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Resumo

A morte de uma crianca tem sempre um intenso edeitivel emocional nos pais.
Na realidade é dificil de aceitar a ordem natucatidlo de vida. A morte de um filho
causa nos pais consequéncias, quer para a saitde digser para a saude psicolégica,
chegando inclusivamente, a aumentar 0 risco de alidatle nestes pais. As
consequéncias psicolégicas mais frequentes emgpaiperderam os filhos de cancro
sdo: a depressao, a insatisfacdo conjugal, a digdmwa auto-estima, ansiedade, e
aumento das sensacdes de solidao e o isolamento.

O objetivo desta investigacdo é estudar os niveislapressdo e de satisfacdo
conjugal, numa amostra de pais cujos filhos momeda cancro e compara-los com
pais de filhos saudaveis.

A amostra tem 50 participantes, sendo que 25 s&adpacriangas que morreram
de cancro e 25 sdo pais de criangcas saudaveis paie foram avaliados por um
questionario sociodemografico, pelo Inventario depf@ssdo de Beck (BDI) e pela
Escala de avaliacédo da satisfacdo em areas daonglzgal.

Os resultados demonstraram que o0s pais cujos fithosreram de cancro
apresentam maiores niveis de depresséo e pioms dévsatisfacdo conjugal, do que os
pais de filhos saudaveis. Verificou-se ainda, guiste uma correlacdo negativa e
significativa entre a depressao e a satisfacaaigahjem pais cujos filhos morreram de

cancro.

Palavras-Chave: Doenga oncologica, familia, crigrmgae morreram de cancro, luto,

depresséao e satisfacao conjugal



Abstract

The death of a child has a massive psychologicglaghin the parents. It is
sometimes difficult to accept the natural cycldifef The death of a son has inevitably
physical and psychological implications in theirgras life’'s and sometimes can even
increase the risk of mortality. The most common liogtions lived by parents who
have lost their children due to cancer are: demessnarital dissatisfaction, less self-
esteem, anxiety and increased feeling of loneliaessisolation.

With this study, | intend to explore the levels dépression and marital
dissatisfaction. | will be comparing a group of grats whose children died of cancer
with one other group of parents with healthy clafdr

The sample has 50 people in total and it will big sgually in 2 groups: parents
with healthy children and parents who lost theiftdtlen to cancer. These parents were
assessed by a sociodemographic questionnaire, oyélck’'s Depression Inventory
(BDI) and also by the Scale of evaluation of mar8atisfaction in different areas of
marital life.

The results have shown that parents who experiegicefireflect higher levels of
depression and worse levels of marital satisfactiien compared with parents with

healthy children.

Key words: oncology disease, family, children wheddof cancer, grief, depression,

marital satisfaction.
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Introducao

A sociedade atual considera que o objetivo fuld@ Servico Nacional de
Saude é a cura da doenca. Assim sendo, a incdedglie a aproximacédo da fase
terminal sdo quase consideradas como um fracassediaina (DGS, 2004).

Numa fase avancada da doenca, os cuidados poderensarados como
cuidados em fim de vida, no entanto, com o seurpssg/o desenvolvimento, encaram-
se como cuidados paliativos. Estes sdo, atualmanteg intervencdo ativa no
sofrimento, determinado pela doenca cronica e eatap associadas (Neto, 2003).

Uma das doencas cronicas mais temidas nos nossé,diem duvida a doenca
oncologica e o seu prognostico. Dor, angustialifiade, culpa, desalento e morte sao
muitas vezes as palavras que, mesmo que involameante, associamos a doenca
oncologica.

No que diz respeito as criangas, a noticia de dmeaca de mau prognadstico é,
sem davida um dos acontecimentos mais dramaticogddade uma familia, levando-a
a viver uma crise emocional que ira afetar profamelate todos os seus elementos.

Com a morte da crianca, assiste-se a um intengansoto emocional da
familia, pois constitui para todos 0s seus membnoa “surpresa” dolorosa, que podera
colocar & prova os valores em que se baseia adam@olidez dos lagos afetivos entre
0s seus membros, a unido e a solidariedade edts.to

A familia, principalmente os pais, € confrontada s& com o pensamento da
morte, mas também com o choque da realidade da,p#adseparacéo, do abandono. A
morte de uma crianca parece estar completamemteléolugar no ciclo de vida.

Brown (1995), acredita que grande parte da intexgidemocional causada pelo
impacto da morte de uma crianca nos seus familgods, em certa parte, ser explicada
peloprocesso de projecao familiar através do qualllbssfitornam-se o foco emocional
importante.

O sofrimento “psicolégico” da familia pode ser cmss pela ansiedade em
relacdo a (in) capacidade de lidar com as emocoes.

Desta forma, torna-se relevante compreender aegoéscias psicolégicas nos
familiares da crianca que morreu de doenca onaddgianalisar as suas vivéncias, 0s
mecanismos de confronto e adaptacdo a nova realifadar, Whyte & Mcqueen,
2009).

O cancro e as mortes inerentes a ele, ndo saaa@ gantabilidade estatistica,
mas sim uma doenca/ processo de luto vivenciadpgesoas. Assim, é pertinente que



a investigacdo se debruce tanto na parte bioméniaa, também o psicossocial e a
experiéncia dos pais em relagdo a morte das cedivgaar, Whyte & Mcqueen, 2009).

Os pais que sédo capazes de encontrar uma manenlZateadeus aos seus
filhos, tém indices mais baixos de luto complicatlaante os primeiros dois anos apés
a morte do seu filho (Hopkins & Hesselgrave, 2009).

Neste contexto, € importante considerar, as netztes dos pais destas criancas
e/ou membros da familia, uma vez que, muitas vedes deixados de parte. Ha,
portanto, necessidade de mais investigacado pardifider a forma como devemos
ajudar os pais e saber quais as suas reais nexEssitho que diz respeito a intervencao
e ao acompanhamento psicolégico (Mary, Vachon, d.i8dlrene, 1995; Knapp &
Contro, 2009; Knapp, Madden, Curtis, Sloyer & Sheak, 2010).

Desta forma, o objetivo da presente investigag@stédar os niveis de depressao
e de satisfacdo conjugal, numa amostra de pais dijmos morreram de cancro.
Decorrente do objetivo de investigacéo, pretendeeséicar: 1)se os pais de criangas
gue morreram de cancro apresentam maior nivel deeskfio, do que os cuidadores
informais de criancas saudaveis; 2) se 0s paisridacas que morreram de cancro
apresentam niveis mais baixos de satisfacdo cdnjgajue os cuidadores informais
de criangas saudaveis; 3) se nos pais de criangasnqrreram de cancro existe uma
correlagéo negativa e significativa entre a de@iessa satisfacdo conjugal.

Esta investigacao esta dividida em duas partegjiema primeira parte serao
abordadas tematicas teodricas referentes a doerg@ogita, a doenca oncoldgica
pediatrica, aos cuidados paliativos pediatricosamilia, & depressdo e a satisfacao
conjugal nestes pais.

Na segunda parte, se expora o contributo destatigaedo para auxiliar no
apoio psicoldgico em pais cujos filhos morrerancdecro, identificando se o facto de
perderem um filho com cancro afeta negativamentenigsis de depressdo e de
satisfacdo conjugal. Abordando a metodologia destgacao referente ao tipo de
estudo, a selecdo dos participantes, ao procedinaas instrumentos, a analise dos
resultados e a discussao.

Por ultimo, enfatizam-se as principais conclus@estadinvestigacdo e algumas
sugestdes consideradas pertinentes.



Parte |

|. A Doenca Oncolégica

1. Aspetos gerais

O despertar da comunidade cientifica para a doemgalogica assenta no facto
desta problematica constituir uma das principaissas de morte em todo o mundo
(Mendelsohn, 1991).

A doenca oncoldgica encontra-se no grupo das eitfades que ameacam a
integridade fisica e psicoldgica do individuo, tgnportanto, um impacto profundo na
forma como os individuos se percecionam e percanion ambiente social que o0s
rodeia (Aapro, 1997).

O diagnostico de doenca oncologica € considerado agsontecimento de
enormestress(Santos, Ribeiro & Lopes, 2003).

Dado o impacto do diagnéstico de uma doenca dondocoldgico, € inevitavel o
aparecimento de alteragcdes emocionais nos indigique dela sofrem e na sua familia
(Soares, Moura, Carvalho & Baptista, 2000).

Deep e Leal (2000), verificaram que em situagdoddenca oncologica o
paciente apresenta preocupacdes e necessidadesasofuais desenvolve estratégias
de autogestédo e as quais devem ser consideradaEntio de promover a saude e sua
qualidade de vida. Estas diversificadas estratég@msribuem para a adaptacéo
psicossocial a situacdo de doenca e visam constnidir base que permita aos seus
utilizadores um maior bem-estar.

Sands, Pasichow, Weiss, Garvin, Gardner, Dunkehlay-(2011), referem que
a existéncia de tumores e 0 seu tratamento causgumelas psicossociais, por exemplo,
sintomatologia depressiva, perturbacéo da perstausi psicose.

O cancro é um termo geral para mais de 100 doemgses,designa um
crescimento incontrolavel de células anormais, tamblesignadas de tumor maligno
ou tumor canceroso (Silva & Pais Ribeiro, 2008)tekssédo diversos, com causas,
evolucéo e tratamento diferentes para cada tigorder maligno, mas tendo em conta
uma caracteristica comum: a divisdo e o crescimgggoontrolado das células (Prusha,
2000).

Assim, Cancro ou tumor maligno surge quando alguw®hgas do organismo se
modificam (tornam-se células malignas) e passamudipiicar-se de uma forma

desorganizada e mais rapida do que é normal (R€diopes, 2005). Surge assim um



tumor maligno, inicialmente localizado num deteradgia 6rgéo ou parte do corpo, mas
gue pode "espalhar-se" para outros locais, darghr | metastases, a que vulgarmente
se chamam "raizes" do tumor inicial (Ogden, 1989 capacidade de metastizar que

define a natureza oncoldgica da doenca.

2. Fases de adaptacdo a doenca

A descoberta de uma doenca oncologica arrasta igidnd e as pessoas
significativas num continuo processo de adaptac@eapiste perante as alteracdes
produzidas por um longo percurso (Raminhos, 2003).

Para Matos e Pereira (2002), o primeiro estadido#g@ca compreende o periodo
qgue antecede o diagndstico. Este integra trés fasemda fase incorpora diferentes
reac0es emocionais. Assim, a primeira fase, ca&ratee pela incerteza e
frequentemente por uma longa espera (Matos & Rer2d02) a que Garcia, Wax e
Chwtzmann (1996), chamaram de angustia existencial.

Quanto mais longo for o percurso de descoberta idgndstico definitivo,
maiores niveis de ansiedade e preocupacdo expéairdendoente e a familia, uma vez
que a incerteza Ihes provocara varias questdese@se acerca da gravidade ou nao da
sua doenca.

Na fase seguinte, isto €, apds o diagnostico Inigifica-se com frequéncia o
choque e negacdo. Estas reacdes surgem muitas &passum longo periodo de
sintomatologia, consultas, exames e tentativasatieniento (Barrachough, 1994; cit in
Matos & Pereira, 2002).

Para Raminhos (2003), o impacto do diagnéstico denBa Oncologica ndo é
um fendmeno estéatico ou contido numa Unica crisecises vao surgindo a partir do
momento em que o individuo entra num mundo completdée diferente, onde os
sintomas sdo estranhos, 0sS exames mMOrosos e pa@s veaumatizantes e
desconfortaveis, as hospitalizacdes recorrentes se pwmfissionais de salde
desconhecidos.

Na opinido de Raminhos (2003), alguns doentes gigen o diagnostico de
cancro como se de um desafio ou inimigo se tratagsieontando-o com todas as
“armas” disponiveis, enquanto outros aceitam ordiatico, entregando-se ao papel de

doentes numa atitude passiva.



A fase que se segue ao impacto do diagnésticoecaaise pelo surgir detress
agudo, que engloba ansiedade, raiva e protestquémgemente associam-se a estes,
sentimentos de culpa, exaustdo e desconforto fiss@a fase compreende um periodo
relativamente breve, onde, passadas algumas senaa@asiedade tende a diminuir e 0
desespero a aumentar (Matos & Pereira, 2002).

O segundo estadio da doencga esta relacionado ¢atamento. Apds uma fase
inicial, onde se verificam o choque inicial e stress agudo, o doente comeca
gradualmente a aceitar o seu diagnostico e a adegna sua vida. No entanto verifica-
se com frequéncia a existéncia de depressado, adsiesl desespero. Associam-se a
estes, um sentimento de vulnerabilidade, solidddeeum forte sentido de perda
(Seligman, 1996).

Segundo Fernandes (2000), o tratamento do cancna-$&@ por vezes mais
temido do que a propria doenca. No entanto, toenanais facil a sua aceitacdo, se o
doente tiver o apoio da familia, pessoas signifiaate profissionais de saude.

A adaptacao individual e familiar a situacdo deecrt doenca oncologica de um
elemento - depende da qualidade das interaccOetiafas e do significado que a
familia atribui a doenca, bem como da fase de debeamento em que a familia se
encontra. Logo é importante que os profissionais sdéde reforcem o apoio
emocional/psicologico na adaptacéo da familia &ackpéendo sempre em consideragéo
a fase do ciclo de vida, bem como as representaligbésenca.

As reacOes das pessoas com os doentes oncologmaketerminadas por dois
factores: 1) Pelos seus sentimentos pelo doentelaespa doencga; 2) Pelas crencas
acerca dos comportamentos mais adequados a tonmesenca do doente (Lopes &
Pereira, 2005).



3. Representacdes da Doenca Oncoldgica

3.1. Percepcéo da Doenca

Desde a formacao das primeiras civilizagbes humatess quais se destaca a
antiga Grécia e o Egito, muitas representacdesregas sdo transmitidas, verbalmente,
simbolicamente ou por escrito, ndo sendo as crexugasa do cancro excegao.

A transmissdo de vivéncias e conhecimentos reladms com esta patologia
perduram desde tempos remotos, muitos deles atiiamde hoje (Raminhos, 2003).

O cancro encontra-se associado ao grupo das dogoeasnais ameacam a
integridade fisica e psicolégica dos individuos)saamdo um impacto profundo na
forma como os individuos se percecionam e percanion ambiente que os rodeia
(Aapro, 1997).

Embora a percecdo da doenca se encontre estrefeamedacionada com o
aparecimento de sintomatologia (Bishop, 1994), eddidade, a doenca surge muitas
vezes de forma silenciosa, sem a percecédo de quamal ou sintoma. Desta forma, a
representacdo da doenca € efetuada sem o recsirgoraas fisicos, recorrendo apenas
as cognicbes, mensagens sociais e emocdes queagasitevoca (Diefenbach &
Leventhal, 1996).

Assim, o aparecimento de alteragcbes emocionaisnubdgiduos portadores de
doenca oncoldgica € inevitavel, devido ao impactdidgnéstico da mesma.

Segundo Weinman, Petrie, Moss-Morris e Horne, (199®ercecéo da doenca
esta associada a forma como os individuos a iretizimpr.

3.2. Representacbes do Tratamento

Segundo Gameiro (1999), no seu processo de reflexd@ente tem em conta 0s
males, os danos, as ameacas em relacao ao fugginm, @omo 0s possiveis ganhos que
se relacionam com a situagao.

Garcia, Wax e Chwartmann (1996) referem que orratao cirdrgico para o
doente oncoldgico, por vezes representa mutilagsizecialmente se esta se relacionar
com a mama, face, 6rgdos genitais, membros ou perflancdes intestinais, urinarias e

perda de voz.



A necessidade de efetuar quimioterapia significataswezes, a possibilidade
de tratamento da doencga, proporcionando uma naaa o entanto, para a maioria dos
doentes a noticia deste tratamento é recebida @ssostador, podendo significar
recidiva ou metastizacdo. Também os efeitos caligtela quimioterapia exercem a sua
influéncia na representacado do tratamento, umaguezestes provocam uma grande
variedade de sintomas fisicos e alteragfes da imagegporal (Figueiredo, Ferreira &
Figueiredo, 2001).

