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na pesquisa com enlutados

Ethical care in bereavement research

|
RESUMO

O presente artigo apresenta reflexdes a respeito de questdes metodologicas e
éticas em pesquisas cientificas com pessoas que passaram por experiéncias de
perdas e luto. Com o objetivo de ressaltar a importancia da ética na pesquisa
com enlutados, foi realizada uma busca de fundamentos em pesquisas
nacionais e internacionais, que tratam desta questao. A atencao aos cuidados
éticos na pesquisa com enlutados € fundamental, para minimizar os riscos
desta populacdo reconhecidamente vulneravel e potencializar os beneficios
de pesquisas nesta area. A partir da bibliografia consultada, observamos que
0s enlutados consideram terapéutico participar de pesquisas, ao dividir suas
experiéncias e observar sua propria historia a partir de uma perspectiva diferente.

Palavras-chave: Perda e luto — Luto e psicologia — Etica na pesquisa — Pesquisa
com enlutados

ABSTRACT

This article presents reflections on methodological and ethical questions in
scientific research with people who have experienced loss and bereavement.
Attention to ethical care in bereavement research is critical in attempting to
minimize the risks to this vulnerable population and maximize the benefits of
research in this area. Based on the studies, we have observed that the bereaved
consider therapeutic to participate in research by sharing their experiences
and observing their own history from a different perspective.

Keywords: Loss and Grief - Grief and Psychology - Ethics in Research -
Research with Bereaved People
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Pesquisa cientifica com a populagao enlutada: quem é o participante da pes-
quisa?

partir de experiéncia dos autores de mais de 20 anos em pesquisa e clinica com

individuos enlutados, apresentamos neste artigo questdes metodologicas e éticas

em pesquisas cientificas com tal populacao. Nossa pratica com enlutados em

decorréncia da morte de um ente querido resulta da intervencdao em diferentes
contextos (clinica, situacdes de emergéncia e institucional) e do desenvolvimento e orientacdo
de investigacao cientifica nestes contextos (Mazorra, 2001; Mazorra, Franco, e Tinoco, 2002;
Tinoco, 2007 e 2013; Mazorra, 2009). A partir desta experiéncia, bem como de estudos que
abordam questdes éticas em pesquisas na area do luto (Parkes, 1995; Cook, 2001; Dyregroy,
2004; Beck e Konnert, 2007; Akard et al, 2014; Whitfield et al, 2015; Currie et al, 2016), algumas
questdes revelam-se fundamentais: Quais as especificidades desta populacdao? Que cuidados
devem ser tomados pelo pesquisador?

Primeiramente, discorreremos brevemente a respeito do processo de luto, para
contextualizar esta populacado e entender os cuidados necessarios. A perda de um ente querido
€ uma das experiéncias mais estressantes na vida de uma pessoa, e requer um significativo
periodo de reajuste a nova realidade. O luto é o processo de enfrentamento da perda e de
reorganizacao do enlutado, que implica na transformacao da relacao com a pessoa perdida e
a possibilidade de continuar vivendo sem aquela pessoa (Casellato, Mazorra, Franco e Tinoco,
2009).

Este processo é considerado complicado, quando suas reacdes se dao de modo
diverso do esperado, ou estdo ausentes (Rando, 1993; Parkes, 1998). O Modelo do Processo
Dual do Luto (Stroebe e Schut, 1999 e 2001b) contém uma estrutura analitica util para a
compreensao do que seria esperado ou Ndo no processo de elaboracao do luto, e é uma
ferramenta diagnostica valiosa. A oscilacdo entre o enfrentamento voltado para a perda e para
a restauracao indica que a elaboracdo esta se processando, sendo que o enlutado pode se
voltar para sua perda e, também, para questdes praticas de adaptacao e reorganizagao, sem a
pessoa perdida. Quando, pelo contrario, o enlutado se mantém excessivamente voltado para
sua dor e perda ou ndo pode aproximar-se dela, é possivel pensar na hipotese de complicacao
do processo de luto.

E fundamental atentar extensamente aos cuidados éticos, em razio de a populacdo
enlutada ser reconhecidamente vulneravel, o que pode aumentar o risco de prejuizos
causados pela participacdo em pesquisa cientifica (Parkes, 1995; Akard et al, 2014; Whitfield et
al, 2015).1 Por outro lado, a vulnerabilidade ndo deve limitar pesquisas com enlutados, mas os
cuidados devem ser proporcionais ao risco da pesquisa (Beck e Konnert, 2007). Além disso,
€ necessario acessar o impacto da participacao dos enlutados nas investigacdes, avaliando
riscos e beneficios (Cook, 2001).

