. Mortes esperadas ou
inesperadas, estando ou n3o o paciente em cuidados paliativos pode nao ser fator determinante para o
desenvolvimento. O luto é uma reagao emocional normal e esperada, apés a morte de um amigo préximo ou
membro da familia, e lidar com as consequéncias da perda deveria se tornar mais facil com o tempo. Definir
quando o luto se torna patolégico é dificil e vem sendo alvo de recentes classificagdo e debates 4,5. Pais
enlutados tém que lidar com a ruptura do curso natural das expectativas de vida familiar 6 e isso, combinado
com o forte apego ao vinculo com a crianga, significa que muitas vezes eles lutam para ;fazer sentidoy, da
perda. Muitos pais enlutados enfrentam uma crise de significado e a adaptac¢ao a perda de um filho leva
tempo. Evidéncias mostram que pais enlutados por cancer sao vulneraveis a TLP e sintomas psicolégicos
por até 6 anos apés a morte de seu filho 7. Varias teorias sobre o luto, desde modelos de estagios e teorias
sobre apego até modelos dinamicos, auxiliam na compreensdo de como as pessoas lidam com as reagdes
de luto e aumentam ainda mais o respeito pela complexidade dos processos mentais e sociais envolvidos na
experiéncia do luto. A ideia da necessidade de manter um vinculo com o falecido como parte de ajuste a
uma perda foi apresentado pela primeira vez na década de noventa. Na mesma década, o Modelo de
Processo Dual de lidar com o luto (DPM)9 foi publicado e influenciou a dire¢ao da pesquisa sobre
estratégias de enfrentamento do luto com foco no ajuste psicolégico e pratico a perda na vida cotidiana. Tal
modelo se apoia na nogao de jtrabalho de lutoy, mas n3o se limita & mesma e acrescenta dois novos
conceitos para a compreensao do processo de enlutamento, a saber: ; enfrentamento orientado a perda; e
cenfrentamento orientado a restauragaoy, . O enfrentamento orientado a perda engloba o trabalho de luto e a
busca da pessoa perdida, de modo que se refere a vivéncia da perda propriamente dita. Sendo assim, esse
tipo de enfrentamento se traduz em uma expressao da dor dela perda. Ja o enfrentamento orientado a
restauragao refere se a reorganizagao da vida. [...JA maioria dos estudos sobre TLP e depressdo sdo
realizados em paises desenvolvidos e, frente a sua prevaléncia no luto relacionado ao cancer infanto-juvenil
é substancial, entendermos o cendrio real dos pacientes oncolégicos.
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Revela-se também de suma importancia, identificar tanto possiveis intervengdes que possam ser feitas
ainda durante o tratamento oncolégico, a fim de reduzir os riscos de desenvolvimento de TLP e depressdo
nos pais caso a crianga venha a falecer, quanto identificar e explorar estratégias eficazes que podem ajudar
a reduzir a carga causada por transtornos de luto apés a morte do paciente.”

