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RESUMO

Embora o luto complicado afete aproximadamente seis milhdes de cuidadores de
doentes oncologicos em todo o mundo (Carr & Steel, 2013), este processo de luto em
familiares cuidadores destes doentes recebeu ainda pouca atengdo empirica contextualizada na
nossa realidade e numa abordagem qualitativa.

Neste sentido, procurou-se compreender quais os fatores que, na perspetiva destes
cuidadores informais, contribuiram para o desenvolvimento do luto complicado.

Através de uma metodologia qualitativa, foram realizadas entrevistas semi-estruturadas
a quatro familiares cuidadoras de doentes oncoldgicos que vivenciaram um luto complicado. A
analise de conteudo foi orientada pelos principios da Grounded Theory.

Como principais resultados, salienta-se que as participantes apontaram como fatores
que contribuiram para o luto complicado a introversdo, a intensidade do vinculo com o(a)
doente, a consciéncia do sofrimento do(a) doente, a dificuldade de aceitacdo da morte, e, a
presenca de patologias pessoais ou familiares concorrentes a doenca paliativa ou a perda. Ja o
local e modo da morte, e, a conspiracao de siléncio com o(a) doente ndo se revelaram como
tendo influenciado o luto.

Na nossa perspetiva, o conhecimento deste tipo de fatores traz contributos para a
compreensdo dos processos de luto complicado destes cuidadores com implicacdes no

ajustamento das praticas profissionais neste fendbmeno.

Palavras-chave: Fatores de risco; Luto Complicado; Familiares Cuidadores; Doentes

Oncoldgicos.



ABSTRACT

Although complicated grief affect about six million caregivers of oncologic patients
worldwide (Carr & Steel, 2013), this grief process in family caregivers of these patients has
received little empirical attention contextualized in our reality and in a qualitative approach.

Therefore, we aimed to understand what factors influenced the development of a
complicated grief from the perspective of these informal caregivers.

Through a qualitative approach, semi-structured interviews were conducted with four
family caregivers of oncologic patients that experienced a complicated grief, and were used
the principles of Grounded Theory for data analysis.

The main conclusions shows that participants pointed as factors that contributed for
complicated grief introversion, intensity of attachment to patient, the awareness of patient’s
suffering, the difficulty of accepting death and the presence of personal and family’s
pathologies competitors of oncologic disease or loss. The location and way of the death, and
the conspiracy of silence with the patient were those that didn’t seem to have influence in the
grief process.

We believe that the knowledge of such factors brings contributions to understanding
complicated grief processes in these caregivers and research community and practitioners’

action that, in this way, can promote an adjusted grief process in this population.

Key-words: Risk factors; Complicated grief; Family caregivers; Oncologic patients.
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1. ENQUADRAMENTO TEORICO



O desenvolvimento de um luto complicado (LC), também designado por prolongado,
é hoje estimado como podendo afetar cerca de 10 a 20% da populacéo enlutada (Delalibera,
Coelho & Barbosa, 2011) e, aproximadamente, seis milhdes de cuidadores de doentes
oncologicos em todo 0 mundo (Carr & Steel, 2013).

No caso concreto de familiares de doentes oncoldgicos, a vivéncia da prestacdo de
cuidados e a iminéncia progressiva de perda de um elemento proximo sdo, cada vez mais,
tidas como fortes desencadeadores desta forma de luto (Carr & Steel, 2013; Guldin, Vedsted,
Zachariae, Olesen & Jensen, 2012).

Dada a incidéncia desta problemaética, varios autores tém procurado descrever este
tipo de luto (e.g., Jacobs, Kasl, Schaeffer & Ostfeld, 1994; Leick & Davidsen-Nielsen, 1991;
Parkes, 1996; Worden, 2009).