1 BRASIL, MINISTERIO DA SAUDE, Conselho Nacional de Saude. Resolucdo n® 510. Brasilia — DF, 2016. Disponivel
em: <http://conselho.saude.gov.br/resolucoes/2016/Reso510.pdf>. Acesso em 20/03/2017.
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Cuidados éticos na pesquisa com a populagao enlutada

Como apontam Stroebe et al (2001a), por muito tempo as questdes éticas foram
negligenciadas na pesquisa na area do luto. Um dos documentos mais importantes sobre a
conduta ética em pesquisa sobre luto é um guia, publicado em 1995, pelo psiquiatra inglés
Colin Murray Parkes, um dos mais atuantes e renomados pesquisadores dos ultimos 50 anos.
Segundo Parkes (1995), ainda que a preocupacdo em nao causar danos aos enlutados que
participam de pesquisas e avaliacOes deva ser primordial, nao devemos ser exageradamente
zelosos, a ponto de privar os enlutados de ajudar outras pessoas, a partir de sua experiéncia.
Neste sentido, se consideramos um projeto de pesquisa bem desenvolvido e fundamentado,
conduzido por profissionais experientes, e apoiado por um comité de ética e instituicdes
idbneas, nao ha motivos para evitar a investigagao com esta populacao.

A importancia de estudar o fendmeno do luto a partir da experiéncia de quem passa
por ele atinge diversos niveis. Primeiramente, a teoria sobre uma experiéncia s6 pode ser
consistente se for estruturada a partir de conhecimento gerado pela observacdo e contato com
o proprio fendmeno. Um segundo aspecto € que, do ponto de vista pratico, a pesquisa com
enlutados é imprescindivel para a construcdo de intervencdes adequadas e necessarias. Neste
contexto, a avaliacao dos beneficios e riscos das intervencdes sao igualmente importantes.

Um terceiro nivel de importancia da investigacdo com enlutados € concernente ao
possivel aspecto terapéutico. O processo de luto é uma experiéncia solitaria, na qual o enlutado
frequentemente se queixa que ninguém de seu circulo social deseja ouvir 0 que ele tem a dizer.
Diversas vezes, durante os anos de contato com enlutados, escutamos frases como estas a
seqguir: "“Depois de certo tempo ninguém me aguentava ouvir dizer as mesmas coisas”. “A vida
de todos voltou ao normal, menos a minha, € eu nao podia continuar falando sobre a minha
dor”. "Percebia que os vizinhos me evitavam e corriam para pegar o outro elevador, sé para
nao ter que conversar sobre o assunto”. “Percebo as pessoas me olhando e pensando: outra
vez ele falando sobre isso!”. Neste sentido, as pesquisas cumprem o papel de dar “espaco’,
“voz" e "significado” aqueles que estdo em sofrimento e desejam ser ouvidos. A constatagao da
importancia terapéutica também foi possivel quando participantes de nossas pesquisas deram
um feedback a respeito de sua participacdo (Mazorra, Franco e Tinoco, 2002; Mazorra, 2009;
Tinoco, 2013). “Foi muito positivo falar sobre toda a minha histdria outra vez”. “Falar de tudo o
gue aconteceu trouxe de volta algumas coisas importantes que eu ja tinha esquecido, e pude
perceber coisas que nao tinha percebido ainda”“. “Parece que ainda preciso falar disso e saber
que ficara escrito em algum lugar me fez bem”. "Me senti bem falando da minha experiéncia,
principalmente porque sei que ela interessa a alguém”. “E td sendo muito bom pra mim ta vindo
aqui. Tem me ajudado bastante. Muitas vezes eu percebia as coisas mas eu Nndo conseguia reagir,
nao tinha uma reacao, né? E agora eu ja t& conseguindo isso. Mesmo que seja so falando, né?
Entdo ja... ja me ajudou bastante”.
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Mazorra (2009) identificou que o ingresso em seu estudo ajudou as participantes a
perceber a evolucao de seu processo de luto e contribuiu para a oscilacao entre o enfrentamento
voltado paraaperdaerestauracao e paraaelaboracdodoluto. Assim, concordamos com Stroebe
et al (2001a), quando afirmam que expressar 0s sentimentos e pensamentos relacionados a
perda pode propiciar insights e resultados positivos para a saude a longo prazo.