Hipétese: "Existem fatores durante o tratamento oncolégico pediatrico que aumentam o risco para
desenvolvimento de Transtorno de luto prolongado e depressao parental caso a crianga venha a falecer.”
Metodologia Proposta: Trata-se de um estudo descritivo de corte transversal, no qual serdo incluidos pais e
maes cujos filhos tenham recebido tratamento no Instituto Oncolégico de Juiz de Fora/Hospital 9 de Julho
e/ou no Hospital Albert Sabin, no servigo de Oncologia Pediatrica, com idade ao diagnéstico inferior a 19
anos de idade, e que tenham falecido entre Margo de 2018 e Margo de 2023, em decorréncia da doenga ou
de seu tratamento. Trata-se de duas unidades de atendimento de alta complexidade, uma que integra o
Sistema Unico de Salde (SUS) - Instituto Oncolégico de Juiz de Fora/Hospital 9 de Julho e outra que
oferece tratamento através da salide suplementar - Hospital Albert Sabin.A amostra sera definida por
conveniéncia,a partir dos registros de ambos os hospitais. Serdo incluidos também, pacientes que
realizaram o tratamento nestes hospitais e que possam ter sido transferidos por necessidades diversas, e
que vieram a falecer em outros hospitais.Os participantes serdo recrutados através de contato telefénico
pela pesquisadora responsavel Ap6és aceite dos mesmos e assinatura do TCLE, os dados
sociodemograficos e dados relacionados ao periodo pés 6bito, serdo coletados através de entrevista com
aplicagio de questionario desenvolvido para este estudo (APENDICE |). Dados secundérios serdo coletados
através do prontudrio eletronico dos pacientes nos referidos hospitais.Para avaliagao do TLP sera utilizado o
instrumento PG-13,que é composto por 13 itens descritivos de um conjunto de sintomas que devem persistir
por um periodo minimo de seis meses e que estdo necessariamente associados a um significativo distarbio
funcional. A primeira parte do questionario é constituida por dois itens que avaliam a frequéncia do
sentimento de ansiedade de separagao, cuja resposta é tipo lickert. O terceiro item refere-se a duragao
deste sintoma,sendo a resposta de tipo dicotdmica: afirmativa, no caso de um periodo igual ou superior a
seis meses, negativa, se a manifestagao ¢ inferior a seis meses. A segunda parte é composta por nove itens
descritivos de sintomas cognitivos, emocionais e comportamentais, com respostas também do tipo lickert. A
dltima questao é relativa a incapacidade funcional nas areas social, ocupacional ou em outros
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dominios do funcionamento, e a modalidade de resposta é novamente dicotdmica (sim ou nao). Para se
considerar presente o TLP, o familiar deve ter como respostas para os sentimentos relativos as questdes 1 e
2 a intensidade diaria ou varias vezes ao dia. Quando questionado quanto ao tempo dos sintomas de
angulstia de separagao (questdes 1 e 2), deve té-los presenciado pelo menos 6 meses. A respeito dos
sintomas cognitivos, emocionais e comportamentais abordados nas questdes de 4 a 12, o sujeito deve
assinalar com intensidade diaria ou varias vezes ao dia pelo menos cinco dessas nove questdes; por Gltimo
deve verificarse uma significativa disfun¢ao social e ocupacional18. (ANEXO Il)Para avaliagao de depressao
sera utilizado o instrumento Patient Health Questionnaire (PHQ-9), como rastreador de sintomas de
depressado, que se mostrou ser eficiente, tanto na identificagdo de casos sintomaticos quanto dos
assintomaticos de depressao. Seu foco s3o as duas Gltimas semanas e possui nove itens que tratam acerca
de problemas caracteristicos da depressdo em uma escala de quatro pontos (0=nenhuma vez, 3=quase
todos os dias) relacionados a frequéncia com que foram percebidos pelo respondente. Ao final ha uma
pergunta que verifica de que maneira os sintomas afetaram o dia a dia do respondente. O HQ-9 se destaca
entre os demais instrumentos para identificacado de depressdo como um questiondrio que pode ser
autoaplicado ou aplicado por entrevistadores, e nao é de aplicagado exclusiva por psicélogos.Possui apenas
nove questdes o que é tido como uma vantagem em estudos epidemiolégicos em relagao aos demais testes
do género. A pontuagao total da escala PHQ-9 varia de 0 a 27, com escores mais altos indicando uma maior
gravidade da depress30.0s escores s3o interpretados da seguinte forma: 0 a 4: Auséncia de depressao; 5 a
9: Depressdo leve; 10 a 14: Depressao moderada; 15 a 19:Depressao grave; 20 ou mais: Depressao muito
grave 19.(ANEXO IIl)*

Critério de Inclusao: "Serao admitidos para o estudo os pais de todos os pacientes com idade inferior ou
igual a 19 anos ao diagnéstico, de ambos os sexos, com diagnéstico de cancer que tenham falecido por
cancer ou por complicagdes do tratamento, num periodo minimo de seis meses antes da aplicagao do
questiondrio, sendo esse prazo um dos critérios essenciais para a defini¢ao do TLP, que assinarem o Termo
de consentimento livre e esclarecido.”

Critério de Exclusao: "Serdo excluidos deste estudo aqueles que constarem como genitores ou
responsaveis nos registros hospitalares, mas nao conviviam com a crianga ou ndo exerciam o papel de
responsavel efetivo.”

Tamanho da amostra: 30 participantes (Pais/Maes), intervencao a ser realizada: entrevistas. Serao
utilizados os prontudrios eletrdnico para a complementagao de informacdes referentes ao periodo anterior
ao o6bito. Tal estratégia tem intengao de reduzir possiveis vieses de
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informagao, especialmente em relagao a datas de interesse deste estudo.

Cronograma:Selegao de participantes de 02/06/2024 a 02/08/2024;Levantamento dos dados 02/06/2024 a
02/08/2024; Extragao de dados 02/06/2024 a 02/08/2024; Analise estatistica 02/07/2024 a
02/08/2024.Confecgao do manuscrito 02/08/2024 a 03/02/2025.