Gameiro (1999), refere que, um tratamento efetuadteriormente por um
doente ou por uma pessoa conhecida que nao tewe rbsunltados, posteriormente
influenciard negativamente o mesmo doente.

Para Horne (1998), as crencas positivas ou negadigarca dos tratamentos a
realizar, influenciam diretamente os resultadossirAs as crencas negativas sobre 0s
tratamentos, terdo implicacbes nos resultados, §js@os, quer emocionais mais

desfavoraveis.

Il. A Doencga Oncoldgica Pediatrica

Relativamente ao cancro pediatrico verifica-se guema doenca rara, sendo
escasso antes dos 20 anos (Foucher, Stiller, KaaBsrrino, Coebergh, Lacour &
Parkin, 2004).

No entanto, um em cada quatro casos de cancrotipeali@ incuravel (Knapp,
Madden, Curtis, Sloyer & Shenkman, 2010), o queaassta doenca, uma das mais
temidas pelos pais.

Em Portugal e segundo o Instituto Portugués deologa Francisco Gentil —
Porto, a cada ano surgem cerca de 350 novos casoandro infantil. Atendendo a
dados do INE (2010), 22,9% das criancas morremtoamres malignos.

No entanto sdo cada vez maiores os indices deiedncia e cura destas
criancgas, situando-se em cerca d&{Acreditar, 1999).

Segundo Kazak (2001) a apreciacdo do cancro pedi@omo uma doenca
cronica € um desenvolvimento relativamente recdheante a maior parte do século

XX, na auséncia de tratamentos eficazes, as csargya cancro morriam. Como tal, as



primeiras intervencfes psicossociais para as @aegara as suas familias focavam-se
essencialmente na preparacao para a morte daariang

Contudo, as ultimas décadas do século XX foramptetaimente distintas, uma
vez que, um grande numero de criangas sobrevivearawo (Kazak, 2001). Porém, o
aparecimento de uma doenca cronica afeta as csigiegama forma direta e indireta.

De uma forma direta, porque as coloca perantecéieasaadversas, com as quais
ndo estavam habituadas a lidar, por exemplo, examédicos, tratamentos,
hospitalizacdes, alteracbes na aparéncia fisidae emtros (Goodye, 1990). Assim,
estes fatores impedem ou limitam as criancas deneigr situacoes facilitadoras do seu
desenvolvimento normativo, como por exemplo o latnc

De uma forma indireta, porque este tipo de doengaopa alteracées nos pais
que, por sua vez, poderdo interferir na forma campréprio desenvolvimento da
crianca se ira efetuar (Goodye, 1990). Isto porquejtos pais tentam proteger
excessivamente o seu filho, ndo o deixando vinaccrianga que é.

O cancro pediatrico esta associado a varios fatéisecos, psicossociais e
comportamentais, sendo o0 seu tratamento e progadstiertos (Ruland, Hamilton &
Schj@dt-Osmo, 2009).

O aparecimento da doencga, as experiéncias de dsrt&tamentos provocam
muitas vezes um elevado grau steesspotencialmente perturbador do bem-estar e
desenvolvimento da crianca (Araudjo, 2004).

Segundo Wolfe, Klar, Grier, Duncan, Salem-Schitaanuel e Weeks (2000),
referem que existe uma demora consideravel no lnecimento por parte dos pais que
o tumor dos filhos n&o tem cura, focando-se assitnatamento.

Kazk (2001) menciona que, o cuidado global de wne@nca com cancro €
complexo, multisistémico e dinamico. Isto porquesta fase e segundo Coimbra de
Matos (1997), a crianca tem uma necessidade suptange se sentir acompanhada.

A crianca pode sentir culpabilidade perante umaillanque atualmente sente
como estando triste e se prepara para abandonar &andonado. Ao pressentir a
morte e a impossibilidade de a evitar, a criangaeted abandono e a exclusao,
funcionando estes sentimentos como uma antecigic@erdadeira morte (Coimbra de
Matos, 1997).



[1l. Os Cuidados Paliativos Pediatricos

Twycross (2003) define cuidados paliativos comeauwdados ativos e totais aos
doentes com patologias que constituam risco de, \das suas respetivas familias,
prestados por uma equipa multidisciplinar, num mumesm que a doeng¢a ja nao
responde aos tratamentos curativos ou que viselongir a vida.

Os cuidados paliativos inscrevem-se numa etapdddeem que a reflexdo, as
relacbes humanas e o trabalho da equipa multidisaiptém um papel crucial. Uma
vez que, a eficacia destes cuidados depende dadedra interacdo entre doente/ pais/
profissional de saude (Cequeira, 2005).

Os cuidados paliativos tentam prevenir um grandensento decorrente dos
sintomas (dor, fadiga, dispneia), das muitas pefdasas e psicoldgicas inerentes a
doenca cronica e terminal e procuram reduzir @rigxluto patolégico (Neto, 2004).

Segundo Goncalves (1998), os cuidados paliativosideram a morte um
processo natural e inevitavel.

O Programa Nacional de Cuidados Paliativos (20@fine cuidados paliativos

como.

“Cuidados prestados a doentes em situagdo de inteoomento, decorrente de

doenca incuravel em fase avancada e rapidamentgrgssiva, com o principal

objectivo de promover, tanto quanto possivel e aéfim, o seu bem-estar e
qualidade de vida. Os cuidados paliativos sdo odidda activos, coordenados e
globais, que incluem o apoio a familia, prestados gquipas e unidades especificas
de cuidados paliativos, em internamento ou no diimicsegundo niveis de

diferenciacdo’{Ministério da Salde, 2004, p.7)

Atualmente, as unidades de cuidados paliativos estassas e no que diz
respeito aos cuidados paliativos pediatricos poseosabe (Friedrichsdorf, Menke,
Brun, Wamsler, & Zernikow, 2005).

As novas questbes acerca desta tematica, deixaearseid exclusivamente
médicas, isto é, ha um crescente interesse pelestogs psicossociais (Nydegger,
2008).

Segundo Schneider, Steele, Cadell e Hemsworth J2@LMMichelson, e
Steinhorn (2007) existem nos servicos de CPP un@aagama de doencas, de entre
elas destacam-se: doencas oncoldgicas, genétamasdegenerativas ou congeénitas.



Os CPP sao uma subespecialidade emergente, qoacntra em conseguir a
melhor qualidade de vida para as criangcas em éaserial e para os seus familiares, em
especial para os pais e para os irmaos (Libendasma& Wolfe, 2008).

Atualmente, segundo Friedrichsdorf et al. (2005jupsores malignos sdo uma
das principais causas de morte entre a populacdidtpea (cerca de 60%). Destas
criangas, poucas tém acesso aos CPP.

Em Portugal, ndo existe estatistica de quantasgasabeneficiam de CPP, nem
a taxa de o6bitos neste contexto. No entanto, segornNE (2010), 22,9% das criancas
morrem com tumores malignos e este numero tem \andanter-se desde 1990.

Os CPP centram-se numa abordagem ativa dos csidaldarcando os aspetos
fisicos, emocionais, sociais e espirituais. Estgig® tem como principal objetivo o
apoio a crianca e ao seu cuidador, melhorando ageahdade de vida (Sourkes,
Frankel, Brown, Contro, Benitz, Case, Good, Jokasnejan,Modderman-Marshall,
Reichard, Sentivany-Collins & Sunde, 2005).

Os profissionais de saude que trabalham nestextonteecessitam de definir
claramente a populacédo em intervencao e entendbomnas necessidades da crianca e
dos seus pais (Liben, Papadatou & Wolfe, 2008).

No que diz respeito as criangas, todos esperam®ssfas ndo morram antes
dos seus pais, pois a crianga contém em si prapriasentido de futuro e de
permanéncia no tempo, que vem contrariar o fim aj@xpressao “mau prognostico”
nos faz antever.

No entanto, segundo a Academia Americana de Ped{@000), cerca de 53
000 criangas morrem anualmente nos Estados Unigloagidente, lesdes congénitas,
prematuridade extrema, doencas oncologicas, héreditou adquiridas. Dado que as
causas da mortalidade na crianca diferem substargrite daquelas que provocam a
morte no adulto, as linhas orientadoras dos cuslgutiativos para adultos séo por
vezes inapropriadas para as criangas.

Martin, Trias e Gascon (1996), referem que existdgumas diferencas ou
particularidades nos cuidados paliativos em peadiabbmo por exemplo: menor nimero
em relacdo aos adultos; dificuldade na comunicagéo a crianca: 0 que sabe, 0 que
deseja saber, a valorizagcdo dos sintomas; tratasieeimelhantes mas doses distintas;
maior implicacdo da familia: exacerbacdo de semiiose maior capacidade e
disponibilidade, para acompanhar diretamente agaiarequer mais tempo de atencéao;

necessidade de ocupacéo dos tempos livres.
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Himelstein, Hilden, Boldt e Weissman (2004), refereque os cuidados
paliativos estdo indicados para criancas e pasaas familias com uma expectativa de
vida muito limitada, indicando de forma sistemat&as condicbes mais apropriadas
aos cuidados paliativos: a) o tratamento curatipossivel mas as hipoteses de cura sao
reduzidas; b) longos periodos de tratamento intensdm o objetivo de prolongar e
otimizar a qualidade de vida; c) sem opcdes deartranto curativo, condi¢cdes
progressivas de cuidados exclusivamente paliativesse podem prolongar por varios
anos; d) doencas que envolvem incapacidades gra#éiesprogressivas, deixando a
crianca muito vulneravel a diversas complicagdes.

Para Goldman, Frager e Pomietto (2003) a doencanale progndstico na
crianca pode-se estender por varios anos, podet@@ea considerada como uma
doenca crénica. E preciso estar atento, pois asssel@des quer da crianca quer da
propria familia mudam ao longo do tempo, ao longeurso da doenca.

Na realidade, um aspeto singular dos cuidadostpakapediatricos é o facto
desta complexa experiéncia de doenca grave apar@dase de crescimento da crianga,
abrangendo as dimensdes fisicas, emocionais, sgostoldgicas e espirituais.

Logo, é fundamental que a equipa que acompanhargare a sua familia tenha
suporte tedrico e pratico sobre o desenvolvimeatoriinca e sobre sistemas familiares
(Himelstein, Hilden, Boldt & Weissman, 2004).

Goldman, Frager e Pomietto (2003), defendem quecuidados paliativos
pediatricos ndo devem ser introduzidos no fim denda, depois de se terem esgotado
todos os outros tratamentos. O mais apropriado gerasistema flexivel onde o
conceito de cuidados paliativos € introduzido moido, por vezes logo no momento
do diagndstico, mas em simultaneo com tratamentjosabjetivo é a cura (quando tal
se justifica).

A pouco e pouco, o objetivo dos cuidados deixaréat a cura e passara a ser a
melhoria da qualidade de vida, ou seja, os cuidg@dssardo a ser exclusivamente

paliativos.
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Figura 1 — Esquema do modelo integrado de cuidados pals@ém pediatria, adaptado de Twycross,

2003, p.17

Nesta etapa, Lomba e Tinoco (1999), referem quaie importante n&o é a luta
pela vida; o mais importante é a exceléncia dadaclais paliativos.
A morte de uma crianca traz repercussfes gravesit® iparticulares para a

familia, amigos, cuidadores e para a sociedadeeeah. g

V. A Familia

1. O Conceito de Familia

O Homem € um ser sociavel, inserido numa sociegad® influencia e a quem
exige determinados comportamentos e codigos deutand

No entanto, o primeiro e principal circulo que @we o ser humano é a familia
(Franco & Matrtins, 2000).

A familia constitui-se como a célula base da stade, onde o individuo cresce
e se desenvolve.

A familia “é uma rede complexa de rela¢ges e eemgjue ndo sdo passiveis de
ser pensadas com 0s instrumentos criados paradoedds individuos isolados (...). A
simples descricdo de uma familia ndo serve parsrriéir a riqueza e complexidade

relacional desta estrutura” (Gameiro, 1992).
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A familia é entdo compreendida na sua complexidameo um conjunto de
individuos que se desenvolvem entre si, de formsgersiatica e organizada, com
interacOes particulares que lhe conferem individade grupal e autonomia (Relvas,
2000).

Segundo Martins (2002), a familia representa pmaradividuo a primeira
instituicdo que contribui para o seu desenvolvimensocializagdo, bem como para a
formacao da sua personalidade.

A familia mostra-se como um espac¢o natural ondéasea transmissédo de
valores éticos, culturais, sociais e civicos.

Atendendo a concetualizacdo de familia e sua iegdic na saude, pode ser
definida sob trés perspetivas diferentes, atendendo estas poderdo influenciar as
formas de atuar da pessoa, tanto na forma de enersaude, como na forma de
enfrentar a doenca:

1) Uma perspetiva estrutural, define-a como unsitiicdo social bésica a
partir da qual se desenvolvem outras instituicéesforme a crescente complexidade
cultural que as tera tornado necessarias (Rey &a#Av2000).

2)Uma perspetiva sociolédgica, considera-a comoguapo de pessoas unidas
diretamente por lagos de parentesco, no qual dsbadissumem a responsabilidade de
cuidar, quer das criancas quer dos idosos, saisflazalgumas das suas necessidades
(Minuchim, 1990; Rey & Avelar, 2000).

3)Na perspetiva psicolégica, a familia é vista cooma rede de relacdes
emocionalmente fortes onde o afeto muatuo entre eass snembros é a base da
solidariedade e liberdade (Rey & Alvear, 2000)

De acordo com Minuchin (1990), a estrutura fami@as conjunto invisivel de
exigéncias funcionais que organiza as formas pgless os membros da familia
interagem, criando assim um sistema que operaéatrde padrdes transacionais. Este
sistema familiar tem como finalidade garantir oette®Ilvimento dos seus elementos,
bem como promover o seu conforto e bem-estar, deveresmo ser um espaco e um
modelo de solidariedade intergeracional.

Embora seja carateristica da familia a grande @dgde de evolugdo e de
adaptacao a novas situacdes face ao mundo quatidiranconstante transformacgao, a
situacdo de doenca representa, um acontecimendogiinente gerador de crise no
seio familiar.

A familia afigura-se assim como o suporte sociaisnimportante e a primeira

linha de defesa do doente.
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2. A Familia do Doente Oncoldgico e as Alteracdes depis

Tem-se mostrado notoéria nos ultimos anos, umadgranolucdo na procura de
saberes inerentes a doenga oncoldgica, quer alodaigeia etiologia e tratamento, quer
ao nivel do desenvolvimento psicossocial e da dadé de vida associados.

Verifica-se no entanto, a existéncia de uma metesrcdo ao estudo da familia
nuclear destes doentes, enquanto palco de intaraef@cionais (Yates, 1999; Dias,
Manuel, Xavier & Costa, 2002).

No entanto, o estudo da familia destes doentea-gerde extrema importancia,
uma vez que, esta se apresenta como um sistemantesrelacdes significativas, onde
a pessoa doente é vista como um ser individualimggrado (Bloom, 1996).

Para Hernandez (1998), a familia é entendida comasistema dinamico de
interacbes, onde se verifica que, a mudan¢ca de asnsdus membros potencia a
modificacdo dos demais, redefinindo-se assim ers@tperante cada mudanca.

Ao longo da trajetoria da doenca, tem-se verificqde a percecao de bem-estar
apresentado pela familia dos doentes oncologicamnéia-se sujeita a diversas
vicissitudes (Lewis, Ellison & Woods, 1985).

A familia passa por diferentes estadios no cigovitla, ao longo dos quais
existem expectativas diferentes. Uma doenca grade peventualmente ser mais
facilmente aceite numa fase final do ciclo de \idaso), do que no inicio (crianca).

Por outro lado, uma doenga grave aguda pode nadtpeque a familia tenha
tempo para se preparar, enquanto a doencga crémilagsovocar maior desgaste fisico
e emocional na familia.

Deste modo, quanto mais tarde no ciclo de vidajomsera o grau dstress
associado a morte e a doencga grave. Assim, um roeiohdso da familia é visto como
uma pessoa que completou a sua vida e a quem restarmas funcbes e
responsabilidades.