Por outro lado, devemos destacar que em nossa experiéncia em pesquisas nao houve
somente feedbacks positivos. Na aplicacao de um questionario para uma pesquisa quantitativa
sobre luto complicado (Mazorra, Franco e Tinoco, 2002), um dos participantes devolveu o
questionario em branco, dizendo que havia ficado muito bravo, pois o questionario o “fez
lembrar de coisas que ja estavam esquecidas ha muito tempo”. O que causou visivel desconforto.
Falar sobre a perda pode envolver diversos sentimentos, tais como tristeza, depressao, culpa
ou raiva. Entretanto, é importante ressaltar, estes sentimentos parecem nao persistir com o
tempo (Stroebe et al, 2001a).

Na situacdo mencionada acima, tivemos uma conduta baseada nas consideracdes
éticas estabelecidas para a referida pesquisa, a saber: acolhimento e validagao da reacao
do participante; suspensao imediata da participacdao na pesquisa; oferecimento de
acompanhamento psicologico por profissionais gabaritados da intituicao a qual a pesquisa
estava vinculada. A literatura (Beck e Konnert, 2007; Akard et al, 2014; Whitfield et al, 2015;
Currie et al, 2016) destaca que individuos enlutados geralmente revelam ter experiéncias
positivas, ao participar de investigacdes relacionadas as vivéncias de perdas e trauma, ainda que
a maioria considere que as entrevistas conduzam ao contato com a dor. Uma forte motivagao
para participar destas pesquisas € poder ajudar outras pessoas na mesma situacao.

Ajudar outras pessoas contribui para o processo de elaboracao do luto, na medida em
que possibilita uma atribuicdao de sentido a perda. Frequentemente, uma perda significativa
por morte evoca sentimentos de fragilidade e impoténcia, diante da impossibilidade de evitar
o evento. Sentir-se capaz de ajudar outra pessoa que experiencia o luto contribui para o
surgimento de sentimento de poténcia e crescimento com a experiéncia.

Toda pesquisa envolvendo seres humanos deve garantir autonomia (assentimento
livre e esclarecido, consentimento livre e esclarecido dos individuos-alvo e protecao a grupos
vulneraveis); beneficéncia (comprometimento da pesquisa com o maximo de beneficios e o
minimo de danos e riscos); nao-maleficéncia (tentativa de garantir que danos previsiveis sejam
evitados); justica e equidade (relevancia social da pesquisa, destinacdo sdcio-humanitaria e
minimizacao do &énus para os sujeitos vulneraveis); fidelidade (estabelecimento de confianca e
honra de compromissos) e veracidade, fundamentais para a conducao de uma pesquisa com
ética.?

Ao se tratar de pesquisa com a populagao enlutada, as seguintes questdes devem ser
levadas em conta:

2 |dem.
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a) Quanto ao propdsito da pesquisa

Ainvestigagao com enlutados tem relevancia social e carater socio-humanitario, tendo
em vista que o luto € um fendbmeno enfrentado amplamente pela sociedade. Tanto em seu
curso normal como no complicado, o luto afeta o individuo em todos os ambitos de sua vida
(afetivo, fisico, cognitivo, comportamental, social e espiritual) e pode acarretar prejuizos para
sua saude fisica e mental, inclusive o aumento do risco de mortalidade (Stroebe e Stroebe,
1987; Stroebe, Schut e Stroebe, 2007; Stroebe et al, 2008a).

Mazorra(2009) apresentaumlevantamento dasreacdesapontadas por Stroebe e Stroebe
(1987), Parkes (1998), Schliemann, Nacif e Oliveira (2002), Stroebe, Schut e Stroebe (2007);
depressao; angustia; ansiedade; desespero; medos; culpa; raiva; hostilidade; irritabilidade; falta
de prazer; solidao; saudade; anseio pela pessoa perdida; choque; entorpecimento; agitacao;
fadiga; hiperatividade; procura pela pessoa perdida; choro; retraimento social; preocupacdo
com pensamentos do falecido; ruminacdes; sensacao de presenca do falecido; negacao;
auto-estima diminuida; desamparo; ideacao suicida; sentimento de irrealidade; lentidao
do pensamento e da concentracdo; perda de apetite; disturbio do sono; perda de energia;
gueixas somaticas, inclusive aquelas semelhantes as do falecido, e suscetibilidade a doencas,
doenca e morte; aumento no uso de psicotropicos, bebidas alcodlicas e fumo e surgimento ou
agravamento de doencgas que envolvem o desajustamento do sistema imunoldgico, enddcrino
e neurofisiologico.