Contnuagdo do Parecer: 6.802 893

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario: "Descrever a frequéncia de TLP e depressao entre pais cujos filhos faleceram por cancer,

segundo as caracteristicas sociodemograficas e de arranjo familiar dos pais e relacionadas ao adoecimento
e morte do fitho.”

Objetivo Secundario:

1. Investigar se ha associagao entre ocorréncia de TLP e depressao com: 1) o tempo em que o filho
permaneceu em cuidados paliativos;2) o tempo em que o filho permaneceu em tratamento oncolégico; 3) o
prognéstico da doenga de base ao diagnéstico; 4) o tempo que o paciente permanece em UT| antes do 6bito
(para os pacientes que faleceram por intercorréncias do tratamento); 5) o tipo de cancer desenvolvido pela
crianga ou adolescente; 6) Religiosidade; 7) Grau de escolaridade dos pais.

2. Identificar fatores durante o tratamento que possam estar associados a resposta ao luto, como
intercorréncias graves e nimero de internagdes em UTI;

3. Investigar a frequéncia de acompanhamento médico ou psicolégico apés a morte do filho(a) e uso de
medicagdes antidepressivas/ansioliticas durante o tratamento oncolégico e apés o 6bito.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos: "Existe o risco minimo relacionado a identificagdo dos participantes, porém todas as medidas serao
tomadas com rigores metodolégicos e éticos a fim de evitar tal acontecimento. Por se tratar de tema
sensivel para os participantes, é possivel que se emocionem, fiquem inibidos e/ou sensibilizados por falar
sobre o assunto. Para diminuir a chance desses riscos acontecerem, as questdes serdo simples e rapidas e,
em nenhuma situagao o participante é obrigado a responder as perguntas, evitando, assim, que figue inibido
ou triste...O participante tem garantido o sigilo sobre a identificagao e a possibilidade de interrupgao ou
cancelamento a qualquer momento. Todas informagdes referentes serdo tratadas com técnicas de
anonimato."

Beneficios: O beneficio principal é possibilitar que no futuro, com os resultados alcangados com esta
pesquisa, o processo de luto dos pais e maes que vierem a passar pela perda de um
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filho em tratamento oncolégico, possa ser mais bem compreendido e melhor cuidado. Em caso de
identificagao de situagdes que necessitam de acompanhamento médico e/ou psicolégico, serdo feitos
encaminhamento para servigos especializados, como o Projeto Enlutar do HU-UFJF e ambulatério de Luto
do HU-UFJF. Todo processo de encaminhamento serd acompanhado pela pesquisadora principal.”

Contnuaglo do Parecer: 6.802893

Comentarios e Consideragbes sobre a Pesquisa:

O projeto esta estruturado, delineado e fundamentado, sustenta os objetivos do estudo em sua metodologia
de forma clara e objetiva, e se apresenta em consonancia com os principios éticos norteadores da ética na
pesquisa cientifica envolvendo seres humanos previstos na resolugao 466/12 do CNS e com a Norma
Operacional N° 001/2013 CNS.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagdo obrigatéria:

O protocolo de pesquisa apresenta FOLHA DE ROSTO devidamente preenchida,com o titulo em portugués,
identifica o patrocinador pela pesquisa, estando de acordo com a regulamentagao definida na Norma
Operacional CNS 001 de 2013 item 3.3 letra a; e 3.4.1 item 16. Apresenta o TERMO DE CONSENTIMENTO
LIVRE ESCLARECIDO em linguagem clara para compreensao dos participantes, apresenta justificativa e
objetivo, campo para identificagao do participante, descreve de forma suficiente os procedimentos, informa
que uma das vias do TCLE sera entregue aos participantes, assegura a liberdade do participante recusar ou
retirar o consentimento sem penalidades,garante sigilo e anonimato, explicita riscos e desconfortos
esperados, indenizagdo diante de eventuais danos decorrentes da pesquisa, contato do pesquisador e do
CEP e informa que os dados da pesquisa ficardo arquivados com o pesquisador pelo periodo de cinco anos,
de acordo com as normas definidas na Resolugao CNS 466 de 2012, itens: IV letrab; IV.3 letras a, b, d, e, f,
geh; V.5 letrad e XI.2 letra f. Apresenta o INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS de forma pertinente
aos objetivos delineados e preserva os participantes da pesquisa (Versao em portugués do PG-13
adaptado, Versao em portugués do Patient Health Questionnaire (PHQ-9), adaptada, QUESTIONARIO DA
PESQUISA ;(LUTO PROLONGADO NO CONTEXTO DA ONCOLOGIA PEDIATRICA;, AVALIACAO DE
TRANSTORNO DE LUTO PROLONGADO E DEPRESSAO PARENTAL NA ONCOLOGIA PEDIATRICA -
FICHA DE COLETA DE DADOS). O Pesquisador apresenta titulagao e experiéncia compativel com o
projeto de pesquisa, estando de acordo com as exigéncias definidas no Manual Operacional para CEPs.
Apresenta DECLARACAO de infraestrutura e de concordancia com a realizagiio da pesquisa emitida pelo
responsavel Hospital Albert Sabin Juiz de Fora. Apresenta a DECLARACAO de infraestrutura e de
concordancia com a realizagao da pesquisa emitida pelo
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responsavel do Instituto Oncolégico de Juiz de Fora. Apresenta DECLARAGAO do Projeto Enlutar do HU-
UFJF e ambulatério de Luto do HU-UFJF afirmando a concordancia com a pesquisa e garantindo o
atendimento aos participantes da pesquisa encaminhados pelo pesquisador responsavel.

Contnuagdo do Parecer: 6.802.893

Recomendacdes:

Nao se aplica.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgdes:

Diante do exposto, o projeto estda APROVADO, pois esta de acordo com os principios éticos norteadores da
ética em pesquisa estabelecidos na Res. 466/12 CNS e Norma Operacional N° 001/2013 CNS. Data
prevista para o término da pesquisa: 03/02/2025.

Consideragdes Finais a critério do CEP:
Diante do exposto, o Comité de Etica em Pesquisa CEP/UFJF, de acordo com as atribui¢des definidas na
Res. CNS 466/12 e com a Norma Operacional N°001/2013 CNS, manifesta-se pela APROVAGCAO do

protocolo de pesquisa proposto. Vale lembrar ao pesquisador responsavel pelo projeto, o compromisso de
envio ao CEP de relatérios parciais e/ou total de sua pesquisa informando o andamento da mesma,
comunicando também eventos adversos e eventuais modificagcdes no protocolo.

Este parecer fol elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagoes Basicas| PB_INFORMAGOES_BASICAS_DO_P | 29/04/2024 Aceito
do Projeto ROJETO 2225963.pdf 11:32:19
Projeto Detalhado / |PROJETO_DETALHADO_cronograma_| 29/04/2024 |MIRIAM DE MELO Aceito
Brochura atualizado.pdf 11:31:36 |MELQUIADES
Investigador
Declaragao de declaracao_infraestrutura_oncologico.pd| 21/03/2024 |MIRIAM DE MELO Aceito
Institui¢do e f 13:44:29 |MELQUIADES

Infraestrutura UIUUNISURS I — ,
Declaragao de declaracao_enlutar.pdf 21/03/2024 |MIRIAM DE MELO Aceito
| concordancia _ 13:43:51 |MELQUIADES

TCLE / Termos de | TCLE.pdf 09/11/2023 |MIRIAM DE MELO Aceito
Assentimento / 14:26:43 |MELQUIADES

Justificativa de
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Continuagdo do Parecer: 6.802.893
Auséncia TCLE. pdf 09/11/2023 |MIRIAM DE MELO Aceito
14:26:43 |MELQUIADES
Outros INSTRUMENTOS_DE_cOLETA_DE_dA| 07/11/2023 |MIRIAM DE MELO Aceito
DOS.docx 15:56:50 |MELQUIADES
Outros TERMO_DE_SIGILO.pdf 07/11/2023 |MIRIAM DE MELO Aceito
15:56:07 _|MELQUIADES
Outros Lattes_Miriam.pdf 07/11/2023 |MIRIAM DE MELO Aceito
15:55:27 |MELQUIADES
Outros Lattes_Fabiane.pdf 07/11/2023 |MIRIAM DE MELO Aceito
15:55:06 _|MELQUIADES
Declaracgao de DECLARACAO_INFRAESTRUTURA.pd| 07/11/2023 |MIRIAM DE MELO Aceito
Instituicdo e f 15:49:31 |MELQUIADES
Infraestrutura -
Folha de Rosto FOLHA_DE_ROSTO_ASSINADA pdf 07/11/2023 |MIRIAM DE MELO Aceito
15:49:13 |MELQUIADES
Situagao do Parecer:
Aprovado
Necessita Apreciacdo da CONEP:
Nao