Uma vez que diferentes investigadores tém vindo a apresentar conce¢des distintas
para um luto que dista de uma reacdo adaptada a perda e especificado diferentes variagdes
dentro do que se entende por um processo de LC (luto crénico, adiado, exagerado,
mascarado e patoldgico) (e.g., Parkes, 1996; Worden, 2009), tem sido dificil alcancar uma
definicdo que distinga claramente este processo de luto (PL) de um luto normal (Bonanno &
Kaltman, 2001; Holland, Neimeyer, Boelen & Prigerson, 2008).

Ainda assim, é consensual que o LC deve ser reconhecido como uma perturbagdo
psicoldgica isolada por a frequéncia, intensidade e duracdo temporal dos sintomas que o
caracterizam diferirem em relacdo ao que € visto a acontecer em processos de luto normativos
(American Psychiatric Association, 2013; Prigerson et al., 1997; Prigerson et al., 1999).

Dentro das mdaltiplas defini¢des que podem ser consideradas, a luz de Prigerson et al.
(1999) e da APA (2013), no conjunto de sintomas que estdo, normalmente, associados a esta
méa adaptacdo a morte a longo prazo podem distinguir-se a vivéncia diaria, intensa e
disruptiva de sintomatologia cognitiva (e.g., acentuada dificuldade em aceitar a morte;
pensamentos intrusivos sobre o(a) falecido(a); evitar lembrar a realidade da perda;
preocupacdo com circunstancias da morte; dificuldade em ter lembrancas positivas do(a)
falecido(a); percecdo de que a vida é vazia ou sem significado), emocional (e.g., tristeza e
dor emocional intensas como saudade, anseio, amargura, irritabilidade, inquietacdo, revolta,
culpa, apatia, choque, e, confuséo) e comportamental (e.g., dificuldade em dar continuidade
a vida; dificuldade em perseguir interesses pessoais; isolamento) associadas a perda, €, uma
significativa disfuncéo social, ocupacional ou em outras areas importantes do funcionamento
do(a) enlutado(a). Relativamente ao seu timing, e embora ndo exista consenso entre Varios

autores, salienta-se que Prigerson et al. (1999) apontaram que esta sintomatologia tende a
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estender-se a um periodo superior a seis meses, enquanto que a APA (2013) indicou que esta
se mantem, no caso de adultos enlutados, pelo menos, 12 meses ap6s a morte. Também este
ultimo autor, frisou que é fundamental, que se perceba se estes sintomas constituem uma
reacdo de luto desproporcional ou inconsistente para as normas culturais e religiosas
especificas de cada contexto e a idade do(a) enlutado(a), para que se possa considerar a
presenca de um LC (APA, 2013).

Assim, e reconhecendo que uma perda pode conduzir a processos de luto com estas
caracteristicas, importa que se aprofunde que fatores podem conduzir as pessoas a uma
situacdo de vulnerabilidade para o seu desenvolvimento perante este acontecimento de vida.
As circunstancias passiveis de gerar um LC sdo designadas por fatores de risco (FR), um
conceito que alerta para o facto da sua presenca ndo implicar necessariamente o surgimento
desta forma de luto ja que também estes podem estar presentes num luto normal, e, sera,
como referido, a sua intensidade, duracdo e frequéncia que determinard a natureza do PL
(e.g., Parkes, 1996; Kovécs, 2007).