Tendo em vista o impacto do luto na saude do enlutado, € de suma importancia
que estudos nesta area sejam realizados, com o objetivo de compreender o processo,
potencializando os fatores de protecdo e minimizando os fatores de risco e o impacto nocivo
a saude. Considerando-se que o objetivo primeiro de toda pesquisa cientifica € ampliar e
disseminar o conhecimento, e nao fazé-lo pode ser considerado antiético, por contrariar
tal compromisso assumido pelo pesquisador (Cook, 2001), entendemos que o mesmo deve
empenhar-se em publicar os resultados de sua pesquisa.

b) Quanto ao método

Em principio, entendemos que todos os métodos utilizados em pesquisas com seres
humanos podem ser utilizados em investigacdes com enlutados. No entanto, ao considerar a
vunerabilidade e as especificidades dessa populacao, alguns cuidados devem ser destacados.
O método claro e cuidadoso permite ao comité de ética, aos avaliadores e leitores acompanhar
e validar o percurso do pesquisador, além de propiciar clareza necessaria para os participantes
da pesquisa.

Ao desenhar o método, o pesquisador pode incluir um estudo-piloto com numero
reduzido de participantes. Trata-se de uma maneira de observar o quao sensivel o grupo esta,
para diferentes questdes como, por exemplo, se o tempo decorrido da perda € adequado para
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aquela investigacao. O feedback dos participantes do estudo-piloto deve constituir referéncia
(Stroebe, Stroebe e Schut, 2003).

Tanto estudos quantitativos como qualitativos tém sido apontados como relevantes,
em pesquisas na area do luto. Ambos se complementam e a quantitativa deve ser precedida
pela qualitativa, com entrevistas extensivas em estudo piloto (Stroebe et al, 2001a). Estudos
quantitativos com aplicacao de questionarios tém sido amplamente realizados na area do luto,
e ha usos legitimos para os mesmos, embora também apresente-se uma demanda por estudos
qualitativos e criativos (Neimeyer, Hogan e Laurie, 2008).

Stroebe, Houwen & Schut (2008b) apontam que novas técnicas e procedimentos
ganharam espag¢o na pesquisa na area do luto, tais como estudos que utilizam imagens de
ressonancia magnética e outros que utilizam a internet, bem como os que fazem uso de
estudos de laboratorio. Nesse sentido, o escopo da pesquisa do luto foi ampliado, englobando:
estratégias de enfrentamento, sequelas fisiologicas, métodos qualitativos para identificar os
significados construidos e compartilhados da perda (Stroebe et al, 2008a). Outra questao
relevante, apontada por Cook (2001), € a atinente a importancia de estender a investigacdo
predominante de mulheres brancas, ocidentais, de classe média, de modo a incluir distintas
modalidades de pessoas enlutadas: diferentes faixas etarias, minorias sociais, diferentes culturas
€ grupos por género.

c) Quanto ao recrutamento e contato com os participantes

Participantes devem ser voluntarios e a ndo-participacdao na investigacao nao podera
acarretar qualquer prejuizo. No caso de pesquisa conduzida em uma instituicdo na qual o
enlutado recebe atendimento psicologico, o recebimento de tal servico ndo deve estar
associado a concordancia em participar da pesquisa. Assim, ele € convidado para participar
mas, caso nao aceite, seguira recebendo o atendimento da instituicdo. Nao deve existir
conflito de interesses dos participantes com as pessoas e instituicdes envolvidas na pesquisa
e o objetivo do estudo. Os participantes nao devem pertencer ao circulo de convivio pessoal
e profissional do pesquisador, para que outros interesses pessoais, cientificos, profissionais,
legais e financeiros ndo prejudiquem a objetividade, competéncia ou eficacia do desempenho
das funcdes do pesquisador.® Nesse sentido, no caso de um enlutado que recebe atendimento
psicologico e que também participe de uma investigacdo cientifica, € preciso atentar que
psicoterapeuta e pesquisador ndo sejam a mesma pessoa.

Dyregrov (2004) sugere contatar os enlutados pela primeira vez por carta, entendendo
ser esta uma forma mais respeitosa de contato. O contato via e-mail e redes sociais também
oferece certo distanciamento e a oportunidade de decisao do enlutado sobre se deseja ou nao
participar da pesquisa, sem se sentir pressionado, como apontaram Nosek, Banaji e Greenwald
(2002). Atualmente é possivel apontar que grande parte das pesquisas realizadas utilizam

3 CONSELHO FEDERAL DE PSICOLOGIA — CFP. Cddigo de Etica Profissional do Psicélogo, Brasil, 2005.

REVISTA M.
Rio de Janeiro, v. 2, n. 3, p. 138-151, jan./jun. 2017 143 / E



m Reflexbes sobre os cuidados eticos na ‘ ‘ Maria Helena Franco I
pesquisa com enlutados Valeria Ulbricht Tinoco € Luciana Mazorra

a internet como via de recrutamento de participantes de investigacdes. Este fato pode ser
observado em uma rapida busca em sites de Universidades, como PUCSP e USP, apenas para
citar como exemplo.