Na realidade, a morte numa idade mais avancadansiderada como um
processo natural. Mas, a morte ou a doenca grave rmutra fase do ciclo de vida é
considerada “como algo que encerra uma vida incetapéla ndo segue o curso de vida
normativo. O momento é errado; esta fora de simgt¢Brown, 1995).

A familia dos doentes oncologicos depara-se cawaaaliacdo dos papéis na

familia, onde a necessidade da reestruturacaospensabilidades e fungbes entre os
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membros torna-se uma necessidade e ndo apenas ugstiq que envolve uma
substituicdo temporaria dos papéis (Andersen, 1998)

E um acontecimento de vida que requer uma adaptegér do proprio doente,
quer da familia. Verifica-se, contudo, que a mai@as familias desenvolve respostas
resilientes (Pereira & Lopes, 2005).

O cancro, relembra a vulnerabilidade humana, apacidade para lidar com a
doenca e, para evitar a ameaca. Os membros daoeidé tendem a afasta-se do foco
de tenséo — a crianca e a familia.

Desta forma, ndo € de surpreender o elevado dévehorbilidade psicoldgica
nos doentes e nas familias, sendo importante @ ggaioldgico especializado.

Os sentimentos das familias dos doentes onco®gianam de acordo com 0s
papéis dos diversos elementos da familia, sejasmeténjuge ou filhos.

Desta forma, manifestam algumas preocupacfes giegsaintomaticas, que se
acentuam e sofrem variacdes aquando da presengaldemas, sendo estes de ordem
financeira e/ ou laboral (Andersen, 1998).

Como ja foi supra mencionado, a familia possui @gremde capacidade de
adaptacdo a novas situacdes, no entanto a fareilie & “ameaca” da doenca como
sendo a causa de crise (Minuchin, 1990), uma vez egta ndo afeta apenas o doente,
mas todo o ambiente que o envolve.

A doenca oncoldgica, por se apresentar como umencdo cronica e
incapacitante, provoca uma crise familiar, na meda&m que perturba toda a
organizacdo existente e as relacoes entre as pefReeira & Lopes, 2005; Bjork,
2005).

No entanto, ndo é a crise em si que torna os elesienais unidos, mas sim a
forma como, em conjunto, a familia lida com a c(Rereira & Lopes, 2005).

A crise € entendida como “toda a situacdo de ngadan nivel bioldgico,
psicologico ou social, que exige da pessoa ou dpogum esfor¢co suplementar para
manter o equilibrio” (Cordeiro, 1994).

Algumas familias apresentam maior vulnerabilidddeque outras. As familias
com desavencas e relagdes rigidas, as familias pamais, as que apresentam
dificuldades econ6micas ou membros desempregadogedencentes a minorias
étnicas ou pouco integradas na comunidade, asoi&xe membros com incapacidades
fisicas ou mentais e, as que apresentam outroseprab, como por exemplo, maus-
tratos, sdo familias que demonstram maiores difexiés para cuidar do doente e
comportamentos de maior hostilidade perante a agigpaiude (Hernandez, 1998).
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A doenca cronica da crianga, sera tanto maismiginal para a familia, se esta
ndo encontrar o equilibrio entre a imprevisibilidath doenca e a coeréncia do sistema
familiar, através da continuidade entre a estrutamaliar passada — pré-doenca — e a
estrutura familiar futura, em vias de elaboracdpods-doenca — negociando novas
repostas para enfrentar os nostressoreslo dia-a-dia (Marinheiro, 2002).

O cancro apresenta-se como uma doenga que provas sameagas a
integridade fisica e psiquica da pessoa doenter¢AdP87; Lewis, 1990) tornando-se
também um inimigo da familia, provocando alteragi@sregras familiares, nas rotinas
e na redistribuicdo de papéis. Estas alteracOoeduzean-se num acréscimo de
responsabilidades e competéncias, o que gera aldestabilizacdo no seio da familia
(Lewis, 1989).

Hernandez (1998), refere que foram encontrados fotos de preocupacdo na
familia do doente oncologico, sendo estes: altesa@nocionais; problemas fisicos;
incerteza; medo da morte; alteracdo das funcOesstdo ede vida; problemas
economicos; formas de proporcionar bem-estar antepescassez de servi¢os sociais e
de ajuda; inquietacdo existencial; alteracdes @lndexual e disparidade entre as
necessidades de cada membro da familia.

Kissane e Bloch (1994) verificaram, num estudaesabmorbilidade psicologica
nas familias de doentes com cancro, a existéncepessdo em 35% dos pais e em
28% dos filhos. Verificaram também a existéncia wdaores mais elevados
relativamente a hostilidade, nos filhos destes tsen

Os mesmos autores referem também que a prevalfadepressdo nos doentes
oncoldgicos € 14 a 24% mais elevada do que na ppfmlem geral e, que este estado
de angustia psicoldgica apresentado pelo doenlieterefe potencialmente por toda a
familia.

Blanchardet al, (1997), referem que as preocupacfes mais eadastrno
familiar do doente oncoldgico relacionam-se comuaar, destacando-se também o
medo do diagndstico e progressao da doenca, assima o facto de conseguirem ou
nao proporcionar um bom suporte emocional e genioénas diarias da familia.

Perturbacdes alimentares, perturbacdes do sonoess@e, ansiedade e
sintomatologia psicossomatica, sdo exemplos deaafies encontradas em familiares/
pais de doentes oncoldgicos (Lewisal, 1989).

Yeh (2002) refere que tanto os pais como as méexidncas diagnosticadas
com cancro, apresentam uma maior insatisfacdo galpjdo que os pais de criangas

sem este diagnostico.
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Frequentemente a familia entra em situacdo de, anmnifestando sintomas
como:” tensdo, constrangimento, fadigstress frustracdo, reducdo do convivio,
depresséao e alteracdo da auto-estima, entre dyiviastins, Ribeiro & Garret, 2003).

A antecipacdo da perda de um familiar devido a dmenca grave, como o
cancro, pode ser tdo dolorosa e perturbadora pdeangdia, como a prépria morte
(Rolland, 1998).

3. O Impacto na Fratria

Quando existem irmédos, ha que ter a preocupacao estes, pois também
sofrem, ndo s6 por verem o irmao doente, mas tangmgque véem as atencdes dos
progenitores para com eles, diminuidas; facilmet@® consciéncia de qualquer
disfuncionalidade no agregado e de um certo isaltosocial (Azeredo, Amado, Silva,
Marques & Mendes, 2004).

Por vezes, os irmédos mais novos tém dificuldadecempreender uma certa
dualidade de tratamento entre eles e a criancaaeldeara os mais velhos pode haver a
necessidade de uma alteracdo nos seus papéis, podeelesencadear nestes efeitos
psicossociais.

Segundo Lima (1993) entre os irmaos podem suego< de enurese noturna,
insucesso escolar, negligéncia na higiene corgotamportamentos anti-sociais.

Em casos de grande proximidade etaria e afetivde pgurgir um quadro
depressivo, com manifestacdes anormais (0 que a@odgplica mais a situacdo dos
pais), dominadas pelo medo de perder o irmao (AperAmado, Silva, Marques &
Mendes, 2004).

Os irmaos das criangcas com doenca oncolOgica tanpa@etem encontrar-se
sob um maior risco de problemas, talvez porque as ps negligenciam ou entao
porque desenvolvem expectativas irrealistas emcaelaaos filhos saudaveis
(Marinheiro, 2002).

Normalmente, os irmaos ficam ao cuidado de oytessoas. Por vezes, tém
sentimentos de culpa pela doenca do irméo e ambaieausa a algum conflito entre
ambos. Outras vezes, sentem-se simplesmente calppdp estarem saudaveis
(Marinheiro, 2002).

Muitas das vezes, estes irmdos ficam a margemodacd, motivo pelo qual
também desenvolvem ideias de ciime e alteracdescameportamento, fraco
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aproveitamento escolar, enurese secundaria e pesleoncretas, devido a falta de
atencao (Marinheiro 2002).

O mesmo autor, relata que € comum a ansiedags euhedos despropositados
acerca do bem-estar, da causa e da natureza demeode saude do irméao doente.
Podem também desenvolver sentimentos de solid&opartamentos de regressao ou
ainda alteracdes sérias de disciplina.

4. Necessidades da Familia

Podemos definir necessidade como algo que € reess nossa existéncia,
algo que é preciso para enfrentar ou para lidardeterminada situacao.

Bolander (1998) define necessidade como “uma agigéu uma falha”.

A compreensdo das necessidades dos familiaresdares da crianga com
doenca oncoldgica merece a analise das suas \@g s mecanismos de confronto e
adaptacdo a nova realidade. E primordial avaliatf@gas da familia” (Whaley &
Wong, 1989).

Para se conseguir uma boa avaliacdo de um dddatdey (1989) refere que é
necessario avaliar a sua familia e que os prégeosliares reconhegcam 0s seus
problemas e necessidades.

Assim, como todos os individuos doentes tém asgdgsias necessidades, que
se enquadram em determinada situacao e que nfoesertam de formstandardface
a situacdes semelhantes, também os seus famidipresentam as suas necessidades
especificas, que se relacionam com a fase da ddersgu familiar (Martins, 2000).

Os familiares sentem a necessidade de serem iadlmsracerca da doenca e do
tratamento, de visitar e participar nos cuidadasd@sen & Luckman, 1996).

Lewandowski (1988) relatou quatro situacbes impoes e que necessitam de
uma atencao urgente, sendo estas: a) necessidaaferdeacdo, b) de esperanca, c) de
expressdo dos sentimentos e emocdes e d) necessidaditervencdes dirigidas ao
doente e ao seu familiar.

Contudo, as necessidades apresentadas pelosafasiitios doentes, apesar de
serem semelhantes, poderédo sofrer alteracdes deviaitacao dos contextos.

Manley (1989), relativamente as necessidades doslidres dos doentes
hospitalizados com doenca terminal, identificoagstecessidades e dividiu-as em oito
grupos:“1. A necessidade de acompanhar a pessoestiu@ morrer; 2. A necessidade
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de ajudar a pessoa que esta morrer; 3. A necessittaser informado quanto ao estado
de saude do doente; 4. A necessidade de saber daente estd 0 mais confortavel
possivel; 5. A necessidade de ser informado quartiente esta prestes a morrer; 6. A
necessidade de expressar livremente as emocoksietessidade de ser apoiado pelos
outros membros da familia; 8. A necessidade decaepreendido e apoiado pelos

profissionais de saudé@Vanley, 1989, p.14).

5. A morte na infancia e a sua representacao

A morte, embora presente direta ou indiretamentealgom momento da vida do
ser humano, ndo é uma questao facil de ser disgytrthcipalmente na nossa cultura.
Parece, que somos condicionados a ndo aceitar t8 K@No uma etapa normal nas
nossas vidas (Hoffmann, 1993).

Muito do que sabemos acerca da perda, limita-seoabecimento de como as
pessoas lidam com essa perda (Bonanno, 2001).

A maioria das pessoas assume ter dificuldade emerdaf a morte de uma
crianca. Isto traduz a representacdo da ideia deagmorte na infancia é uma vida
frustrada, é uma vida desprovida de sentido. Tat@gdo, € decorrente do préprio
sentido que, na nossa cultura, se da a vida do MorBendo o Homem visto como um
meio de producao e consumo (Hoffmann, 1993).

Quando se pensa na morte na infancia, pensa-seoei® pnecoce, porque a idade
de morrer € a idade da velhice. A crianca nasoe @esenvolve para chegar a idade
adulta (Hoffmann, 1993).

Em relagdo a morte de uma crianga, existe um d@mrmana vez que, o ciclo de
vida ndo se cumpre; por ser considerada como degpta (Hoffmann, 1993).As
experiéncias do processo de perda e de luto deppk morte da crianga com cancro
tém sido, cada vez mais, investigados.

Segundo, Nascimento, Rocha, Hayes e Lima (2005ymmequando ja tem
decorrido um longo periodo ap0s a perda da criaagagcbes e sentimentos da
convivéncia com a doenca ainda permaneciam Vivos.

Sentimentos de dor, tristeza, angustia, saudagleresksédo e dificuldades em
continuar a viver, aos poucos vao dando lugar a astabilidade gradual, com a
construcdo de uma histéria de vida e morte dagaiéiRocha, Hayes & Lima, 2005).

As lembrancas de momentos dificeis e tristes shetitwidas por memoérias da

vida da crianga como um todo.
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6. O Processo de Luto

A vida e a morte andam, quer queiramos quer ndand@los dadas e marcam
ambas presenca no nosso quotidiano, em que a yidgukt da vida recorda-nos a
inevitabilidade da morte.

As reacdes da familia perante a morte sdo comutendesignadas por “Luto”,
que é o estado de sofrimento e dor vivenciado geasoas que sobrevivem a uma
perda (Ferreira, 1999).

O processo de luto é um assunto muito complexquaras pessoas vivenciam o
seu luto de diversas formas. A resposta a perde yaxdar de individuo para individuo
dependendo do significado que essa pessoa tenelpara origem cultural e a dinamica
familiar influenciam a expresséo do Luto. A mortaseperdas sdo assuntos pessoais e
sociais.

Perdas passadas e separacdes tém um impactoasopeedas atuais podendo
influenciar de forma negativa ou positiva conforim@m vivenciadas.

A explicacdo da génese do luto mantém-se no dondaielaboracéo tedrica
(Rebelo, 2005).

O luto é um processo inerente a perda de um eradg, € uma experiéncia
normal na vida de um individuo e desencadeia rsagbeocionais diversas. Este
processo € um acontecimento de vida muito stresspré podera afetar o bem-estar
fisico, social e psicolégico dos sujeitos (Stro&kmhut, & Stroebe, 2007).

Assim, é consensual definir-se luto como um prEEgssicossocial que, no seu
desenvolvimento normal, visa a transferéncia, fer&smocional, da vinculacdo em
relacdo a um objeto perdido para memdrias amenasexipressdes dessa mesma
vinculacdo. Um dos parametros determinantes no éuto tempo exigido para o
desenrolar harmonioso de todas as fases implicdagrocesso (Rojas, 2001;Rebelo,
2004).

Uma reacdo normal a perda € caracterizada porfestagdes afectivas (humor
depressivo, ansiedade, raiva, sentimentos de cafygmonia e soliddo), manifestacbes
comportamentais (fadiga, choro e isolamento), reata;0es cognitivas (baixa auto-
estima, desanimo, lentiddo do pensamento, preogapagm o falecido e perda de
memoria) e manifestacdes fisiologicas (perda déitap@roblemas do sono, queixas
somaticas, entre outras) (Stroebe, Van Son, Strd€leber, Schut, Van den Bout,
2000).
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O paradigma de Kubler-Ross (1989) tornou-se (d@ilapa compreensdo das
diferentes fases que pode vivenciar o doente coemgdoterminal. A autora definiu
cinco fases habituais: “1) Fase de Negacdo da epag&o da Morte «ndo, hdo pPosSso
ser eu»; 2) Fase de revolta ou Colera «porqué &)Bgse de negociacdo «sim, sou eu,
mas, ...» «Se a0 menos conseguir viver até...»; gp Ba Depressao que corresponde a
tomada de consciéncia da inevitabilidade da méijt&ase de aceitacdo «a minha hora
ja chegou e tudo esta bem» .

Perante a perda, a pessoa necessita de reorgarszar relacdo com a pessoa
que faleceu, é uma tarefa complexa, pois esta inapé@organizacdo dos esquemas
cognitivos e das respostas emocionais face as nasw falecido, a sua auséncia e o
modo como este intervinha na sua vida (MalkinsamifRR& Witztum, 2005).

A morte de uma crianga tem sempre um intensooeéeihivel emocional nos
familiares cuidadores. Na realidade, € um facto €udsficil de aceitar, ultrapassa a
ordem natural do ciclo de vida. Santos (1998) didfeque o ideal seria que todas as
familias fossem observadas algumas semanas ou aEses morte da crianca. O luto
das familias € sempre um processo penoso e lorayoado por carateristicas proprias,
apesar das suas fases (choque, revolta, negocidgpressdo e aceitacdo) poderem
desenrolar-se de uma forma e ritmo que podemosdewas normais (Santos, 1998).