JUIZ DE FORA, 03 de Maio de 2024

Assinado por:

Patricia Aparecida Baumgratz de Paula
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UF: MG

Telefone: (32)2102-3788

(Coordenador(a))

CEP: 36.036-900

E-mail: cep propp@ufit.be
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9. ANEXO B

Versdo em portugués do PG-13 adaptado

1. No ultimo més, com que frequéncia sentiu saudades ou a auséncia da pessoa que perdeu?
() Quase nunca

() Pelo menos uma vez

() Pelo menos uma vez por semana

() Pelo menos uma vez por dia

() Varias vezes por dia

2. No ultimo més, com que frequéncia sentiu intensa dor emocional, tristeza/pesar ou
episodios de angustia relacionados com a relaciao perdida?

() Quase nunca

() Pelo menos uma vez

() Pelo menos uma vez por semana

() Pelo menos uma vez por dia

() Varias vezes por dia

3. Em relagdo as questoes 1 e 2, experienciou esses sintomas pelo menos diariamente, e
depois de transcorridos 6 meses da sua perda?

() Nao

() Sim

4. No ultimo més, com que frequéncia tentou evitar contato com o que lhe faz lembrar que a
pessoa realmente faleceu?

() Quase nunca

() Pelo menos uma vez

() Pelo menos uma vez por semana

() Pelo menos uma vez por dia

() Varias vezes por dia

5. No ultimo més, quantas vezes se sentiu atordoado/a, chocado/a ou confuso pela sua
perda?

() Quase nunca

() Pelo menos uma vez

() Pelo menos uma vez por semana

() Pelo menos uma vez por dia

() Varias vezes por dia

Indique o nimero adequado correspondente ao que tipicamente sente em resposta a cada
questao:

Nao, de todo | Ligeiramente | Razoavelmente | Bastante | Extremamente

6. Sente-se confuso/a quanto ao seu papel na vida ou sente que ndo sabe quem ¢ desde a
sua perda (isto €, sente que uma parte de si morreu)?

1 2 3 4 5




7. Tem tido dificuldade em aceitar a perda?

1 2 3 4 5
8. Tem tido dificuldade em confiar nos outros desde a sua perda?

1 2 3 4 5
9. Sente amargura pela sua perda?

1 2 3 4 5

interesses) seria dificil para vocé agora?

10. Sente que continuar com a sua vida (por exemplo, fazer novos amigos, ter novos

1 2 3 4 5
11. Sente-se emocionalmente dormente desde a sua perda?
1 2 3 4 5

12. Sente que a sua vida ¢ insatisfatoria, vazia ou sem significado desde a sua perda?

1

2

3

4

5

13. Sentiu uma reducao significativa na sua vida social, profissional ou em outras areas
importantes (por exemplo, responsabilidades domésticas)?

() Nao
() Sim
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10. ANEXOC

Versdo em portugués do Patient Health Questionnaire (PHQ-9), adaptada

1. Nas tltimas duas semanas, quantos dias vocé teve pouco interesse ou prazer em

fazer coisas?

(0) Nenhum dia 1) Menos de 1 semana 2) 1 semana ou mais B) Quase todos os dias

2. Nas ultimas duas semanas, quantos dias vocé se sentiu para baixo, deprimido ou sem

esperanga?

(0) Nenhum dia  |) Menos de 1 semana 2) 1 semana ou mais ) Quase todos os dias

3. Nas ultimas duas semanas, quantos dias vocé teve dificuldade para pegar no sono ou

permanecer dormindo ou dormiu mais do que de costume?

(0) Nenhum dia 1) Menos de 1 semana 2) 1 semana ou mais B) Quase todos os dias

Nas ultimas duas semanas, quantos dias vocé se sentiu cansado ou com pouca energia?

(0) Nenhum dia  |) Menos de 1 semana 2) 1 semana ou mais ) Quase todos os dias

5. Nas ultimas duas semanas, quantos dias voce¢ teve falta de apetite ou comeu demais?

(0) Nenhum dia  |) Menos de 1 semana 2) 1 semana ou mais ) Quase todos os dias

Nas ultimas duas semanas, quantos dias vocé se sentiu mal consigo mesmo ou achou que

¢ um fracasso ou que decepcionou a si mesmo ou a sua familia?