No que se refere a questdo do momento de contato com o participante, as condi¢cdes
de dar o consentimento, de acordo com Beck e Konnert (2007), se daria apos dois meses de
perda, sendo que o tempo adequado para o contato seria durante os primeiros dois anos de
luto. Entendemos que quando a perda € muito recente é possivel que o enlutado apresente
acentuada desorganizacao e dificuldade de aceitar a realidade da perda e que isto possa
comprometer sua condicao de consentir sua participacao na pesquisa. Nos casos em que nao
haja complica¢cdes do luto, as manifestacdes do luto estdo mais presentes nos dois primeiros
anos do que nos anos sequintes. E sabido que determinadas datas do ano (férias, aniversario
do enlutado, aniversario da data de morte) podem ser particularmente dificeis para o enlutado,
por promover maior contato com sentimentos evocados pela perda. Cook (2001) discute a
questdo referente a responsabilidade ética dos pesquisadores do luto quanto a identificacao
de datas especialmente significativas para os sobreviventes e a definicao sobre até que ponto
estas datas devem ser evitadas quando a pesquisa € conduzida, a ndo ser quando constituem
o foco do estudo. Neste caso, questiona de que modo os resultados dos estudos podem ser
afetados.

Parkes (1995) aponta para a dificuldade especial em acessar criancas enlutadas. E
natural que os responsaveis pelas criancas desejem protegé-las, sendo recomendavel que o
pesquisador tenha disponibilidade para, primeiramente estabelecer uma relacao de confianca
com o responsavel, a fim de que este ultimo se sinta seguro a respeito da participacdo da
crianca na pesquisa. Individuos e familias enlutadas, ou cujo ente querido esta em processo de
morte ou morrendo, tendem a estar frequentemente abalados e estressados emocionalmente,
podendo ter dificuldades de decidir sobre a participacao em uma pesquisa. Neste sentido, a
recomendacao do autor (Parkes, 1995) é que seja desenvolvido um material explicativo, com
objetivos e riscos apontados de forma clara, assim como a conduta durante a pesquisa. De posse
deste material escrito, cujo conteudo abordaremos adiante, o enlutado podera refletir com
calma e tempo necessarios para tomar uma decisao a respeito de sua participacao. O Termo de
Consentimento Informado?, tal como proposto pela Resolucdo 510/96, para participacdo na
pesquisa pode servir a este proposito, desde que seja redigido com linguagem clara, adequada
e sensivel. Para alguns participantes, pode ser necessaria explicacao verbal.

d) Quanto a conduta do pesquisador durante a pesquisa

Dyregrov (2004) e Akard et al (2014) apresentam relevantes recomendag¢des quanto
a conduta com pessoas enlutadas durante uma investigagcao: fornecer explicacdes sobre
a pesquisa por escrito; flexibilidade a respeito do lugar para encontro; escuta respeitosa;

4 BRASIL, MINISTERIO DA SAUDE, Conselho Nacional de Saude. Resolucdo n® 510/16.
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flexibilidade de horarios; disponibilidade de tempo para escutar; entrevistadores devem ser
treinados emrelacdo ao funcionamento do processo de luto; ser empatico e cuidadoso; permitir
que os entrevistados reflitam e facam perguntas; dispor de tempo extra e disponibilidade de
oferecer cuidado se necessario; oferecer acompanhamento apos a entrevista e encaminhar
para profissionais, se necessario; discutir os resultados com os enlutados e escutar o que tém
a dizer a este respeito.