A morte de uma crianca tem sido apontada comoosanque causa maiores
reacdes de dor, maiores complicacdes ao nivel tdp dwando comparada com outro
tipo de perdas (Sanders, 1999).

A morte de um filho causa nos pais consequéngias, para a saude fisica, quer
para a saude psicolégica, chegando inclusivamang@mentar o risco de mortalidade
nestes pais (Sanders, 1999).

Sanders (1999) considera que o luto representataml@ experiencial que a
pessoa sofre apds tomar consciéncia da perda, semdermo global para descrever o
vasto leque de emoclOes, experiéncias, mudancasdic@es que ocorrem como
resultado da perda.

O tempo do processo de luto dos pais € inceripresenta uma grande
variabilidade. Os modelos tradicionais (Lindemard®44 cit. in Floyd, Seltzer,
Greenberg & Hong, 2008) propdem que as reacfastaeleévem ser concluidas dentro
de algumas semanas a alguns meses ap0s a morte.

Murphy et al (2003) constatam que os pais relatam pensar mte rdo filho

diariamente 3 a 4 anos apo6s o evento. McClostral. (1995) verificam que os pais
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cujo filho morreu de cancro ainda experienciameloma sensacéo de perda entre 7 a 9
anos apoés a morte do filho.

Li. et al. (2005), referem que os pais em luto, em espesiaides, encontram-se
em maior risco de sofrer um primeiro internamersigyiatrico, em comparacdo com 0s
pais que ndo se encontram em luto. Na verdadeco de hospitalizagdo materna
permanece significativamente mais elevado, 5 o arads, apds a morte do filho.

O processo de luto esta concluido quando as $adleféuto estio completadas. E
impossivel estabelecer uma data definida; segunditeratura ha varios tipos de
tentativas de estabelecer datas — 4 meses, 1 amos2nunca — um sinal de que o luto
terminou é quando a pessoa é capaz de pensarsuappse faleceu sem dor (Worten,
1998).

V. Depressao em Pais cujos Filhos Morreram de Cancro

A Depressdo, nos dias de hoje, tem uma forted@ncia e prevaléncia,
situando-se em quarto lugar entre todas as doéhtgagues, 2009; Colletti, Forehand,
Garai, McKee, Potts, Haker, Champion & Comps, 20D@)acordo com a OMS (2002)
€ esperada uma tendéncia ascendente desta pefturbagtal, nos proximos 20 anos,
sendo espectavel que 5,8% dos homens e 9,5% dasresipassem por um episédio
depressivo, num periodo de 12 meses.

A depresséo, apesar de frequentemente subdiagadssté um quadro clinico de
elevada prevaléncia na populagéo geral, muitass\ezsociada a deterioracéo grave das
funcionalidades ao nivel fisico e social (Game@arona, Pereira, Canavarro, Simoes,
Rijo, Quatrtilho, Paredes & Vaz-Serra, 2008; GafliBoormann, 2010).

Ao longo dos anos, as classificagbes e nosoladpa$CD e do DSM foram
evoluindo de forma independente mas mutuamenteciesties uma da outra, até que,
em 1992, no momento da publicacdo da 102 revisdGldaa divisdo tradicional entre
neurose e psicose foi por esta abandonada, inthgyssn a depressdo no grupo das
perturbacdes de humor, de forma congruente com &-DM Estas classificacdes
tornaram-se as duas mais aceites a nivel mungianaitiram desenvolver instrumentos
de avaliacdo (e.g., entrevistas clinicas estruagjadue levaram a aproximacao das
observacoes realizadas na populacdo geral dosiagitétilizados no campo clinico
(Maia, 2001).
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Optou-se pela classificacdo de Depresséao tal amaterizada na quarta edicéo
revista do DSM-IV-TR (APA, 2002). Por conseguintegste contexto, o termo
“depressao” refere-se a perturbacao clinica coneribérios de episodio depressivo
major, cujos sintomas preenchem os critérios degoaia nosoldgica deste manual de
diagnéstico (APA, 2002). Segundo o DSM-IV-TR (APZ)02), o que caracteriza um
Episédio Depressivo Major € humor depressivo odgele interesse, em quase todas
as atividades, durante um periodo nunca inferiduas semanas. O sujeito deve sentir
também, pelo menos, quatro dos sintomas adici@egisintes: alteracdes no apetite ou
no peso, sono e atividade psicomotora; diminuic@o ethergia; sentimentos de
desvalorizagéo pessoal ou culpa; dificuldades ensgre concentrar-se ou em tomar
decisdes; ou pensamentos recorrentes a propositwoda ou ideacdo suicida, planos
ou tentativas de suicidio. Para que o diagnostedpisdédio Depressivo Major seja
considerado, o sintoma deve estar presente ha peoqgm ou ter piorado claramente,
gquando comparado com o estado anterior ao epis@iiosintomas devem persistir
durante a maior parte do dia, quase todos os dimante, pelo menos, duas semanas
consecutivas. O episédio é acompanhadoddéressou reducdo da sociabilidade,
capacidade para o trabalho ou outras areas impestde funcionamento.

A sintomatologia depressiva € multifacetada e randocomo se manifesta é
variavel entre as pessoas (Schotte, Bossche, Doritlees, & Cosyins, 2006).

S&o0 varios os autores que apontam uma maior preval de depressdo na
mulher em relacdo ao homem (Gater, Tansella, Kofiemens, Mavreas & Olatawura,
1998; Silverstein, 1998; Benazzi, 1999; PiccingllWVilkinson, 2000; Silverstein, 2002;
Hasin, Goodwin, Stinson & Grant, 2005).

A depressdo afeta ndo s0 a pessoa doente, maentarabsua familia,
provocando diversos problemas na dinamica pesismalljar e social. As pessoas que
sofrem de depresséo, vivenciam o inicio da doeadardha solitaria, sem conseguirem
descrever, claramente, o sofrimento ocasionado spg@ameiras manifestacdes
comportamentais (Marques, 2009), o que torna Hdiajuda precoce.

Existe uma crescente intencdo de foco na depresssigais de criancas que
morreram de cancro, para que desta forma, se neethapoio a estes pais. Uma vez
que, esta problematica pode invocar, ndo sO pradefisicos, tais como fadiga,
cansaco, perda de peso e potencial deteriorac8alube, mas também consequéncias
psicolégicas, como a depressao, a diminuicdo daesiima, ansiedade, e aumento das
sensagOes de soliddo e isolamento (Soldtal, 2008; Bronner, Kayser, Knoester,
Bos, Last & Grootenhuis, 2009; Schneider, Steedele@ & Hemsworth, 2010).
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Apds a morte de um filho os pais entram em pracessluto, passando por
varias fases, sendo uma delas a depressdo (Kubds-RL989; Santos, 1998;
Nascimento, Rocha, Hayes & Lima, 2005).

Os pais de criancas que morreram de cancro, pasgar grandes alteracoes,
tais como: rotinas da familia alteradas; faltasstames ao emprego; relacdes conjugais
e com os filhos, tensas (Soldaéb,al., 2008; Schneider, Steele, Cadell & Hemsworth,
2010) e o confronto com a realidade da perda peouat grande impacto emocional.

Vérios autores referem que os pais cujos filhosrenam de cancro apresentam
maior niveis de depresséo, do que outros pais @&ateereira, 2002; Martins, Ribeiro
& Garret, 2003; Rebelo, 2005; Reami, Mendes & Ragji2009).

A situacédo de perda, provoca grandes alteracdesienais e muitos pais
entram em estados depressivos (Lewis, 1989; Kis&aBmch, 1994; Lavee & Mey-
Dan, 2003; Solato, et al., 2008; Bronner, Kayserpdster, Bos & Grootenhuis, 2009;
Schneider, Steele, Cadell & Hemsworth, 2010).

Denota-se que o0s pais que perderam o filho comr@ahn&g menos tempo
apresentam niveis de depressao muito superioretoagqsis que perderam o filho com

cancro ha mais tempo (Mulhern, Lauer & Hoffman,398cGoldrick & Carter, 1995).

VI. Satisfagdo Conjugal em Pais cujos Filhos Morream de Cancro

Alguns antropologos e psicélogos sociais afirmamwe @ amor € universal,
estando assim presente em todas as culturas (B&ts2d10).

O esfor¢o dos psicologos para entender o amdoirge em meados do século
XX e foi aumentando progressivamente ao longo dos,dacto que reflete uma maior
consciencializacdo da importancia do amor para rapoeensdo de fendmenos do
relacionamento e o reconhecimento de que a congieatestes fendbmenos ainda nao
esta findada (Berscheid, 2010).

A satisfacdo conjugal tem-se revelado, segundaidare Costa (1996), uma
area dificil de investigar, uma vez que, possutamter subjetivo e pessoal.

Desta forma, existem vérias definicbes para emteeaito, no entanto ir4 seguir-
se 0 adotado por Narciso e Costa (1996). Estagasuteferem que a satisfacao
conjugal € compreendida pela “avaliagcdo pessoabgetiva da conjugalidade, quer em
relagdo ao amor, quer em relagdo ao funcionamenmtpgal” (Thompon, 1988 cit in
Narciso & Costa, 1996).
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Existem autores que defendem que os pais tém dagagdo satisfatoria nos
anos apos a morte (Hoekstra- Weedbers, Jaspeps &iamps, 2000, cit in Baider,
Cooper & De-Nour, 2000). Ao contrario, outros refarque existem durante varios
anos (Kazak et al., cit in Baider, Cooper & De-NoR000). Estas duas posicoes
antagbénicas mostram a existéncia de fatores qlieendiam a adaptacdo dos pais a
situagcdo de morte de um filho com cancro (GomesesPiMoura, Silva, Silva &
Goncalves, 2004).

Hoekstra-Weebers, Jaspers, Klip e Kamps (2000)tulams a existéncia de
algumas variaveis que permitem predizer o compa@mtam parental, tais como
variaveis demograficas, relacionadas com a doemga, e co-ocorréncia de
acontecimentos da vida indutores steess carateristicas prévias de personalidade da
crianca e dos pais, estilos deping satisfacdo conjugal e suporte social.

No que diz respeito a satisfacdo conjugal, ess@ioma-se com a capacidade do
casal para superar as crises e readaptar-se @Velasian, Wagner & Féres-Carneriro,
2006).

O contexto em que 0s casais estdo inseridos e m@Eequentes situacdes
stressantes sédo fundamentais na definicdo daagdtistonjugal.

Belsky (1984) refere que quando os casais esdmstos a situagdes stressantes
como por exemplo, doencas, desemprego, problemabaies, morte, relatam niveis
mais baixos de satisfacédo conjugal.

Nesta perspetiva, o declinio da satisfacao conjgi@aseparacao seriam reflexos
da incapacidade para superar crises. Em gerahsmscque enfrentam mais situagoes
stressantes podem ser mais vulneraveis a probleargsgais (Mosman, Wagner &
Feres-Carneriro, 2006).

Minnotte, Minnotte, Pedersen, Mannon e Kiger (20%Qperem que os conflitos
sobre o trabalho e os problemas da familia, téna@tepna satisfacdo conjugal.

Na relacdo conjugal dos pais cujos filhos tém umlo@nca oncoldgica e
morreram, acontecem alteragdes no seu relacionamemia vez que o afastamento
fisico é inevitavel. Homem e mulher assumem pagissntos, durante o tempo de
internamento. Um fica a cuidar da crianca, na saema a mulher, enquanto o outro,
na sua maioria 0 homem, fica responsavel por asseglestabilidade econémica e dar
apoio aos outros filhos. Ambos os desempenhos sdostvos e consumidores de
energia (Lavee & Mey-Dan, 2003). Quando o filho rpmorrerem também todas as

expectativas e esperanca no futuro.
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Quando surge algum espaco para os dois se ermemntas circunstancias ja ndo
sdo as mais favoraveis. Mesmo o relacionamentoateaire com o cansago, com a
falta de disposicéo.

Lavee e Mey-Dan (2003), num estudo sobre as afiesana relacéo
conjugal entre os pais de criancas que morreram cancro, verificaram que a
sexualidade surge como uma das areas mais aféfatia.situacdo pode dever-se a
fatores diversos como a menor disposi¢cdo paradaties de prazer, ou ainda ser devido
ao facto de a situacdo exigir um grande investimentocional ou ainda a estados de
depresséao durante esta fase.

As discussbes e as divergéncias entre o casakémnpodem acontecer com
maior frequéncia, mas também ha mais compreenséaos estdo sensiveis ao
cansaco, esforco e sofrimento do outro e issodaz@ue sejam mais tolerantes.

O estudo realizado por Silva et al. (2002) revajoe o casal pode ficar sem
espaco para viver a sua conjugalidade. O afastanpate surgir por diferengcas nas
suas formas de viver este processo. O dialogo rdraaguda entre ambos contribuem
para o equilibrio e aumentam a resisténcia fisipaieologica para gerir o que possa
acontecer.

Steffen e Castoldi (2006), relatam que eventosniédicos, especialmente
agueles que envolvem perdas, podem colocar até anescasal mais funcional em
Sério perigo.

Os pais de criancas que morreram de cancro apaeseao hivel psicologico,
angustia, dificuldades conjugais e dificuldadegumzionamento familiar (Grootenhuis
& Last, 1997).

Baskin, Forehanh e Saylor (1985) relatam que s @gos filhos morreram de
cancro apresentam problemas com as estratég@asgpdey com a satisfacdo conjugal e
com a comunicagao entre o casal.

Um quarto dos pais relata angustia e ansiedade &aaelacdo conjugal
(Dahlquist, Czyzewski, Copeland, Jones, Taub & Veng 1993); no entanto a taxa de
divorcio é igual a populacdo normal (Lansky, Caidassanein, Wehr & Lowman,
1978).

Ekwal e Hallberg (2007) referem no seu estudo osiecuidadores/ pais de
criancas que morreram com doenca oncoldgica apeesguiores niveis de satisfacao
conjugal. Por outro lado, também referem que assnmafeesentam piores niveis de

satisfacdo conjugal do que os pais.
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No que diz respeito a intervencao psicolégica eadal, nesta situacdo de risco,
parece imprescindivel a sua existéncia, na medidgue pode prevenir e até mesmo
evitar perturbacdes nas préprias familias, promdeenm melhor ajustamento do
comportamento parental, sendo que a familia terdovan constituir-se, ao longo dos
tempos, como uma importante fonte de recu&msnes, Pires, Moura, Silva, Silva &
Goncalves, 2004).

VI. Ainfluéncia da depressao na satisfacdo conjugal

Parece Obvia a importancia que a satisfacdo aspamse a compreensdo das
conjugalidades felizes, sendo a satisfacdo um pootal do bem-estar e da felicidade
conjugal.

Segundo Gottman e Silver (2001), o cerne da quess®d no facto de, nas
conjugalidades satisfeitas, 0os casais conseguitEnog comportamentos, pensamentos
e sentimentos positivos prevalecam sobre os negatvn situacdes de conflito.

Existe uma correlacdo positiva entre a expresail@dentre os cOnjuges e a
satisfacdo conjugal — casais que expressam menogbes) desejos e necessidades
revelam maior insatisfacdo (Gottman & Silver, 208m dos efeitos negativos da
depressdo sobre a pessoa, existem dificuldadesigansjassociadas a este quadro
depressivo (Hammen, 2002).

Segundo Gottman (2000), a falta de noites bem diasnia perda de energia, bem
como todos os outros sintomas depressivos sdosafgativos para a queda vertiginosa
na satisfacdo conjugal vivenciada.

No entanto, o0 bem-estar que o casamento proporestdadependente do nivel
de satisfacdo. Quando a satisfacdo é elevada,dos @apiricos indicam que: existem
mais indicadores positivos de bem-estar psicolo¢gcg. felicidade, satisfagdo com a
vida) e menos indicadores negativos (e.g. depressésiedade); a longevidade € mais
elevada; as doencas e os internamentos hospita@resenos frequentes (Gottman &
Silver, 2001; Aron, McLaughlin-Volpe, Mashek, Levdanvski, Wright, Aron; 2004).