Até aos dias correntes, diversos autores prestaram-se a investigar os fatores que
podem complicar PL em geral, pelo que as principais circunstancias de risco que séo
apontadas como podendo predispor para este tipo de luto parecem estar associadas: (i) as
caracteristicas pessoais do(a) enlutado(a), isto €, — ao género feminino (Prigerson et al.,
2002), a maior idade do(a) enlutado(a) (Sanders, 1993), as caracteristicas da sua
personalidade como pessimismo, baixa autoestima, baixa confiang¢a noa outros e introversao
(Parkes, 1996; 2010; Piper, McCallum, Joyce, Rosie & Ogrodniczuk, 2001; Worden, 2009), a
existéncia de fortes crencas religiosas e/ou espirituais (Burke, Neimeyer, McDevitt-Murphy,
Ippolito & Roberts, 2011), e, a existéncia de antecedentes psicopatoldgicos (Fujisawa et al.
2010; Twycross, 2003); (ii) a fatores contextuais, como — pertencer a uma minoria étnica
(Burke & Neimeyer, 2013), ter tido experiéncias traumaticas (Raphael & Martinek, 1997,
Sanders, 1993), perdas precoces subitas e multiplas ou histéria de lutos ndo resolvidos
(Neimeyer, Burke, Mackay & Stringer, 2010), existirem crises familiares (Kramer, Boelk &
Auer, 2006; Rando, 1993), haver percecdo de pouco suporte social (Sanders, 1993), existir
sobrecarga no cuidador (Aneshensel, Botticello & Yamamoto-Mitani, 2004; Schulz et al.,
2001) ou problemas econdmicos (Sanders, 1993) —; (iii) a aspetos inerentes a relacdo com
o(a) falecido(a), ou seja, — 0 parentesco proximo com a pessoa perdida (especialmente,
conjuges e pais) (Fujisawa et al. 2010; Laurie & Neimeyer, 2008; Prigerson et al., 2002), ter
tido uma relacdo com o(a) doente conflituosa (Feigelman, Jordan & Gorman, 2009), de

elevada dependéncia (afetiva e economica) (Carr, 2004) ou marcada pela auséncia de uma
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comunicagdo aberta (Cohen, Dizenhus & Winget, 1977; Worby & Babineau, 1974); (iv) a
fatores relativos a doenca do(a) familiar, isto é, — ter havido um diagnéstico tardio, pouco
controlo dos sintomas, uma relacdo inadequada com equipa médica (Prigerson et al., 2003),
e, intervencdes médicas agressivas ao(a) doente (Wright et al., 2008); e, por fim, (v) a aspetos
relacionados com a perda, como — a dificuldade de aceitagdo da morte pré-perda (Metzger &
Gray, 2008), a morte ter ocorrido em casa (Fujisawa et al. 2010) ou no hospital (Christakis &
Iwashyna, 2003), ter sido uma morte violenta (homicidio, suicidio ou acidentes fatais)
(Keesee, Currier & Neimeyer, 2008), subita (Sanders, 1993) ou acompanhada por multiplas
perdas (Neimeyer & Burke, 2013), estarem presentes cognicGes negativas no pés-perda (e.g.,
auséncia de sentido) (Boelen, Van Den Bout & Van Den Hout, 2003; Coleman & Neimeyer,
2010), e, serem experienciadas raiva, amargura, culpa ou revolta intensas no pos-perda
(Bonanno, 2001; Gamino, Sewell & Easterling, 2000).

No que respeita aos estudos empiricos sobre os FR para o desenvolvimento de um LC
em familiares cuidadores de doentes oncolégicos, defende-se que sdo poucas as investigacdes
que exploram pormenorizadamente esta tematica (Gilbar & Ben-Zur, 2010; Guldin et al.,
2012; Marwit, 1996), nomeadamente, a partir do que € uma abordagem qualitativa.