Cook (2001) aponta que alguns tipos de perda podem trazer questdes adicionais em
relacao ao recrutamento dos participantes. Este autor aponta que enlutados que perderam
entes queridos por homicidio sentiram medo por sua propria seguranca e hipervigilancia
no relacionamento com estranhos. Assim, ¢é possivel que percebam e respondam de forma
diferente a uma ligagao inesperada de um pesquisador, em comparagao com pais que perderam
seus filhos por doenca terminal, por exemplo. Podem associar a pesquisa a colaboracao com as
autoridades, podem temer retaliacdo que ameace sua seguranca € a de seus filhos sobreviventes
e, inclusive, podem achar que o pesquisador é um investigador disfarcado. Portanto, é muito
importante que o pesquisador se identifique, explique sua afiliacao, esclareca onde obteve
informacdo sobre o enlutado e como os dados coletados serao utilizados. Os valores culturais,
sociais, morais, religiosos e éticos, habitos e costumes dos envolvidos devem ser respeitados.
Assim, € fundamental que o pesquisador esteja instrumentalizado para relacionar-se de forma
respeitosa e ndo-preconceituosa com diferentes participantes. E preciso ser rigoroso o bastante
em termos de confidencialidade e armazenagem dos dados (Cook, 2001). A identidade dos
participantes deve ser preservada, por meio dos seguintes cuidados: omitir qualquer dado
capaz de permitir a identificacao; apresentar em publicacdes somente os dados relevantes para
a caracterizacao da amostra e os necessarios para analise. No caso de dissertacao de mestrado
e tese de doutorado, caso conste transcricao na integra de entrevistas, este material deve ser
parte de outro volume, ao qual somente a banca examinadora tenha acesso, reforcando que o
participante ndo seja identificado no processo de transcricao e divulgacao da entrevista.

A participacdo em uma pesquisa cientifica pode interferir no processo de luto dos
participantes e sabemos que todos os cuidados sao necessarios no sentido de oferecer a
continéncia devida a fim de que possamos contribuir para a integracao das experiéncias vividas.
No entanto, estudos apontam que tal participacdao pode atuar como elemento facilitador da
construcdo de significado e da elaborag¢ao do luto e ndo como fator complicador do processo
(Mazorra, 2001; Mazorra, 2009 e Tinoco, 2013).

Por esta razao, consideramos fundamental que o participante seja questionado a
respeito de seu bem-estar, apos a pesquisa e em entrevista de follow-up, como sugere Cook
(2001). A entrevista de follow-up deve ser agendada tendo em conta determinado intervalo
de tempo apds o término da intervencao, como instrumento de avaliagcdo do impacto de
sua participacdo na pesquisa. Em seu estudo sobre a construcdo de significados atribuidos
a morte de um ente querido, Mazorra (2009) realizou quatro entrevistas semi-diretivas com
cada participante, sendo a ultima de follow-up, uma semana apos o ultimo contato. Neste
encontro, era perguntado ao participante como havia se sentido ao longo da semana, dada
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uma devolutiva a respeito do trabalho realizado e sobre indicacdo de psicoterapia, quando
avaliada a necessidade.

O olhar atento do pesquisador ao longo de todo o processo de pesquisa permite que
avalie, juntamente com o proprio participante, sua necessidade ou desejo de engajamento
em psicoterapia para trabalhar questdes mobilizadas ao longo das entrevistas e o risco de luto
complicado. No entanto, estamos cientes de que, embora a psicoterapia possa ser oferecida
visando o melhor interesse do enlutado, cabe a ele decidir se deseja ou nao realiza-la. Em muitas
situacdes, observamos que, embora o participante tenha relatado beneficios na participacao
da pesquisa, ndo aceitou seguir em psicoterapia.

De acordo com Mazorra (2009), a busca do autoconhecimento e da integracdo das
angustias, aspectos frageis e negados, central no processo de psicoterapia, pode ser percebida
como assustadora. O que dificulta 0 engajamento no processo ou pode levar ao seu abandono.
Além disso, a autora discute que, no caso de oferta de psicoterapia para as participantes de
sua pesquisa, o fato de se tratar de um servico sem custos, atendendo as questdes éticas
envolvidas, pode ter incrementado o medo das participantes: ao participarem da pesquisa,
sentiam-se mais confortaveis por estarem ajudando a pesquisadora, no papel de provedoras, e
tinham a ilusao de controle na relacdo. Receber psicoterapia sem pagar, pelo contrario, pode
ter sido significado por elas como ameaca, fazendo com que se sentissem vulneraveis. Embora
o cuidado possa ser rejeitado em um primeiro momento, pode ser solicitado mais adiante.
O pesquisador deve deixar seu contato para o caso de o participante desejar atendimento
psicoterapico ou outro encaminhamento, solicitar algum tipo de esclarecimento, fazer algum
pedido ou queixa.