Em suma, o bem-estar dos cbnjuges e dos seus, fdkagspostas fisioldgicas
dos conjuges, as caracteristicas sociodemograficsa)de fisica do casal, a depressao,
a psicopatologia, as caracteristicas de persodaljdessim como combinacbes dessas

variaveis, afetam os niveis de satisfagdo conj{sgalrsolini-Comin & Santos, 2010)
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Em sumula, é fundamental acompanhar os pais qdenaen os seus filhos com
cancro, para prevenir o aparecimento da depresg@ms®veis desentendimentos ao
nivel conjugal.

A morte de um filho, pode invocar, ndo sé problerfigicos, mas também
consequéncias psicologicas, como a depresséao,iruiiao da auto-estima e satisfacao
conjugal, ansiedade, e aumento das sensacOesid@oselisolamento (Soldatet al.,
2008; Bronner, Kayser, Knoester, Bos, Last & Grobtes, 2009; Schneider, Steele,
Cadell & Hemsworth, 2010).

Em geral, os casais que enfrentam mais situacéessahtes podem ser mais
vulneraveis a problemas conjugais (Mosman, WagnEes-Carneriro, 2006).

Os pais que perderam o filho ha menos tempo apegsemniveis de satisfacao
conjugal inferiores dos pais que perderam o filbm cancro ha mais tempo (Lauer &
Camotta, 1980; Lauer, Mulhern & Wallaskog, 1983,3tdrick & Carter, 1995).

Desta forma, a familia deve ser alvo de intervengédém apds a morte do seu
filho (Neto, 2003). Uma vez que, gera uma crisefamilia e afeta a vida do casal
(Steffen & Castoldi, 2006).

No planeamento da intervencao, para apoiar osapais a morte do filho, deve-
se ter em conta: a complexidade da doenca; apotaosos progenitores, ndo s6 a mae;
ter em conta que as necessidades dos pais, tém baweas caracteristicas da doenca e
a percecao que eles tém sobre a doenca e a ifButmeider, Steele, Cadell &
Hemsworth, 2010).

Assim sendo, torna-se relevante existir mais ingasfio nesta area, para que
desta forma se possa sustentar e estruturar ueraentao individualizada e sistémica,
para estes pais.

Feito o enquadramento tedrico, impde-se agora arigés do estudo

propriamente dito, que sera exposto no capituloisty
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Parte Il

Nesta segunda parte far-se-a a descricdo da metpaoitilizada, com a delineacao dos
objetivos e das hipoteses do estudo, seguindo-aedestricdo dos instrumentos usados
e a caracterizacdo da amostra, finalizando-se coandise e interpretacdo dos

resultados obtidos.

|.Método

O presente estudo, inserido numa linha de invesigasobre Cuidados
Paliativos Pediatricos, tem como principal objetigstudar os niveis de depressao e de
satisfacdo conjugal numa amostra de pais cujo®sfilmorreram de cancro, por

comparagao com uma amostra de pais com filhos &u@assaram por esta situacao.

1.Hipoteses

Para a concretizacao do objetivo, formularam-seegsaintes hipoteses:

H1: Os pais de criancas que morreram de cancreeamsn maior nivel de

depresséao, do que os pais de criancas saudaveis.

H2: Os pais de criancas que morreram de cancree&peam niveis mais baixos

de satisfacdo conjugal, do que os pais de crissagaaveis.

H3: Os pais de criancas cujos filhos morreram dermamais recentemente
(até ha 7 anos) apresentam niveis mais altos des# e niveis mais baixos
de satisfacao conjugal, do que os pais de criaog@s filhos morreram de

cancro ha mais tempo (entre 15 e 33 anos).

H4: Nos pais de criancas que morreram de cancrsteexima correlacao

negativa entre depressao e satisfacao conjugal.
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2.Desenho

O desenho proposto para a investigacdo é um estaoerimental naturgl
observacional-descritivo transversalma vez que a VI é invocada e ndo manipulada e,
vai ser realizado apenas num Unico momento dehad# dados (Ribeiro, 1999). Desta
forma, serdo utilizadas técnicas ndo documentaisge a observacao é realizada de
forma néo participante, através de questionarios.

A variavel independente invocada é o ser pai/maake crianca que morreu de
cancro ou ser pai/mée de uma crianca saudavelaiaseis dependentes sdo: os niveis

de depressao e de satisfacdo conjugal.

3.Participantes

A amostra do presente estudo é uma amostra naakplistica/ intenciondle
de conveniéncia.

A amostra global é constituida por 50 sujeitos mid@s 0s géneros, da regido
Norte do Pais, com idades compreendidas entre @sd3472 anos, sendo que 25 séo
pais de criancas que morreram de cancro (gruporiexp@al GE) e 25 sao pais de

criancas saudaveis (grupo controlo GC).

Tabela 1. Caracterizacdo do grupo experimental lemab do género, da idade e da
escolaridade

Grupo Experimental (N=25)

Caracteristicas n % Min Max M DP
Género
Masculino 12 48
Feminino 13 52
Idade 34 71 50,60 11,807
Pai 49,67 11,122
Mae 51,46 12,797
Escolaridade
0 a4 anos 7 28
5 a6 anos 5 20
7 a9 anos 2 8
10 a 12 anos 7 28
Ensino Superior 4 16

! A variavel dependente ndo é manipulada, é seledipelo investigador apés o facto ter ocorrido. O
investigador controla-a, mas néo € o responsavedgsa manipulacéo (Ribeiro, 1999).

% Focam um Gnico grupo representativo da populagéiestudo e os dados séo recolhidos num tnico
momento (Ribeiro, 1999).

% Nesta amostra a probabilidade relativa de um gealglemento ser incluido na amostra é desconhecida

(Ribeiro, 1999).
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NoO que concerne ao grupo experimental, como seavéalpela 1, 48% sé&o
homens (pais) e 52% s&o mulheres (mées), com idad@sreendidas entre os 34 e 0s
71 anos, apresentando uma meédia de idades gloladl,6@ (DP=11,807), sendo que a
média de idades dos homens (pais) é 49,67 (DP22)1d das mulheres (méaes) de
51,46 (DP=12,797).

Quanto a escolaridade, 7 (28%) tém entre 0 a 4, & (&0%) tém entre 5 a 6
anos, 2 (8%) tém entre 7 a 9 anos, 7 (28%) téneelira 12 anos e 4 (16%)

frequentaram o ensino superior.

Tabela 2. Caracterizacdo do grupo controlo em fumd género, da idade e da
escolaridade

Grupo Controlo (N=25)

Caracteristicas n % Min Max M DP
Género
Masculino 13 52
Feminino 12 48
Idade 35 72 50,32 8,255
Pai 52,15 7,526
Mae 48,33 8,866
Escolaridade
0 a4 anos 8 32
5a 6 anos 6 24
7 a9 anos 1 4
10 a 12 anos 9 36
Ensino Superior 1 4

No que concerne ao grupo controlo, como se anabsdabela 2, 52% sao
homens e 48% sao mulheres, com idades compreeneintiges os 35 e 0s 72 anos,
apresentando uma média de idades global de 50B28R55), sendo que a média de
idades dos homens (pais) € 52,15 (DP= 7,526) enuaberes (mées) de 48,33
(DP=8,866).

Quanto a escolaridade, 8 (32%) tém entre 0 a 4, & (&1%) tém entre 5 a 6
anos, 1 (4%) tém entre 7 a 9 anos, 9 (36%) témeeklir a 12 anos e 1 (4%)

frequentaram o ensino superior.
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Tabela 3. Caracterizacao do grupo experimentalusigéb da profissdo, do estado civil,
com quem habita e da religiosidade

Grupo Experimental (N=25)

Caracteristicas n %

Profisséao
»Representantes de poder legislativo e de Grgamsigxos,

. : : 3 12

dirigentes, diretores e gestores executivos.
»Especialistas das atividades intelectuais e Gieai 2 8
»Técnicos e profissionais de nivel intermédio. 3 12
»Pessoal administrativo. 5 20
»Trabalhadores qualificados da industria, conses@artifices. 2 8
»Operadores de instalagcdes e maquinas e trabadisadier 1 4
montagem.
»Trabalhadores ndo qualificados. 8 32
»Desempregado (a). 1 4
Estado civil

Casado (a) 25 100
Com quem habita

Conjuge 12 48

Conjuge e filho (os) 12 52
Religiosidade

Crente participante 14 56

Crente nao participante 11 44

A amostra, no que diz respeito as profis6des elementos do grupo
experimental (tabela 3) é constituida por 3 (12&jeapresentantes de poder legislativo
e de Orgdos executivos, dirigentes, diretores dogess executivos;, 2 (8%) de
especialistas das atividades intelectuais e cieastf3 (12%) de técnicos e profissionais
de nivel intermédio; 5 (20%) de pessoal administrat2 (8%) de trabalhadores
qualificados da industria, construcdes e artifide@}%) de operadores de instalacdes e
maquinas e trabalhadores de montagem; 8 (32%pHallvadores ndo qualificados e 1
(4%) encontram-se desempregados.

Relativamente ao estado civil, 25 (100%) sédo cas@doca de 48% vive com o
cobnjuge e 52% vive com o conjuge e outro (s) fi{bs). Ainda referente ao grupo
experimental e atendendo a religiosidade, 56% e@articipante e 44% ¢é crente nao

participante, sendo todos os elementos da relg&mica.

* Classificacéo de acordo com a classificac&o natites profissdes, 2010.
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Tabela 4. Caracterizacdo do grupo experimentalusgéb do tempo de casamento e do
namero atual de filhos

Grupo Experimental (N=25)

Caracteristicas Min Max M DP
Tempo de casamento 10 50 29,56 12,173
NuUmero atual de filhos 0 3 1,44 1,121

Relativamente ao tempo de casamento (tabela 4ypm gxperimental tem uma
média de anos de casamento de 29,56 (DP=12,1#8)nt@ro de filhos varia entre 0 a
3, sendo a média de 1,44 (DP=1,121).

Tabela 5.Caracterizacdo do grupo de controlo ermpafuma profissdo, do estado civil,
com quem habita e da religiosidade

Grupo Controlo (N=25)

Caracteristicas n %
Profissao
»Profissdes das forgas armadas. 2 8
»Técnicos e profissionais de nivel intermédio. 5 20
»Pessoal administrativo. 4 16
»Trabalhadores qualificados da industria, consesgdartifices. 8 32
»Operadores de instalagdes e maquinas e trabadisader 1 4
montagem.
»Trabalhadores ndo qualificados. 3 12
»Desempregado (a). 2 8
Estado civil

Casado (a) 25 100
Com guem habita

Conjuge 4 16

Conjuge e filho (os) 21 84
Religiosidade

Crente participante 9 36

Crente nao participante 16 64

A amostra, no que diz respeito as profis3éess elementos do grupo de
controlo (tabela 5) é constituida por 2 (8%) defipsdes das forcas armadas; 5 (20%)
de técnicos e profissionais de nivel intermédigl@%) de pessoal administrativo; 8
(32%) de trabalhadores qualificados da industrstucdes e artifices; 1 (4%) de
operadores de instalacbes e maquinas e traballsaderemontagem; 3 (12%) de
trabalhadores néao qualificados e 2 (8%) encontmaesempregados.

® Classificacéo de acordo com a classificacdo natibas profissdes, 2010.
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Relativamente ao estado civil, 25 (100%) sédo cas@doca de 16% vive com o
cOnjuge e 84% vive com o conjuge e filho (0s).

Ainda referente ao grupo controlo e atendendo igiosldade, 36% é crente
participante e 64% é crente ndo participante, séndos os elementos da religido
catolica.

Tabela 6. Caracterizacdo do grupo de controlo emdim do tempo de casamento e do
namero atual de filhos

Grupo Controlo (N=25)

Caracteristicas Min Max M DP
Tempo de casamento 7 50 25,20 10,348
NUmero atual de filhos 1 4 1,92 0,954

Relativamente ao tempo de casamento (tabela &ypm gle controlo tem uma
média de anos de casamento de 25,20 (DP=10,348)n@ro de filhos varia entre 1 a
4, sendo a média de 1,92 (DP=0,954).

Tabela 7.Caracterizacdo do grupo experimental egéfudo tempo em que o filho ja
morreu

Grupo Experimental (N=25)

Caracteristicas n %
Tempo em que o filho ja morreu
Até 7 anos 13 26
Entre 15 a 33 anos 12 24
Total 25 50

Conforme se vé na tabela 7, acima representadqueéaliz respeito ao tempo
em que o filho j& morreu existe uma discrepancenta@da. Foram divididos portanto
em dois grupos: 1) até 7 anos (26%); 2) entre 3% @nos (24%).

Para o recrutamento dos participantes definirad{s&tida critérios de inclusédo
e exclusao. Foram entao, incluidos no grupo exeariahtodos os cuidadores informais
que vivenciaram a fase terminal da doenca da @&iang

No que concerne ao grupo de controlo, foram exchiidos os cuidadores
informais de criangcas com doenca cronica diagremdicNo entanto, foram incluidos os

cuidadores informais de criangas com doenga momeata

34



Os pais cujos filhos morreram de cancro: 20-75 am®sidade; ambos os
géneros; pessoas significativas, para a criangs, (patros).
Os pais de filhos saudaveis: 20-@Zbos de idade; ambos os géneros; pessoas

significativas, para a crianca (pais, outros).

4 .Procedimento

Ao longo da realizagdo desta investigacdo existmiguns imprevistos e varias
dificuldades, que deram origem a um prolongamerd@mimmmo tempo, do que aquele
que inicialmente estava previsto.

Tendo em conta, que 0 grupo experimental se tratBvauma populacao
delicada, o primeiro procedimento foi entrar emtacto com algumas instituicbes que
pudessem estar em contacto com os pais cujos filooeram de cancro. Recorreu-se
desta forma, ao IPO — Porto, ao Hospital de Sao Jo®orto, ao Hospital Santo
Antonio — Porto, ao Hospital Maria Pia — Porto, Hospital Pedro Hispano —
Matosinhos, ao IPO — Lisboa, ao Hospital Santa &tariisboa, a associagdo Acreditar
e & associacdo A Nossa Ancora.

O recurso a todas estas instituicdes foi arduo @@muma vez que, todas elas
recusaram o0 projeto, umas instituicbes por ndaesata&m contacto com estes pais,
outras por nao se encontrarem disponiveis.

Assim, sem alternativa institucional para recolaexmostra, recorreu-se a uma
amostra de informantes estratégicos, mais concegtidna uma amostra de bola de neve
(Ribeiro, 1999). Isto é, a amostra foi construidancuma populacdo especial,
perguntando a um conjunto de informadores iniajie forneceram nomes de outros
potenciais membros.

A selecdo dos participantes neste estudo teve ata,aus critérios de inclusao/
exclusdo, sendo a amostra recolhida da seguintefars questionarios foram enviados
pelo correio, juntamente com uma carta destinadapas (Anexo 1), na tentativa de
sensibiliza-los para a participagcdo na investigagdxplicitando a pertinéncia deste
estudo. Foi enviado também o consentimento infoonédinexo 1) a todos os
participantes.

Existiu a preocupacao de, por um lado, na cartindels aos pais explicar o
objetivo deste estudo e de deixar o contacto teledce endereco de correio eletronico,

para esclarecer possiveis duvidas. Por outro @slanstrucdes de preenchimento dos
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questionarios também foram escritas com cuidadfyrdea a fornecer uma informacéao
mais completa.

Estes instrumentos foram aplicados a ambos os etemdo casal, isto €, foram
feitos esfor¢cos para que ambos 0s progenitoresgiiessem 0s questionarios. Assim,
desta forma pode-se analisar a vertente maternaedemnte paterna, mas também para
complementar a amostra.