(0) Nenhum dia  |) Menos de 1 semana 2) 1 semana ou mais ) Quase todos os dias

/. Nas ultimas duas semanas, quantos dias vocé teve dificuldade para se concentrar nas

coisas (como ler o jornal ou ver televisao)?

(0) Nenhum dia  |) Menos de 1 semana ) 1 semana ou mais B) Quase todos os dias

Nas ultimas duas semanas, quantos dias vocé teve lentidao para se movimentar ou falar (a
ponto das outras pessoas perceberem), ou ao contrario, esteve tao agitado que vocé ficava

andando de um lado para o outro mais do que de costume?

(0) Nenhum dia  |) Menos de 1 semana 2) 1 semana ou mais ) Quase todos os dias

Nas ultimas duas semanas, quantos dias vocé pensou em se ferir de alguma maneira ou

que seria melhor estar morto?

(0) Nenhum dia 1) Menos de 1 semana 2) 1 semana ou mais B) Quase todos os dias
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. Considerando as ultimas duas semanas, os sintomas anteriores lhe causaram algum tipo

de dificuldade para trabalhar ou estudar ou tomar conta das coisas em casa ou para se

relacionar com as pessoas?

(0) Nenhuma
dificuldade

(1) Pouca dificuldade

1) Muita dificuldade

(3) Extrema
dificuldade

97



98

11. APENDICEI

QUESTIONARIO DA PESQUISA “LUTO PROLONGADO NO CONTEXTO DA
ONCOLOGIA PEDIATRICA”

Data da entrevista: /] Identificagdo do respondente (numeragao):
Data de nascimento: / / Sexo: () Feminino ( ) Masculino

Parentesco: (') genitor(a) () pai ou mae adotivos () padrastos/madrastas ( ) avos/avos

Data de nascimento do filho (a): / / Data do diagnostico do cancer: /  /
Idade no momento do diagnostico: Diagnostico do seu filho:
Data do falecimento do filho (a): / / Idade no momento do 6bito:

O falecimento ocorreu em que fase? () durante o tratamento oncologico
() em Cuidados Paliativos

Data da definicdo dos Cuidados Paliativos: /] () ndo se aplica

Apos a perda do seu filho(a), houve falecimento de algum familiar proximo:
()Sim ()Nao
Se sim, quem: () pai ou mae ( ) sogros () irmaos ( ) conjuges ( ) outro(s) filho(s)

Data: /]

Vocé tem outros filhos: () Nao () Sim Quantos

Algum filho nasceu ap6s o falecimento do seu filho (a) por cancer?

() Nao () Sim Quantos? Data: / / Data: / /
Qual é o seu Estado Civil atual:

() Solteiro () Casado/Uniao estavel () Divorciado/Separado () Viuvo

ANTES do seu filho (a) adoecer vocé era:

() Solteiro () Casado/Unido estavel () Divorciado/Separado () Viavo

DEPOIS que seu filho (a) faleceu vocé:

() Casou-se () Separou-se ( ) Ficou viuvo(a) () Nao mudou de situagao conjugal
Vocé trabalha atualmente? () Nao () Sim

Vocé trabalhava ANTES do seu filho(a) adoecer? ( ) Nao () Sim

Ficou sem emprego DURANTE o tratamento do seu filho (a)? () Nao () Sim
DEPOIS que seu filho (a) faleceu vocé:




() Perdeu o emprego ( ) Pediu demissdo ( ) Empregou-se ( ) Nao mudou de situacdo
laboral

Qual o seu grau maximo de ESCOLARIDADE?

() Sem instrucao e menos de 1 ano de estudo () Ensino fundamental incompleto
() Ensino fundamental completo () Ensino médio incompleto

() Ensino médio completo () Ensino superior incompleto

() Ensino superior completo () Pos-graduacao () Nao determinado
Renda familiar atual: R$ Para quantas pessoas?

Renda familiar ANTES do filho (a) adoecer: R$ Para quantas pessoas?
Renda familiar DURANTE o tratamento do filho (a): R$ Para quantas pessoas?

Vocé se considera uma pessoa religiosa? ( )Sim ( ) Qual sua religiao?

Nao

Vocé considera que a religido foi importante no seu ( )Sim ( ) Nao

processo de luto? ( ) Nao muito

Vocé considera que recebeu apoio social (familiar, ()Sim ( ) Nao

da comunidade, religioso) ap6s o falecimento do seu

filho?