Todavia, e tendo em conta os resultados dos estudos que foram realizados através de
uma abordagem quantitativa, podem-se citar enquanto FR para o desenvolvimento de um LC
nestes cuidadores aspetos relativos: (i) a pessoa enlutada, isto é, — o0 género feminino (Chiu
et al., 2010), ter uma atitude pessimista (Thomas et al. 2013; Tomarken et al., 2008), nédo
possuir crencas religiosas (Chiu et al., 2010), ter tido antecedentes psicopatoldgicos
(Barreto, Yi & Soler, 2008), depressdo (Thomas et al. 2013; Tomarken et al., 2008) ou
problemas de saude fisica concorrentes a morte (Chiu et al., 2010); (ii) a relacdo com a
pessoa perdida, ou seja, — 0 parentesco proximo com o(a) doente (Chiu et al., 2010)
(especialmente coOnjuges), ter existido uma ligacdo afetiva intensa ou marcada pela
ambivaléncia e dependéncia (Barreto et al., 2008; Thomas et al., 2013), ter tido uma
vinculacao insegura com o conjuge ou uma relacdo marital problemética (Van Doorn, Kasl,
Beery, Jacobs & Prigerson, 1998); (iii) ao processo da doenca do(a) familiar, isto €, — ter
existido atraso no diagnostico, rapida progressdo da doenca, uma longa duracdo de
cuidados, auséncia de controlo de sintomas durante a doenca (Barreto et al., 2008), e, um
internamento prolongado do(a) doente (Chiu et al., 2010); (iv) a fatores de natureza
contextual, como, — ter histéria de lutos ndo resolvidos, filhos menores com problemas de
salde ou dependentes (Barreto et al., 2008), problemas econémicos (Barreto et al., 2008;

Tomarken et al., 2008) e familiares (Thomas et al. 2013), ou, uma percecédo de falta de apoio
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familiar (Chiu et al., 2010; Thomas et al., 2013) e social (Allen, Haley, Small, Schonwetter &
McMillan, 2013; Tomarken et al., 2008); e, por fim, (v) a morte, isto €, — ter existido
dificuldade de aceitacdo da morte pre-perda (Kramer, Kavanaugh, Trentham-Dietz, Walsh &
Yonker, 2010), a morte ter ocorrido no hospital (Wright et al., 2010), e, ter existido
autocensura e raiva associadas a morte (Barreto et al., 2008).

A contrariar parte dos resultados acima apontados, hd a referir que alguns autores
defendem que o tempo de internamento (Speer, Robinson & Reed, 1995) e 0 género (Turvey,
Carney, Arndt, Wallace & Herzog, 1999) nédo evidenciam ter qualquer efeito sobre o PL em
geral.

Atendendo a que se considera que é a identificacdo de fatores como estes que
possibilita o entendimento do que potencia a vulnerabilidade e o desenvolvimento de um LC
nestes cuidadores, e, se observa que a tematica do LC em familiares cuidadores de doentes
oncoldgicos recebeu ainda pouca atengdo empirica, contextualizada na nossa realidade e numa
abordagem qualitativa, propdmo-nos a explorar esta problematica, com o objetivo de
desenvolver modelos de compreensdo mais amplos sobre este processo de experienciar uma
perda, e, fomentar o surgimento de intervencBes que atuem num sentido de uma efetiva
promocdo de um PL mais ajustado destes cuidadores (e.g., Gilbar & Ben-Zur, 2010; Guldin et
al., 2012; Marwit, 1996).



2. METODO



2.1. Introducéo

Nesta investigacdo, foi nosso objetivo perceber quais sdo os fatores que, na perspetiva
de familiares cuidadoras de doentes oncoldgicos, influenciaram o desenvolvimento de um
LC. Partindo do que a literatura e peritos entrevistados para o estudo indicam como sendo
potenciais FR para esta forma de luto na populacdo em geral e nestes cuidadores em

particular, pretendeu-se explorar especificamente a sua percecao sobre:

Q1: Qual ainfluéncia das suas caracteristicas pessoais no desenvolvimento do LC?

Q2: Que aspetos associados a sua histéria de vida anterior & doenca contribuiram
para o desenvolvimento do LC?

Q3: Qual a influéncia do suporte social no desenvolvimento do LC?

Q4: Qual a influéncia das caracteristicas da relacdo com o(a) doente no

desenvolvimento do LC?

Q5: Qual a influéncia de aspetos associados ao processo da doenga no
desenvolvimento do LC?

Q6: Qual a influéncia de aspetos associados a morte do(a) doente no
desenvolvimento do LC?

Q7: Que outras dimens@es influenciaram o desenvolvimento do LC?