Foi entdo realizada a avaliagdo das varidveis gtapptendo como recurso
instrumentos no ambito da Psicologia Clinica e @ald8. Sendo estes: a) um
questionario de dados demograficos, para recolhdicadores sociodemograficos
(género, idade, residéncia, outros); b) o Inveatde Depressdo de Beck (BDI), para
comparar os valores do BDI em ambos os grupos; Es@ala de Avaliacdo da
Satisfacdo em Areas da Vida Conjugal (EASAVIC), anintuito de verificar qual dos
grupos apresenta menor nivel de satisfacdo conjugal

A recolha de dados para o estudo decorreu enteenBed de 2010 e Novembro
de 2011.

Apos a recolha dos dados, estes foram analisadogatdosoftwareestatistico
IBM SPSS Statistics — Version ,1®correndo-se a estatistica descritiva para
caracterizagdo da amostra e a estatistica infalefteiste de Kolmogorov-Smirnov,
teste de Mann-Whitney U e Correlacdo de Spearmaaapconfirmacdo das hipoteses
e comparagao entre grupos.

A andlise estatistica dos dados recolhidos teveoc@imalidade atingir os
objetivos propostos pela investigacdo e, para issorreu-se a diferentes métodos
estatisticos.

O teste de aderéncia de Kolmogorov-Smirnov é uie &0 paramétrico que se
aplica quando se pretende verificar a distribuig@douma variavel se ajusta a uma
distribuicdo tedrica conhecida, por exemplo, aritisicdo normal (Pestana & Gageiro,
2003; Vidal, 2005; Laureano, 2011).

O teste de Mann-Whitney U para duas amostras imdigmees, aplica-se quando
se pretende testar a igualdade de duas distritaug@gulacionais e quando ha violagéao
da normalidade ou quando a amostra é muito peqBemaite comparar as médias das
ordenagbesRank médip de duas amostras independentes (Pestana & Gageis;
Laureano, 2011).

Comparativamente ao teste t demonstra-se que a percficiéncia do teste

Mann-Whitney U é pequena (Pestana & Gageiro, 2003).
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O teste de Correlagcéo ordinal de Spearman (r) aapkcquando se pretende
testar se a relagdo entre duas variaveis existeak agintensidade desta associacéo
(Pestana & Gageiro, 2003; Laureano, 2011). Utdieam alternativa ao R de Pearson,
guando se viola a normalidade (Pestana & Gaged@s3)2

No que diz respeito a significancia dos resultadgspu-se por indicar 0s
resultados significativos com asteriscos: *se $icativo para um nivel de significancia
de 0,05; ** se significativo para um nivel de sfgidincia de 0,01; e *** se significativo

para um nivel de significancia de 0,001 (Laure204,1).

5.Instrumentos

Da definicAo do objetivo do presente estudo e aasudta de bibliografia,
derivou a escolha dos instrumentos utilizados,xabeidicados e descritos com maior
detalhe. De referir que nesta escolha existiu upeasl cuidado de optar por
instrumentos aferidos para a populacdo portuguegaeepermitissem uma correta
andlise da intensidade da depresséo e do inds&tidéacdo conjugal.

Para a avaliacdo das variaveis em causa (depresssadisfacdo conjugal)
recorreu-se a dois questionarios, anénimos e dmrasposta. Foram utilizados: um
guestionario para recolha de dados sociodemogsaficdnventario de Depressédo de
Beck (BDI) (Vaz-Serra & Abreu, 1973) e a EscalaAdaliacdo da Satisfacdo em Areas
da Vida do Casal (Narciso & Costa, 1996). Passassed® seguida a descrever
brevemente, cada um deles.

O questionario socio-demogréfico (Anexo 1), condpela investigadora para
o efeito, € composto por itens para completar, détipta escolha e abarca dados
pessoais (sexo, escolaridade, idade, zona de memgd@&stado civil, com quem habita,
namero atual de filhos, escolaridade, profissddhfermacdes sobre a historia do
relacionamento conjugal (idade ao casar, tempas@neento, idade dos filhos).

O Inventéario de Depressao de Beck (BDI) de Betcél. (1961) foi utilizado na
sua versdo aferida para a populacdo portuguesd&/qmofSerra e Abreu (1973). Este
instrumento avalia, o nivel de sintomatologia dsgir& e € constituido por 21 itens,
sendo que, cada item contém quatro afirmacoes,nadds por gravidade de
sintomatologia depressiva, com cotacdo de 0 a 3itéds, referem-se a tristeza,
pessimismo, sensacao de fracasso, falta de sauosfagnsacéo de culpa, entre outros.
Apresenta uma estrutura fatorial, em que das afides 11 relacionam-se com aspetos

cognitivos; 5 com sintomas somaticos; 2 com conapeentos observaveis; 2 com o
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afeto; e 1 com sintomas interpessoais. Apresentaalar de consisténcia interna de
0.86.

O total da soma das pontuacdes nos 21 itens, dariao intervalo de 0 a 63, permite
diferenciar os niveis de depressdo, desde “ausentgtave”. Foi considerada uma
pontuacdo de 12 como ponto de corte clinico pawdséat entre os individuos
deprimidos e n&o deprimidos.

A Escala deA\valiacéo da Satisfacdo em Areas da Vida Conjugaistruida por
Isabel Narciso e Maria Costa (199parte do pressuposto de que a satisfacdo conjugal
resulta de uma avaliacdo subjetvgessoal do casamento, ndo devendo, por isso, ser
avaliada a partir de critérios externos adividuos. Deste modo, conceberam um
instrumento de autoavaliagdo da satisfagdo conuggbermitisse ser um indicador da
satisfacdo experienciada em varias areas da vidpgal global, pela analise da
satisfacao referida na totalidade das areas.

A escala é constituida por 44 itens organizadosiaoo areas da vida conjugal
relativas a dimensdo funcionamento conjugal (fusc@@miliares, tempos livres,
autonomia, relacdes extrafamiliares, e comunicacdo e confjites a cinco areas
relativas a dimensaamor (sentimentos e expressdo de sentimentos, Iskxleg
intimidade emocionalgontinuidade, carateristicas fisicas e psicolégidas total dos
itens, 16 tém como focoaasal, 14 focalizam-se no inquirido e 14 no conjidgrciso
e Costa, 1996, Narciso, 200Tyata-se de uma escala tipo Likert de seis poutagie
permite que cada individuo avalis@a satisfacdo escolhendo emMiaa Satisfeitql),
Pouco Satisfeit@2), Razoavelmente Satisfei{8), Satisfeito(4), Muito Satisfeita5), e
Completamente Satisfei6).

No estudo das qualidades psicométricas realizaddlaciso e Costa (1996), a
escala revela forteimdices de validade e precisédo, senda@lpbas de Cronbacpara

ambos os fatores, amofuncionalidade, bastante elevados (> 0,90).
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Il. Resultados

Ao longo desta parte serdo apresentados os prisicgrultados da investigacéo,

de acordo com o objetivo e as hipoteses definidteriarmente.

H1: Os pais de criancas que morreram de cancro s@méam maior nivel de
depressao, do que os pais de criancas saudaveis.

Tabela 8. Teste de normalidade para o BDI Total

BDI Total
Z 2,496
p 0,001 ***

Para verificar (tabela 8) se os pais de criancas mporreram de cancro
apresentam maior nivel de depressdo, do que osdarEbs informais de criancas
saudaveis foi utilizado o teste ndo paramétrico iMafhitney U, uma vez que, ndo se
trata de uma distribuicdo normal,= 2,496,p <0,001 e que o efetivo da amostra é

reduzido.

Tabela 9. Comparacao dos grupos experimental eobomuanto a niveis de depressao

Rank médio U p
Grupo Experimental 34,30 67,5 0,001 ***
Grupo Controlo 15,31

*** p<0,001

Verificou-se (tabela 9) que existem evidéncias tissizamente significativas
para se afirmar que os pais que perderam o film cancro Rank médio=34,30)
apresentam niveis de depressao significativamenperisres aos dos pais cujos filhos
sao saudaveis@nkmédio=15,31)UJ=67,500,0<0,001.

Desta forma, confirma-se a hipétese colocada.
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H2: Os pais de criancas que morreram de cancro sgméam niveis mais baixos de

satisfagdo conjugal, do que os pais de criancasigaeis.

Tabela 10. Teste de normalidade para o EASAVIC |Tetpara cada um dos seus

fatores
EASAVIC
Foco Casal Foco Outro Foco Propric EASAVIC Total
Z 1,414 1,131 1,273 1,273
p 0,037* 0,155 0,078* 0,078*

Para verificar (tabela 10) se os pais de criangas morreram de cancro
apresentam niveis mais baixos de satisfacdo cdnjgajue os cuidadores informais
de criancas saudaveis foi utilizado o teste ndarpétrico Mann-Whitney U, uma vez
que nao se trata de uma distribuicdo norrdat, 0,078,p <0,05 e que o efetivo da

amostra é reduzido.

Tabela 11.Comparacdo do grupo experimental e doogtle controlo em relacdo aos
niveis de satisfacdo conjugal

EASAVIC
Foco Casal Foco Outro Foco Propric EASAVIC Total
GE 20,64 21,62 20,56 21,12
(Rankmédio)
GC 30,36 29,38 30,44 29,88
(Rankmédio)
U 191 215,5 189 203
p 0,018* 0,059 0,016* 0,034*
* p< 0,05

Verificou-se (tabela 11) que existem evidénciasitesicamente significativas
para se afirmar que os pais que perderam o film cancro Rank médio=21,12)
apresentam niveis de satisfacdo conjugal inferiai@s dos pais cujos filhos séo
saudaveis Rank médio=29,88), para o total da escdl#0,034, p<0,05. Quando

analisadas as diferencas entre grupos para cadavatifica-se que, exceto para o fator

40



Foco no Outroy = 215,5,p = n9), os restantes fatores (Foco no Casal, rank n@Hio
= 20,64 rank médio GC = 30,38, = 191,p<0,05 e Foco no Proprio, rank médio GE =
20,56,rank médio GC = 30,44y = 189, p<0,05) mostram diferencas favoraveis ao
grupo controlo.

Desta forma, confirma-se a hip6tese proposta.

H3: Os pais de criancas cujos filhos morreram daata mais recentemente (até ha 7
anos) apresentam niveis mais altos de depresséivets mais baixos de satisfacéo
conjugal, do que os pais de criancas cujos filhasreram de cancro ha mais tempo

(entre 15 e 33 anos).

Tabela 12.Comparacao dos pais cujos filhos morreleancro mais recentemente (até
h& 7 anos) e os pais cujos filhos morreram de oamcmais tempo (entre 15 a 33 anos)
guanto a niveis de depressao

Rankmédio U p
Tempo em que o filho ja morreu
Até 7 anos 18,12 11,5 0,001***
Entre 15 a 33 anos 7,46

*** p<0,001

Verificou-se (tabela 12) que existem evidénciasitesicamente significativas
para se afirmar que os pais que perderam o filhm cancro até 7 anofRénk
médio=18,12) apresentam niveis de depressdo sighivtamente superiores aos dos
pais que perderam o filho com cancro entre 15 aaB8s Rank médio=7,46),
U=11,500,p<0,001.
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Tabela 13.Comparacao dos pais cujos filhos morrelewcancro mais recentemente (até
h& 7 anos) e os pais cujos filhos morreram de odmeimais tempo (entre 15 a 33 anos)
guanto a niveis de satisfacdo conjugal

EASAVIC
Foco Casal Foco Outro Foco Préprio EASAVIC Total

G1 - Até 7 anos 7,77 8,04 1,77 7,65
G 2-Entre 15a 33 18,67 18,38 18,67 18,79
anos

U 10 13,5 10 8,5

p 0,001 *** 0,001 *** 0,001 *** 0,001 ***
*** p<0,001

Verificou-se (tabela 13) que existem evidénciasitesicamente significativas
para se afirmar que os pais que perderam o filhm cancro até 7 anofRénk
médio=7,65) apresentam niveis de satisfacdo cdnjufgaiores dos pais que perderam
o filho com cancro entre 15 a 33 ané¥alk médio=18,79), para o total da escala,
U=8,500,p<0,001.

Quando analisadas as diferencas entre grupos pdeafator, verifica-se que,
em todos os fatores de evidenciam diferencas &stathente significativas. Para o
fator Foco no Casardnk médio G1= 7,77rank médio G2= 18,67U=10, p<0,001),
Foco no Casalrénk médio G1 = 8,04rank médio G2 = 18,38J = 13,500,0<0,001) e
Foco no Proprio (rank médio G1 = 7,#ank médio G2 = 18,670 = 10, p<0,001)
mostram diferencas favoraveis ao grupo controlo.

Desta forma, confirma-se a hip6tese proposta.

H4: Nos pais de criancas que morreram de cancretexuma correlacdo negativa

entre depresséo e satisfacao conjugal.

Para verificar se nos pais de criangcas que morr@gtantancro existe uma
correlacéo negativa e significativa entre os nideislepressao e a satisfacdo conjugal
utilizou-se a correlacdo ordinal de Spearman (nga wez que, a distribuicdo da amostra

nao é normal e o efetivo muito pequeno.
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Tabela 14. Correlacao entre a depressao e a sabstanjugal

BDI Total
EASAVIC Total r -0,558
p 0,001***

p <0,001***

Verificou-se (tabela 14) que existem evidénciastesicamente significativas
para se afirmar que existe uma associacdo negasigmificativa (= -0,558,p< 0,001)
entre a depresséo e a satisfacao conjugal emygassfdhos morreram de cancro, para

o total da escala.

Tabela 15.Correlacao entre a depresséao e os fal@mescala EASAVIC

EASAVIC
Foco Casal Foco Outro  Foco Proprio
r -0,695 -0,644 -0,676
BDI Total
p 0,001 *** 0,001 *** 0,001 ***
*** p<0,001

Quando analisadas as diferencas entre grupos pdeafator, verifica-se que,
em todos os fatores se evidenciam diferencas sigtathente significativas para se
afirmar que existe uma associacéo negativa e gigtifa, entre a depresséo e os fatores
da escala EASAVIC. Para o fator Foco no Casal0(695,p<0,001), Foco no Outro
(r= -0,644, p<0,001) e Foco no Proprior<-0,676, p<0,001) mostram diferencas
favoraveis ao grupo controlo.

Desta forma, confirma-se a hipétese colocada.
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[1l. Discussao

Os resultados obtidos nesta investigacao intitulddepressédo e satisfacéo
conjugal em pais cujos filhos morreram de cancéw’ discutidos tendo em conta a sua
comparacao com os dados descritos por investigaféemdas até a data, nesta area.

O objetivo geral do presente estudo era estudarivass de depressao e de
satisfacdo conjugal, numa amostra de pais cujoegsfimorreram de cancro e compara-
los com os de pais de filhos saudaveis.

A investigacdo prop06s-se inicialmente avaliar s@ais cujos filhos morreram
de cancro apresentavam maior nivel de depressaasqess de criancas saudaveis.

Os resultados encontrados, evidenciam que os paiperderam o filho com
cancro diferem significativamente nos niveis dereegiio dos pais cujos filhos sdo
saudaveis. Isto é, devido a situacdo de perda délhmnos pais apresentam maiores
niveis de sintomatologia depressiva.

Confirma-se assim, a hipétese proposta anteridemenindo de encontro ao
descrito na literatura (Lewis, 1989; Kissane & BIpd994; Matos & Pereira, 2002;
Lavee & Mey-Dan, 2003; Ribeiro & Garret, 2003; Reb2005; Soldatoet al, 2008;
Reami, Mendes & Ramires, 2009; Bronner, Kayser,dster, Bos, Last & Grootenhuis,
2009; Schneider, Steele, Cadell & Hemsworth, 2010).

Nesta investigacao, foi também avaliado se osgmigiancas que morreram de
cancro apresentam niveis mais baixos de satistaggagal, do que os pais de criangas
saudaveis.

Os resultados encontrados, demonstram que os paiparderam o filho com
cancro diferem significativamente nos niveis destaiao conjugal dos pais cujos filhos
sdo saudaveis. Desta forma, a situacdo de perdendi@ho afeta o relacionamento
conjugal.