Vocé considera que o apoio social que recebeu foi ()Sim ( ) Nao

importante no seu processo de luto? ( ) Nao recebi o suficiente
ANTES do seu filho (a) adoecer, algum médico ou profissional de satide mental (como
psiquiatra ou psicologo) havia lhe dado o diagnéstico de depressao? () Sim () Nao
ANTES do seu filho (a) adoecer, vocé fazia uso de alguma medicagdo
antidepressiva/ansiolitica? () Sim () Nao Qual?

DURANTE o tratamento do seu filho (a), vocé fez uso de alguma medicagdo
antidepressiva/ansiolitica? () Sim () Nao Qual?

APOS o falecimento do seu filho (a), vocé fez uso de alguma medicagio
antidepressiva/ansiolitica? () Sim () Nao Qual?

Se sim, iniciou quanto tempo apos a morte do seu filho?

()1° més ()1° semestre ()1° ano ()2°ano ()apds 2° ano
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Vocé se sentiu apoiado ap6s a perda do seu filho (a)? () Sim () Nao

Vocé continuou tendo contato com a equipe de tratamento do seu filho (a): ( )sim ( )ndo

Como vocé percebe que foi o ultimo més de vida do seu filho

(Opéssimo (ruim ()regular ()bom ()o6timo

Vocé tem a percepgao de seu filho recebeu todo suporte terapéutico que precisava? () sim

(ndo
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12. APENDICE II

AVALIACAO DE TRANSTORNO DE LUTO PROLONGADO E DEPRESSAO
PARENTAL NA ONCOLOGIA PEDIATRICA - FICHA DE COLETA DE
DADOS

Id no projeto:

Paciente:

DN:

Idade ao diagndstico:

Diagnéstico:

Tempo total de tratamento:

Tipo de tratamento recebido: OQr (ORxT (O TMO

Recebeu tratamento em que tipo de institui¢do? () Publica () privada () misto
Durante o tratamento, apresentou intercorréncias graves? () Sim (O Nio
Foipara UTI? (O Sim () Nao

Se sim, quantas vezes:

Houve recidiva da doenga? O sim (O Niao

Quanto tempo permaneceu em remissao?

Idade na primeira recidiva:

Tempo de tratamento das recidivas:

Apresentou quantas recidivas da doenga?

Idade ao 6bito:

Causa do obito:

Obito por intercorréncia clinica? O Sim O Nao

Algum familiar estava presente no momento do 6bito? (O Miae (O Pai () outros
Recebeu cuidados paliativos? (O Sim () Nio

Tempo em cuidados paliativos:

Local de ocorréncia do 6bito: (O Hospital () Domicilio O outros
Se no hospital, estava internado ha quanto tempo:

Manteve contato com a equipe médica assistente? O Ssim (O Nio
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13.

APENDICE 111

UNIVERSIDADE l]f

FEDERAL DE Juiz DE FORA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Gostariamos de convidar vocé a participar como voluntdrio (2) da pesquisa “AVALIACAO DE
TRANSTORNO DE LUTO PROLONGADO E DEPRESSAO PARENTAL NA ONCOLOGIA
PEDIATRICA”. O motivo que nos leva a realizar esta pesquisa é entender um pouco mais sobre o
processo de luto de pais e mies que perderam seu filho ou filha apos o tratamento do cancer. Algumas
vezes o luto pode durar muito e ser muito dolorido. Através desta pesquisa pretendemos entender melhor
quais s30 0s fatores que podem prejudicar ou auxiliar no processo de huto.