e) Quanto aos direitos dos participantes em relacdo a pesquisa

E fundamental que seja permitido aos participantes o acesso a todas as informacdes
necessarias para a tomada de decisdo em participar da pesquisa. O processo de assentimento
e consentimento é reflexo de uma relacao de confianca construida entre pesquisador e
participante.5 Os termos de assentimento livre e esclarecido e de consentimento livre e
esclarecido sao parte deste processo e devem ser entregues aos participantes, apos explicacao
verbal e por escrito em linguagem acessivel, sobre a pesquisa, objetivos, método, beneficios e
riscos previstos. Seqgundo Parkes (1995), os seguintes itens deveriam fazer parte dos documentos
de esclarecimento a serem entregues ao participante da pesquisa: objetivo e método de
pesquisa; qualificacao e idoneidade do pesquisador; informacao de que a pesquisa foi aprovada
por um comité de ética; identificacao da instituicdao a qual a pesquisa esta vinculada; apresentar
a pessoa que conduzira a pesquisa, se aplicavel; explicar os cuidados a serem tomados para
preservar o anonimato; explicar o direito de acesso ao material (gravacdes, entrevistas);
assegurar o direito de desistir da participacao da pesquisa a qualquer momento; dar ao

5 |dem.
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participante todos os contatos do responsavel pela pesquisa e mostrar-se aberto a quaisquer
comentarios, questionamentos e criticas; assegurar que o participante leu e compreendeu as
informacdes, que assine o documento e tenha uma copia dele.

A capacidade de julgamento do individuo enlutado, especialmente daquele que se
encontra recentemente nesta situacdo, pode apresentar menor capacidade de discernimento
quanto a decisdes a serem tomadas, entre elas a participacdo em uma pesquisa, podendo
tanto negar quanto aceitar a participacao. Neste caso, a habilidade de avaliar riscos pode estar
prejudicada, podendo tanto ser excessivamente aberta a qualquer pessoa que se aproxime,
quanto se mostrar impermeavel a aproximacao de outros.

Embora se apresente questionamento a respeito da validade do consentimento
informado dado pelo enlutado, em virtude de ele ser considerado vulneravel, a resposta a
perda ndo acontece da mesma forma para todos os enlutados, uma vez que nao consistem
em uma populacao homogénea. O modo como cada pessoa enfrenta a perda esta relacionado
aos fatores de risco e protecdo previamente apontados. Portanto, a capacidade de dar um
consentimento informado dependera de cada pessoa e de seu estado emocional (Parkes,
1995; Cook, 2001).

Os resultados de Beck e Konnert (2007) sugerem que os enlutados devem ser
considerados competentes para dar consentimento para participacao em pesquisas sobre luto.
O referido estudo examinou a avaliacdo dos proprios enlutados a respeito de sua participacao
em pesquisas, com destaque para a competéncia para consentir sobre a participacdo. Os
resultados apontaram que mais de 80% dos entrevistados consideraram apresentar dominio
sobre a parte cognitiva, habilidade de raciocinio e de tomar decisdes adequadamente. Neste
mesmo estudo, os participantes reconheceram apresentar um estado de estresse emocional
consideravel, mas que 0 mesmo nao inviabilizava a competéncia em consentir.

Diante da avaliacdo de que a participacdo na investigacdao pode nao acarretar
beneficios ou, até mesmo, conduzir a riscos para determinado participante, o pesquisador
deve se comprometer a informar o participante a respeito e ndo seguir com os procedimentos
da pesquisa. Por exemplo, no caso de o voluntario se encontrar em situacao de maior
vulnerabilidade adicionada a vivéncia do luto, como adoecimento e gravidez. Também é
frequente que o enlutado apresente demanda de psicoterapia, devendo ser devidamente
encaminhado. Embora a pesquisa possa ser uma ferramenta terapéutica, ndo se trata de
psicoterapia e pode ser insuficiente para as demandas do participante (Mazorra, 2009).

O direito de deixar de participar da investigacdao a qualquer momento deve ser
respeitado, restando ao pesquisador aceitar a decisao do enlutado, atentando a necessidade
de encaminhamento para psicoterapia, se considerar que a mobilizacdo provocada foi
responsavel pela desisténcia. O participante deve ter acesso aos resultados da investigacdo
apos seu encerramento, se assim desejar. Quanto a este aspecto, € importante atentar ao
pedido de cada participante e respeita-lo. Enquanto alguns podem estar ansiosos para saber
sobre o que foi identificado nas entrevistas, outros podem nao ter interesse e, até,evitar contato
com estas questdes.
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f) Quanto ao pesquisador

No que se refere ao pesquisador, ha importantes cuidados éticos a serem seguidos,
no sentido de minimizar os possiveis riscos da investigacao com enlutados. Primeiramente, €
importante discutir o que qualifica o pesquisador para a conducao de investigacao com esta
populacado. Cook (2001) discute a importancia de identificacdo de habilidades e competéncias
necessarias para tal pratica.