E importante salientar, que os fatores foco no Icasdoco no proprio,
constituintes da escala EASAVIC, no que diz respaits pais cujos filhos morreram de
cancro, apresentam niveis mais baixos de satisfeg@jpigal. Confirmando assim, a
hipotese proposta anteriormente e indo de encoawto descrito na literatura
(Belsky,1984; Baskin, Forehanh & Saylor,1985; Brodaslow, Hazzard, Madan-
Swain, Sexson, Lambert & Baldwin, 1992; Grootent&iiksast, 1997; Kazak et al., cit
in Baider, Cooper & De-Nour, 2006toekstra-Weebers, Jaspers, Klip e Kamps, 2000;

Gomes, Pires, Moura, Silva, Silva & Gongalves, 200bsman, Wagner & Féres-
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Carneriro, 2006; Ekwal e Hallberg,2007; Minnottejnkbtte, Pedersen, Mannon e
Kiger,2010).

No decorrer desta investigacao, verificou-se qu@as que perderam o filho
com cancro hd menos tempo apresentam niveis deesd@pr significativamente
superiores aos dos pais que perderam o filho camraahda mais tempo (Mulhern,
Lauer & Hoffman, 1983; McGoldrick & Carter, 1995).

Assim, a situacdo de perda recente afeta os nileisatisfacdo conjugal. No
entanto, com o passar do tempo o nivel de satsfagdugal vai aumentando.

Verificou-se também, que os pais que perderam ho fhd menos tempo
apresentam niveis de satisfacdo conjugal inferidosspais que perderam o filho com
cancro ha mais tempo. Quando analisadas as difeyesrgre grupos para cada fator,
verifica-se que, em todos os fatores de evidencdifarencas estatisticamente
significativas (Lauer & Camotta, 1980; Lauer, Mulhe& Wallaskog, 1983;
McGoldrick & Carter, 1995).

Por ultimo, esta investigacdo avaliou se nos paisréhncas que morreram de
cancro existe uma correlacdo negativa entre déressatisfacdo conjugal.

Os resultados encontrados, evidenciam uma assocmsgitiva e significativa
entre a depressao e a satisfagcdo conjugal em pjis filhos morreram de cancro.
Quando analisadas as diferengas entre grupos pdaafator, verifica-se que, em todos
os fatores se evidenciam diferencas estatisticarggnificativas para se afirmar que
existe uma associacao negativa e significativagemdepresséo e os fatores da escala
EASAVIC.

Assim, sabe-se que existe uma associacdo negativa @ depressdo e a
satisfacao conjugal nestes pais.

Desta forma, confirma-se a hipotese proposta anteeinte, sendo que esta vai de
encontro ao descrito na literatura, (Gottman,2@@ttman & Silver, 2001; Hammen,
2002; Aron, McLaughlin-Volpe, Mashek, Lewandowskiright & Aron, 2004;
Scorsolini-Comin & Santos, 2010).

Assim, concluiu-se que a depressdo influencia negaénte a satisfacdo
conjugal.

Por tudo o que ja foi exposto, ndo é dificil conemaer a importancia de avaliar

as necessidades destes pais e de adequar umangter\psicologica eficaz.
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LimitagGes do Estudo

Um dos passos a considerar durante uma investigac@o avaliacdo das
limitacbes da mesma. Apesar do esforco e empenhoigoo metodoldgico, esta
presente a consciéncia da existéncia de algumésadies do estudo. De ressalvar que
o caracter exploratério do estudo exige muitosanod na generalizagdo a populagéo
portuguesa.

No entanto, considera-se que a principal limitgm&mde-se com o facto de este
estudo ter incidido sobre uma amostra reduzidaae ses bastante discrepante no que
concerne ao tempo em que os pais ja perderarrhos. fil

Outras das limitacbes € que a amostra nao foi helmlem contexto
institucional, mas sim “em bola de neve” o que p&omitiu a homogeneidade da

mesma.
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V. Conclusédo

O presente estudo, inserido numa linha de invesigasobre Cuidados
Paliativos Pediatricos, teve como principal obgtigstudar os niveis de depressao e de
satisfacdo conjugal numa amostra de pais cujassfithorreram de cancro.

Dada a complexidade do tema e a reduzida amositd, a®nclusdo sera
entendida como um conjunto de reflexdes finais, i@ pretendem ser interpretadas
como conclusdes definitivas, mas sim como um peuceke reflexdo sobre alguns
parametros mais importantes ao longo desta ineest

A morte de um filho é sem dadvida um dos acontecioseemais dramaticos que
uma familia pode sofrer.

Os cuidados paliativos pediatricos tém um papel pgrderante no
acompanhamento destas familias pois tém como wigetliviar e acompanhar as
familias no sofrimento do fim da vida e aumentaadpalidade de vida destes pais.

Dirigiu-se este estudo aos pais cujos filhos mamerde cancro, com a
finalidade de incutir percussdes no acompanhansoggais apés a morte do seu filho,
podendo estes resultados refletir-se na interverdgsies pais e também numa
intervencéo ao nivel do casal.

Acreditando que com uma maior compreensao se pildenciar a qualidade
das interacdes dos profissionais de salde compestes com estas familias.

Os resultados encontrados no percurso desta igaedt, através da analise
estatistica, evidenciaram diferencas estatistictangignificativas, para se afirmar que
0s pais que perderam o filho com cancro apresemtaiores niveis de depressao do que
os pais cujos filhos sédo saudaveis. No que diziesp satisfacdo conjugal, evidenciam
diferencas estatisticamente significativas parafgenar que os pais que perderam o
filho com cancro apresentam niveis mais baixosatisfagcdo conjugal do que os pais
cujos filhos sédo saudaveis.

E importante salientar, que em todos os fatoresstitoimtes da escala
EASAVIC (foco no casal, foco no outro, foco no midp os pais cujos filhos
morreram de cancro apresentam niveis mais baixsati#acdo conjugal.

Por ultimo, esta investigacdo avaliou se nos paisréhncas que morreram de
cancro existe uma correlacdo negativa e signifi@agntre depressdo e satisfacao
conjugal. Sendo que os resultados encontradosrevae diferencas estatisticamente
significativaspara se afirmar que existe uma associagao negasignificativa entre a
depressao e a satisfacao conjugal em pais cupas fithorreram de cancro.
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Devido a pertinéncia da investigacdo nesta areapdriante a existéncia de
novas investigagdes que englobem mais pais nestexto e numa fase mais préxima
da perda, para que ressaltem as verdadeiras ruEmEssi destes e planear uma
intervencao psicologica mais eficaz.

Seria interessante que a investigacao se debrugabse 0s pais cujos filhos
morreram de cancro e compara-los com os pais filljos sobreviveram a um cancro.

Por outro lado, também é importante o estudo e panhamento dos irmaos
destas criancas e avaliar da mesma forma as soassiades, uma vez que, perdem

um irmao, mas muitas vezes também “perdem” os pais.
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Processo
Questionario Socio-Demografico

E muito importante que leia atentamente e responda a todas as questdes!

1. Sexo

[ ] Feminino

[ ] Masculino

2. Escolaridade
0 a 4 anos de escolaridade [ ] 10a 12 anos de escolaridade
|:| 5 a 6 anos de escolaridade |:| Frequéncia Universitaria
|:| 7 a 9 anos de escolaridade |:| Ensino Superior
3. Data de Nascimento / / (dd/mm/aaaa)

4. Profissdo ou ano escolar se for estudante

o

Norte:

Zona de Residéncia Habitual

|:| Arg. Madeira:

|:| Centro:
[ ] Alentejo:

|:| Arqg. Acores:

|:| Algarve:

[ ] outra:

6. Estado Civil

|:| Casado(a) Desde _ Idade do Cbnjuge Profisséo
|:| Unidode Facto Desde _ Idade do Cénjuge Profissédo
|:| Solteiro(a)

[ | Divorciado(a) Desde

|:| Viavo(a) Desde

7. Habita com:

8. Numero actual de filhos

1
2
3
4 ou mais

Idade

Idades
Idades
Idades

9. Em relacéo ao filho que morreu, indique por favor:

Idade com que morreu:

Esteve em Cuidados Paliativos: Sim Nado  Nao sabe

Quando foi dado o diagnostico:

Qual o tempo decorrido entre o diagndéstico e a morte:

10. Acompanhamento Psicoldgico ou Psiquiatrico

[ ] Nunca teve

[ ] Tem actualmente

[ ] Teve no passado

11. Religiosidade

|:| Né&o Crente

[ ] Crente nao participante
|:| Crente participante

Qual a religido?
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Chamo-me Ana Soraia Mendes, sou psicologa e esteleridi fazer a minha
tese de mestrado.

Talvez por gosto pessoal, curiosidade ou admiragiidi que esta teria como tema
principal os “Cuidados Paliativos Pediatricos” e questudo incidiria em “Pais cujos
filhos morreram de cancro”.

Sei que ndo é um tema fécil de abordar, nem delag fmas considero (na
minha pouca experiencia de vida quando comparada a&wossa) que é um tema
interessante de se investigar, na medida em que tema ainda pouco abordado em
Portugal e um assunto para muitos, considerado tabu

Com este estudo pretendo contribuir com mais comiegto e fazer com que a
sociedade em geral e eventualmente outros paisapoBeneficiar de uma intervencéo
mais especializada, quando passam por esta situacao

Com este estudo pretendo estudar a depressadisfacéa do casal em pais de
criancas que morreram de cancro e em pais de asaagpdaveis.

Assim, pretendo que preencham por favor os questasque vos envio.

Deixo-vos o contacto, para que caso tenham algumeéda ou precisem
contactar-me, por qualquer motivo o fagam sem qeglceceio. Ana Mendes — 91 657
94 38.

Agradeco desde ja a vossa disponibilidade e cagBor esperando contribuir

para um maior conhecimento nesta area.

Obrigada a todos!

Ana Mendes
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Abstract

The death of a child has a massive psychologicgagnin the parents. It is sometimes
difficult to accept the natural cycle of life. Theath of a son has inevitably physical
and psychological implications in their parentse’ifand sometimes can even increase
the risk of mortality. The most common implicatidived by parents who have lost
their children due to cancer are: depression, alatissatisfaction, less self-esteem,

anxiety and increased feeling of loneliness anthism.

With this study, | intend to explore the levelsdejpression and marital dissatisfaction. |
will be comparing a group of parents whose childied of cancer with one other

group of parents with healthy children.

The sample has 50 people in total and it will bé sgually in 2 groups: parents with
healthy children and parents who lost their childi@ cancer. These parents were
assessed by a sociodemographic questionnaireel®etk’s Depression Inventory
(BDI) and also by the Scale of evaluation of m&atisfaction in different areas of

marital life.

The results have shown that parents who experiegiefdreflect higher levels of
depression and worse levels of marital satisfastibean compared with parents with

healthy children.

Key words: oncology disease, family, children wiweddof cancer, grief, depression,

marital satisfaction.
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Depression and Marital Satisfaction in Parents Wéh@isildren Died of Cancer

Death, although present in a more or less expliait in everyone’s’ lives, is not
something easy to discuss, especially in our celtiifooks like that we are not

programmed to accept death as a natural step ilivesr(Hoffmann, 1993).

When we think in death in childhood, we think iratte mainly because we link death
with something late in life. The child is born agidws to reach the adulthood

(Hoffmann, 1993).

With the death of a child we assist a significanb&onal bereavement of the family, as
this comes across as an unexpected painful surpriseh sometimes challenges the

foundation principles of any family and the solilabetween their different members.

The family, mainly the parents, are forced to dei#th the thought of the death but also
the reality of loss, separation and abandon. Tl¢hdef a child seems to be completely

out of place in the normal cycle of life.

Brown (1995) believes that most of the emotiontnsity lived from the parents who
lost their children can be partially explained bg process of family projection

according to which, children become the emotionals.

In Portugal, around 22.9% of children die from mgaént tumours (INE, 2010)

The bereavement is part of the cycle of losing smmesignificant in our lives. ltis a
normal experience in a person’s life and genersggsral emotional reactions. This is a
significant process of life and can well affect gitgysical, social and psychological side

of it (Stroebe, Schut & Storebe, 2007).
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It is then important to understand the psycholdgioasequences lived by the relatives

of the child that died with an oncologic disease/év, Whyte & Mcqueen, 2010).

Different authors defend that parents who childied of cancer revel higher levels of
depression than the others (Matos & Pereira, 2B@2tins, Ribeiro & Garret, 2003;

Rebelo, 2005; Reami, Mendes & Ramires, 2009)

The feeling of loss brings up several emotionahges and so some parents can start
depressive episodes (Lewis, 1989; Kissane & Bl&8B4; Lavee &Mey-Dan, 2003;
Bronner, Knoester, Bos & Grootenhuis, 2009; Schereifiteele, Cadell & Hemsworth,

2010)

Another psychological consequence is the decrdabe onarital satisfaction.
According to Narciso and Costa (1996) this is auradly difficult field to study due to

his subjective and personal characteristics.

There are several definitions for this concept lwdl be following the one adopted by
Narciso & Costa (1996). These authors mentionttiemarital satisfaction can be
understood by the “personal and subjective evaloaif the conjugality, either in
relation to love and to the conjugal functionin@hpmpson, 1988 cit in Narciso &

Costa, 1996)

Steffen and Castoldi (2006) state the traumatioesy@specially the ones with lose can

drive the most adapted couple into a unsteady road.

The parents of children who died with cancer, relsiress and difficulties as a couple

and as a family as well (Grootenhuis & Last, 1997)
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Baskin, Forehanh and Saylor (1985), state thatnpskeho lost their children with
cancer show problems on the conjugal satisfacteld &nd also with communication as

a couple.

A quarter of the parents show distress and anxietglation to the marital relationship
(Dahlquist, Czyzewski, Copeland, Jones, Taub & Vang 1993), on the other hand the
index of divorce is the same when compared withg@veeral population (Lansky,

Cairns, Hassanein, Wehr & Lowman, 1978).

The study has as main objective to verify the Iewéldepression and marital
satisfaction in a sample of parents whose childied of cancer, compared with a
sample of parents with children who have gone thindhis situation.

To achieve the goal, formulated the following hymstes: H1: Parents of children who
died of cancer have higher levels of depression gaaents of healthy children; H2:
Parents of children who died of cancer have hi¢gnezls lower marital satisfaction than
parents of healthy children; H3: parents of childvwehose children died of cancer
recently (up to 7 years) have higher levels of degion and lower levels of marital
satisfaction than parents of children whose chidiied of cancer earlier (between 15
and 33 years); H4: For parents of children who diecincer there is a negative

correlation between depression and marital satisfac
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Method

Sample

The aggregate sample consists of 50 subjects bfgetders, the northern region, aged
between 34 and 72 years, and are the parentsdifilsen who died of cancer
(experimental group EG) and 25 are parents otlmgahildren (control group CG).
Regarding the experimental group, as shown in Tap#8% are men (fathers) and 52%
are women (mothers), aged between 34 and 71 yeidinsan overall average age of 50,
60 (SD = 11.807), and the average age of men (@the49.67 (SD = 11.122) and
women (mothers) of 51.46 (SD = 12.797).

Regarding education, 7 (28%) are between 0 to rsy&820%) have between 5 to 6
years, 2 (8%) have between 7 and 9 years, 7 (28%4)edaween 10 to 12 years and 4
(16%) attended higher education.

Regarding the control group, as seen in Table % 6f&n and 48% are women aged
between 35 and 72 years, with an overall mean @@23SD = 8.255) , and the
average age of men (fathers) is 52.15 (SD = 7.888)women (mothers) of 48.33 (SD
= 8.866).

Regarding education, 8 (32%) are between 0 to rsyég824%) have between 5 to 6
years, 1 (4%) are between 7-9 years, 9 (36%) dvecka 10 to 12 years and one (4%)
attended higher education.

The sample, in relation to the professions of {eenents in the experimental group
(Table 3) consists of 3 (12%) of representativelegilative and executive bodies,
officers, directors and executive managers; 2 (82&xperts of intellectual and
scientific activities; 3 (12%) of technicians argsaciate professionals; 5 (20%) of
administrative staff; 2 (8%) of skilled industrygrestruction and craftsmen; 1 (4%) of
operators Plant and machinery and assemblers;98)(82unskilled and 1 (4%) are
unemployed.