Caso vocé concorde em participar, vamos fazer uma entrevista com vocé para obter algumas
informagdes que suspeitamos que possam interferir negativamente ou positivamente no processo de luto.
Esta entrevista podera ser realizada presencialmente ou via chamada de video pelo WhatsApp. Vocé
respondera a um questionario de 2 paginas, com perguntas diretas e de multipla escolha, que tera duragdo
de aproximadamente 20 a 30 minutos. As perguntas a que Vocé ira responder abordam questdes
relacionadas a0 seu processo de luto, a sua rede de apoio social, a sua religido ou praticas religiosas.
Tambeém havera perguntas sobre a sua situagio social e economica, sobre sua sande mental e algumas
questdes sobre o atamento do seu filho (a). Para complementar essas informagdes, a pesquisadora
tambeém buscara alguns dados que foram anotados no prontuario do seu filho (a) na época em que ele (a)
recebia o tratamento.. Esta pesquisa tem alguns riscos, que sdo: o participante pode ficar inibido em
responder as perguntas da entrevista, ou muito emocionado ao relembrar este assunto que pode ser t3
doloroso. Mas, para diminuir a chance desses riscos acontecerem. as questdes serdo simples e rapidas e,
em nenhuma situagdo vocé € obrigado a responder as perguntas, evitando, assim. que vocé fique sem
graga ou miste. A qualquer momento que vocé desejar, pode desistir de responder. Pode ainda pular
algumas perguntas que n3o se sinta a vontade para responder. No entanto, seria muito importante que
todas as respostas pudessem ser respondidas pois consideramos que todas elas podem nos ajudar a
entendermos melhor o processo de luto. Se a pesquisadora identificar que vocé precisa de algum
acompanhamento medico ou psicologico por causa do luto, e vocé quiser fazer este acompanhamento,
vocé sera orientado e encaminhado para recebé-lo em local adequado da rede publica. A pesquisadora se
compromete a acompanhar este Processo Para garanfir que vVoceé consiga este atendimento, se for da sua
vontade. O beneficio principal da sua participag3o € possibilitar que no fumuro, com os resultados
alcangados com esta pesquisa, o processo de luto dos pais e mies que vierem a passar pela mesma
situagdo que vocé, possa ser mais bem compreendido e melhor cwidado.

Para participar deste estudo vocé nio vai ter nenhum custo, nem recebera qualquer vantagem
financeira. Apesar disso, se vocé tiver algum dano por causadas atividades que fizermos com vocé nesta
pesquisa, vocé tem direito a buscar indenizagdo. Vocé tera todas as informagdes que quiser sobre esta
pesquisa e estara livre para participar ou recusar-se a participar. Mesmo que vocé queira parucipar agora,
vocé pode voltar atras ou parar de participar a qualquer momento. A sua participagio é voluntania e o fato
de ndo querer participar nio vai razer qualquer penalidade ou mudanga na forma em que vocé é atendido

O CEP avala protocaios de pesquiza Que envoive seres um que viza, s

protegio dos participantes de pesqusd 6o

oom ace #oc eticoc decta vood poders
CEP - Comith de Exca em Pesquisa com Seres Humanos - UFJF
Campus Universitano da UFJF
Pro-Reitoria de Poz-Gradung$o e Pesquiza
CEP: 36036-300

Fone: (32) 2102- 3788 / E-mal: cep.propp@utf.be
1

Srazl. Em caco de
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(a). O pesquisador nio vai divulgar seu nome. Os resultados da pesquisa estar3o a sua disposigdo quando
finalizada Seu nome ou 0 material que indique sua participagio nio sera liberado sem a sua permissdo.
Vocé nio sera identificado (a) em nenhuma publicagio que possa resultar.

Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias originais, sendo que uma sera
arquivada pelo pesquisador responsavel e a outra sera fornecida a vocé. Os dados coletados na pesquisa
ficardo arquivados com o pesquisador responsavel por um periodo de 5 (cinco) anos. Decorrido este
tempo, o pesquisador avaliara os documentos para a sua destinagdo final de acordo com a legislagio
vigente. Os pesquisadores tratardo a sua identidade com padrdes profissionais de sigilo, atendendo a
legislagdo brasileira (Resolugdo N* 466/12 do Conselho Nacional de Saude), utilizando as informagdes
somente para os fins académicos e cientificos.

Declaro que concordo em participar da pesquisa e que me foi dada a opornumnidade de ler e
esclarecer as minhas duvidas.

Juiz de Fora, de de20 .
Assinatura do Parucipante Assinatura do () Pesquisador (a)
Miriam de Melo Melquiades
Campus Universitario da UFJF
Faculdade de Psicologia/Instituto de Ciéncias Humanas
CEP: 36036-900

Fone: (21)968675568
E-mail: miniam melk@ hotmail com

Rubrica do Participante de
pesquisa

responsavel:

Rubrica do pesquisador.

O CEP avala protocoios de pesquiza que envolve seres humanos, reaiizando um Fabaiho COOPeratve que visa, ezpeciaimente, 8
protegSo dos participantes de pesquisd do

Srazl. Em 03¢0 de duvidac, oom recpeito acc acpectoc etiooc decta vood sitar:
CEP - Comité de Excaem Pe com Seres ¢ - UFJF
Campus Univerzitanio da UFJF
Pre-Reitora de Pos-Gracduagio e Pesquisa
CEP: 356036500

Fone: (32) 2102- 3788 / E-mal: cep.propp@utr.br
2
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