Sdo necessarios experiéncia pratica prévia com enlutados e conhecimento teorico a
respeito do processo de luto para lidar com a intensidade das emocdes evocadas quando se
refere a perda de um ente querido, bem como aumentar o nivel de conforto do entrevistado
(Beck e Konnert, 2007; Akard et al, 2014). Entendemos que o pesquisador deve ter habilidade
para lidar com os efeitos imediatos que a participagao na investigacdo pode causar nos
enlutados. Estes podem ficar angustiados, inconsolaveis, agitados, perder a concentracdo e
o discernimento apds entrar em contato com sua experiéncia de perda. Se o pesquisador
nao for um profissional capaz de lidar com estas questdes, deve contar com um profissional
especializado de retaguarda para quem possa encaminhar os participantes, em caso de surgir
a necessidade.

Akard et al (2014) sugerem que o pesquisador deva se preparar para interagdes com
enlutados por meio de role-plays,® além de participar de reunides com outros profissionais,
inclusive apds o contato com os pesquisados em sessdes de debriefing.” O pesquisador que
realiza sessdes de debriefing apos a intervencao com os enlutados pode refletir sobre este
contato e sobre os sentimentos evocados no enlutado e em si proprio, aumentando, assim, sua
sensibilidade para as necessidades dos enlutados.

O pesquisador responsavel deve estar em constante autoavaliagao, entendendo-se
como coparticipante da pesquisa € hdo como mero observador. Realizar investigagcdo com
pessoas enlutadas implica entrar em contato com a propria vulnerabilidade, angustias de
perda e desamparo. Além disso, perdas vividas pelo pesquisador durante a investigacao podem
comprometer ou impedir o0 manejo competente da intervencao. No entanto, o processo de
analise pessoal ajuda o pesquisador a entrar em contato com tais angustias, podendo discernir
entre questdes pessoais e dos participantes (Mazorra, 2009).

O pesquisador também pode representar aos participantes uma base segura, pois
promove aos enlutados continéncia e oferta de um espaco adequado, cuidadoso e isento
de julgamento para reflexao, expressao de sentimentos e angustias, favorecendo, assim, o
processo de construcado de significado no processo de luto (Mazorra, 2009).

Role play € uma técnica de dramatizacdo que pode ser utilizada como ferramenta para ensino de pesquisadores
que desejem atuar com enlutados. O pesquisador pode treinar seu papel com outra pessoa, que interprete o
enlutado. E importante que aquele que representar o enlutado tenha conhecimento a respeito do processo de
luto, suas reacdes e sentimentos.

Debriefing é uma reunidao em que se reporta a execucdo de uma determinada tarefa.
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Consideracoes Finais

A partir dos diversos aspectos explorados neste artigo, entendemos que a atencdo aos
cuidados éticos na pesquisa com enlutados é fundamental, sendo possivel minimizar os riscos
e potencializar os beneficios da investigacdo. Em nossos estudos (Mazorra, Franco, e Tinoco,
2002; Tinoco, 2007; Mazorra, 2009; Tinoco, 2013), observamos que os enlutados consideram
pessoalmente terapéutico participar de pesquisas, ao dividir suas experiéncias e observar sua
propria historia a partir de uma perspectiva diferente.

Diversos estudos apontam que a oportunidade de o enlutado compartilhar seus
sentimentos, o ganho de insight sobre seu processo de luto, a promogcdo de discussao aberta,
educacao e preparo de estudantes e profissionais a respeito do processo de luto sao beneficios
significativos que a investigacdo pode acarretar. Destacam ainda que pesquisas com enlutados
podem trazer mais beneficios que prejuizos e ajudar a preencher uma lacuna importante na
literatura (Cook and Bosley, 1995; Stroebe, Stroebe e Schut, 2003; Beck e Konnert, 2007;
Mazorra, 2009; Tinoco, 2013; Currie et al, 2016).

O presente artigo apresentou reflexdes a respeito de questdes metodologicas e éticas
em pesquisas com pessoas que passaram por experiéncias de perdas e luto, a partir da analise
de diferentes estudos nacionais e internacionais. No Brasil ainda ndo ha estudos com o objetivo
de avaliar especificamente a participacao de enlutados em pesquisas. Consideramos que todo
estudo que tenha como meta compreender a perspectiva do enlutado para oferecer melhores
cuidados é necessario.
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