With regard to marital status, 25 (100%) are mdrribout 48% live with their spouse
and 52% live with spouse and other (s) child (tBen for the experimental group and
given the religious, 56% is 44% Christian participand the participant is not a

believer, and all elements of the Catholic religion
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Regarding the timing of marriage (Table 4), theeskpental group has an average of
29.56 years of marriage (SD = 12.173). The numbehitdren varies from 0 to 3, the
average being 1.44 (SD =1.121).

The sample, in relation to the professions of feenents in the control group (Table 5)
consists of 2 (8%) of the military profession; B¥&) of technicians and associate
professionals; 4 (16% ) of administrative staff32%) of skilled industry, construction
and craftsmen; 1 (4%) of Plant and machine opesatod assemblers; 3 (12%) of
unskilled workers and 2 (8% ) are unemployed.

With regard to marital status, 25 (100%) are mdrrAgbout 16% live with a spouse and
84% live with spouse and child (the).

Even for the control group and given the religiaas36% and 64% participating
believer is not a participant, and all elementthefCatholic religion.

Regarding the timing of marriage (Table 6), thetoargroup has an average of 25.20
years of marriage (SD = 10.348). The number ofdcéil ranges from 1 to 4, the
average being 1.92 (SD = 0.954).

As shown in Table 7, shown above, with respechédatime when the child is dead there
is a marked discrepancy. Were then divided intogwaups: 1) up to 7 years (26%), 2)
between 15 to 33 years (24%).

To recruit participants to the starting set of ustbn and exclusion criteria. Were then
included in the experimental group all informalegivers who have experienced the
terminal phase of illness of the child.

Regarding the control group were excluded fromnmial caregivers of all children
diagnosed with chronic illness. However, we incllitiee informal caregivers of

children with chronic momentary.

Measures

The socio-demographic questionnaire, constructetthdyesearcher for this purpose
consists of items to complete multiple choice araiudes personal data (gender,
education, age, area of residence, marital staitis whom he lives, current number of

children, education, occupation) and informatioowthihe history of the marital

7
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relationship (age at marriage, duration of marrjage of children).

The Beck Depression Inventory (BDI) (1961) was usetthe version for the
Portuguese population measured by Vaz-Serra aneuAi©73). This instrument
assesses the level of depressive symptoms.

The Rating Scale of Life Satisfaction in Maritagéas, built by Narciso and Maria Isabel
Costa (1996), assumes that marital satisfactitimeisesult of a subjective evaluation
and personal wedding and should not therefore $&saed based on external criteria to
individuals. Furthermore, they designed a self-sssent of marital satisfaction that
would allow an indicator of the satisfaction feltseveral areas of married life overall,

analysis of satisfaction in all the areas mentioned

Design and Procedure

This study is natural experimental, observatiomal descriptive cross, once the VI is
invoked and not manipulated and was undertakeniordysingle moment of data
collection (Ribeiro, 1999).

Throughout the work there were difficulties seveidle first procedure was to contact
some institutions: IPO - Porto, Hospital S. Jo&wrto, Hospital Santo Antonio - Porto,
Maria Pia Hospital - Oporto, Pedro Hispano Hospitaangalore, the IPO - Lisbon,
Hospital Santa Maria - Lisbon. These institutioeslohed the project because they are
not in contact with these parents or not available.

Without alternative institutional to collect thengale, we used a sample of informants
strategic, specifically to a “snowball” sample (Bitw, 1999). The sample was built
with a special population, asking a set of initibrmants who provided names of other
potential members.

The selection of the participants took into accdbaetcriteria for inclusion / exclusion,
and the sample is collected as follows: the questioes were mailed, along with a
letter addressed to parents and informed consent.

There was concern on the one hand, the letterremtsaexplaining the purpose of this
study and let the telephone number and email asidi@slarify possible doubts. On the

other hand, the instructions for completing thestjioanaires were also written with
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care in order to provide more information compldteese instruments were applied to
both the couple.

After data collection, these were analyzed usiegSRSS statistical software IBM -
Version 19, making use of descriptive statisticsttaracterize the sample and
inferential statistics (Kolmogorov-Smirnov test, MaWhitney U and Spearman

correlation) for the groups’ comparison.

Results

H1: Parents of children who died of cancer havééridevels of depression than parents

of healthy children.

To check (Table 8) if the parents of children wieddof cancer have higher levels of
depression than informal caregivers of healthydechil, we used the nonparametric
Mann-Whitney U test, since it is not a distributioormal, Z = 2.496, g 0.001 and the
actual sample is reduced.

It was found (Table 9) there is significant statigividence to support that parents who
lost their child with cancer (mean rank = 34.30) Bagnificantly higher levels of
depression to parents whose children are healtlegiimank = 15 31), U = 67.500<p

0.001.

H2: Parents of children who died of cancer haveclovels of marital satisfaction than

parents of healthy children

To check (Table 10) if the parents of children wiied of cancer have lower levels of
marital satisfaction than informal caregivers oéltiey children, we used the

nonparametric Mann-Whitney U test, since it isaormal distribution, Z = 0.078, p
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<0.05 and the actual sample is reduced.

It was found (Table 11) there is significant statisvidence to support that parents who
lost their child with cancer (mean rank = 21.12ydnbower levels of marital satisfaction
to the parents whose children are healthy (mean=dt9 , 88), for the total scale, U =
0.034, p <0.05. In analyzing the differences betwgm®ups for each factor, it appears
that, except for the Focus on Another factor (UL5.8, p = ns), the remaining factors
(Focus on couple, GE mean rank = 20.64, GC medn=&0.36, U = 191, p <0.05 and
Focus on Equity, GE mean rank = 20.56, mean rank3QG.44, U = 189, p <0.05)

show differences favorable to the control group.

H3: Parents whose children died of cancer recénfiyto 7 years) have higher levels of
depression and lower levels of marital satisfacti@an parents whose children died of

cancer earlier (between 15 and 33 years).

It was found (Table 12) there is significant statievidence to support that parents who
lost their son to cancer seven years (mean rartk 22} had significantly higher levels

of depression to those of parents who lost theld etith cancer 15 to 33 years (mean
rank = 7.46), U = 11.500,$0.001.

It was found (Table 13) there is significant statisvidence to support that parents who
lost their son to cancer seven years (mean ranis) have lower levels of marital
satisfaction of parents who lost their child witmcer between 15 to 33 years (mean
rank = 18.79) for the total scale, U = 8.506; @.001.

Analyzing the differences between groups for eachof, it appears that all factors

show statistically significant differences. ForttacFocus on Couple (mean rank = 7.77

10
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G1, G2 = mean rank 18.67, U = 10<0.001), Focus on the couple (mean rank = 8.04
G1, G2 = 18 mean rank, 38, U = 13.506; .001) and Focus on Equity (mean rank =
7.77 G1, G2 mean rank = 18.67, U = 16 .001) showed differences in favor of the

control group.

H4: For parents of children who died of cancerehera negative correlation between

depression and marital satisfaction.

It was found (Table 14) there is significant statisvidence to support that there is a
significant negative association (r = -0.558; p§.001) between depression and marital
satisfaction of parents whose children died of eanihe total scale.

Analyzing the differences between groups for eactof, it appears that in all the
factors are statistically significant evidencetfoe claim that there is a significant
negative association between depression and thefactors EASAVIC. For factor
Focus on Couple (r =- 0.6950.001), Focus on the other (r = -0.644; §.001) and

Focus on equity (r =- 0.676,90.001) showed differences in favor of the control

group.

Discussion

The results showed that parents who lost theidahith cancer differ significantly in
levels of depressed parents whose children aré¢hyedlhis is due to the situation of
loss of a child's parents have higher levels ofe&gve symptoms.

It is thus confirmed, the hypothesis proposed earéind by meeting with the literature
(Lewis, 1989; Kissane & Bloch, 1994; Matos and Rar@002; Lavee & Mey-Dan,

2003; Martins, Ribeiro & Garrett, 2003; Rebelo, 20BReam, & Mendes Ramires,

11
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2009; Bronner, Kayser, Knoester, Bos, Last & Grobtes, 2009; Schneider, Steele,
Cadell & Hemsworth, 2010).

This work also assessed whether the parents afrehilwho died of cancer have lower
levels of marital satisfaction than parents of tigathildren.

The results showed that parents who lost theidahith cancer differ significantly in
levels of marital satisfaction of parents whosédtbn are healthy. Furthermore, the
situation of loss of a child affects the maritdat®nship.

Most importantly, the factors that focus on themewand focus on their own
constituents EASAVIC scale, with regard to parevit®se children died of cancer,
have lower levels of marital satisfaction. Thusfaomng the hypothesis proposed
earlier, and by meeting with the literature (Belsk984; Baskin, Forehanh & Saylor,
1985; Grootenhuis & Last, 1997; Kazak et al. CiBaida, Cooper & De-Nour, 2000 ;
Gomes Pires, Moura, Smith, Silva & Goncalves, 200dsman, Wagner & Feres-
Carneriro, 2006; Ekwal and Hallberg, 2007; Minnphkennotte, Pedersen, Kiger, and
Mannon, 2010).

During this investigation it was found that parentso lost their child with cancer have
more recently depression levels significantly higinan those parents who lost their
child with cancer for longer (Mulhern, Lauer & Hofan, 1983; McGoldrick & Carter ,
1995).

The situation of recent loss affects the levelmafital satisfaction. However, over time
the level of marital satisfaction increases.

It was also found that parents who lost their samemecently have lower levels of
marital satisfaction of parents who lost their dhilith cancer for longer. Analyzing the

differences between groups for each factor, it apgpthat all factors show statistically

12
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significant differences (Lauer & Camitta, 1980; eauMulhern & Wallaskog, 1983,
Carter & McGoldrick, 1995).

Finally, this research confirmed that the parefhtshddren who died of cancer reflected
a negative correlation between depression and ahaatisfaction.

The results showed a significant negative associdietween depression and marital
satisfaction of parents whose children died of ean&nalyzing the differences between
groups for each factor, it appears that all théofacare statistically significant evidence
for the claim that there is a significant negathgsociation between depression and the
scale factors EASAVIC.

It is known that there is a negative associatidawben depression and marital
satisfaction in these parents.

This study confirms the hypothesis proposed eadied this runs counter to that
described in the literature (Gottman, 2000; Gott@&gilver, 2001; Hammen, 2002;
Aron, McLaughlin-Volpe, Mashek, Lewandowski & Ar&iright , 2004; Scorsolini-
Comin & Santos, 2010).

In conclusion depression negatively affects masé#aisfaction.

For all that has been exposed, it is not diffitoltinderstand the importance of

assessing the needs of these parents and toaaikffective psychological intervention.

Despite the effort and commitment to methodoldgiicgr, this is the realization of the
existence of some study limitations. The cavedttti@exploratory nature of the study
requires a lot of care in generalizing the Portsgugopulation.

However, it is considered that the main limitatrefates to the fact that this study has
focused on a small sample size and this is vegrelmnt with respect to the time when

parents have lost their children.

13
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Other limitation is that the sample was not cobeldin an institutional context, but "in

snowball" which did not allow the same homogeneity.
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Tablel. Characterization of the experimental groygender, age and education

Experimental Group (N=25)

Characteristic’s n % Min Max M SD
Gender
Masculine 12 48
Feminine 13 52
Age 34 71 50,60 11,807
Father 49,67 11,122
Mother 51,46 12,797
Education
0 a 4 years 7 28
5 a6 years 5 20
7 a9 years 2 8
10 a 12 years 7 28
Higher education 4 16
Table 2. Characterization of the control group bydgr, age and education
Control Group (N=25)
Characteristic’s n % Min Méax M SD
Gender
Masculine 13 52
Feminine 12 48
Age 35 72 50,32 8,255
Father 52,15 7,526
Mother 48,33 8,866
Education
0 a 4 years 8 32
5 a6 years 6 24
7 a9 years 1 4
10 a 12 years 9 36
Higher education 1 4
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Table 3. Characterization of the experimental graapording to the profession, civil status,
who lives and religion

Experimental Group (N=25)

Characteristic’s n %
Profession
Representatives of legislative and executive bodiisers, 3 12
directors and executive managers
Experts in intellectual and scientific activities 2 8
Technicians and associate professionals 3 12
Clerks 5 20
Skilled workers in industry, construction and csaien 2 8
Plant and machine operators and assemblers 1 4
Unskilled workers 8 32
Unemployed 1 4
Marital status

Married 25 100
Who dwells

Spouse 12 48

Spouse and child 12 52
Religiousness

Believer participant 14 56

Believer not a participant 11 44

Table 4. Characterization of the experimental gracgording to the time of marriage and the
current number of children

Experimental Group (N=25)

Characteristic’s Min Max M SD
Time of marriage 10 50 29,56 12,173
Current number of children 0 3 1,44 1,121
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Table 5.Caracterizacao the control group accortlirtbe profession, marital status, who lives
and religion

Control group (N=25)

Characteristic’s n %
Profession
Professions of the armed forces. 2 8
Technicians and associate professionals 5 20
Clerks 4 16
Skilled workers in industry, construction and csafen 8 32
Plant and machine operators and assemblers 1 4
Unskilled workers 3 12
Unemployed 2 8
Marital status

Married 25 100
Who dwells

Spouse 4 16

Spouse and child 21 84
Religiousness

Believer participant 9 36

Believer not a participant 16 64

Table 6.Characterization of the control group accordingthie time of marriage and the
current number of children

Control group (N=25)

Characteristic’s Min Max M DP
Time of marriage 7 50 25,20 10,343
Current number of children 1 4 1,92 0,954
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Table 7.Caracterizacao the experimental groupfasaion of time during which the child
has died

Experimental Group (N=25)

Characteristic’s n %
Time the child has died
Up to 7 years 13 26
15 to 33 years 12 24
Total 25 50

Table 8. Test of normality for the BDI Total

BDI Total
Z 2,496
p 0,001 ***

Table 9. Comparison of experimental and controlgsoas levels of depression

Mean Rank U p
Experimental group 34,30 67,5 0,001 ***
Control group 15,31

*** p<0,001
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Table 10. Test of normality for the Total EASAVIGdeach of its factors

EASAVIC
Couple Another Equity EASAVIC Total
Focus Focus Focus
z 1,414 1,131 1,273 1,273
p 0,037* 0,155 0,078* 0,078*

Table 11.Comparacao the experimental group andratogtoup in relation to levels of
marital satisfaction

EASAVIC
Couple Another Equity Focus EASAVIC Total
Focus Focus
GE 20,64 21,62 20,56 21,12
(MeanRanR
GC 30,36 29,38 30,44 29,88
(MeanRanK
U 191 2155 189 203
p 0,018* 0,059 0,016* 0,034*
* p< 0,05

Table 12.Comparacao parents whose children diecanter recently (up to 7 years) and
parents whose children died of cancer earlier (betwl5 to 33 years) and the levels of
depression

Mean Rank U p
Time the child has died
Up to 7 years 18,12 115 0,001 ***
15 to 33 years 7,46

* n<0,001

23



Depression and Marital Satisfaction

Table 13.Comparacao parents whose children diedrafer recently (up to 7 years) and
parents whose children died of cancer earlier (betwl5 to 33 years) and the levels of
marital satisfaction

EASAVIC
Couple Another Equity Focus EASAVIC Total
Focus Focus
Gl -Upto 7 years 7,77 8,04 7,77 7,65
G 2 - 15to 33 years 18,67 18,38 18,67 18,79
U 10 13,5 10 8,5
p 0,001*** 0,001*** 0,001*** 0,001 ***

*** p<0,001

Table 14. Correlation between depression and nhagtesfaction

BDI Total
EASAVIC Total r -0,558
p 0,001***

p < 0,001%*

Table 15.Correlacao between depression and the fszbrs EASAVIC

EASAVIC
Couple Another Equity Focus
Focus Focus
r -0,695 -0,644 -0,676

BDI Total
p 0,001 *** 0,001 *** 0,001 ***

*** p<0,001
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