De forma a atingir o amago do estudo, esta investigacdo alicergou-se numa
metodologia qualitativa por ser esta abordagem naturalista e interpretativa que melhor
permite evidenciar a diversidade das perspetivas dos atores e conhecedores do fenémeno em
foco e dar primazia a sua experiéncia subjetiva como fonte de conhecimento (Almeida &
Freire, 2008). Ao privilegiar o testemunho de cada pessoa, este tipo de pesquisa procura
explorar as suas vivéncias mas também as situacdes e contextos em que estas surgiram
(Marack, 2003) por conceber a natureza socialmente construida da realidade e dos
significados que Ihes séo atribuidos (Denzin & Lincoln, 2005).

Além disto, foi ao adotar um carater semi-indutivo e ideografico que esta
investigacao se prop0s a alcancar uma compreensdo mais individualizada e fiel do objeto em

estudo (Almeida & Freire, 2008) mantendo-se inteiramente flexivel ao surgimento das



dimensdes que, na perspetiva pessoal das participantes, se afiguraram como tendo
contribuido para a sua experiéncia de luto.

Neste sentido, todo o processo de codificacao e analise dos dados foi orientado pelos
principios fundamentais da Grounded Theory, estratégia metodologica particularmente valida
para campos de pesquisa pouco explorados, e, frequentemente utilizada por investigadores no
dominio das ciéncias sociais e humanas para a teorizacao indutiva acerca de fenémenos sem
possibilidade de generalizacdo (Fernandes & Maia, 2001; Strauss & Corbin, 1990).

Atendendo aos nossos objetivos, parece-nos que esta metodologia se assumiu como a
mais adequada para uma analise idiossincratica, proficua e mais holistica do objeto de
investigacdo (Strauss & Corbin, 1990), e, para a descoberta de fatores que, apesar de nao
quantificaveis, conhecidos ou largamente investigados, sdo relevantes para o entendimento

desta problematica a partir do que é a percecao destes cuidadores (Serapioni, 2000).

2.2. Participantes

Nesta investigacdo exploratoria foi utilizado um processo de amostragem teérica de
forma a construir uma amostra representativa sobre o objeto de estudo, isto é, que se baseasse
no conhecimento priveligiado das participantes sobre o fendmeno em anélise e evidenciasse
as variacOes e tipicidades do mesmo (Strauss & Corbin, 1990). A nossa amostra € uma
amostra de conveniéncia dado que foram convidadas a integrar o estudo quatro familiares
cuidadoras de doentes oncoldgicos que, no passado, receberam acompanhamento psicoldgico
num servico de cuidados paliativos (SCP) de uma Unidade Hospitalar da Regido
Metropolitana do Porto, e, foram formalmente sinalizadas com tendo experienciado um
processo de LC!. Esta sinalizacio formal foi feita a partir da avaliagdo clinica do psicélogo
do SCP e de resultados obtidos na administracdo do Inventario de Luto Complicado (ICG;
Prigerson et al., 1995; versdo portuguesa adaptada por Delalibera, 2010)].

No que respeita a caracterizacao das participantes (Tabela 1), no momento atual, estas
apresentam uma média de idades de 57,28 anos. Quanto ao seu estado civil, uma participante
é casada, outra solteira, e, duas séo viuvas. Relativamente & sua situagdo profissional,
nenhuma das familiares se encontra empregada, havendo trés que séo ja reformadas. Trés das
quatro participantes tém filhos, tendo uma duas filhas e duas apenas um filho. No que se

refere ao parentesco com o(a) doente, duas participantes eram esposas do mesmo, uma delas

! Sinalizagéo feita 12 (AM), 14 (MA), 18 (ML) e 20 (MG) meses apds a morte do(a) familiar.



filha e, a quarta, irma da doente paliativa. Ja no que concerne ao tipo de doenga oncoldgica
do familiar destacam-se um cancro gastrico, um cancro do pulmdo, um cancro da préstata e
um cancro da lingua. Por fim, e relativamente, ao tempo apds a perda, em dois dos casos, o(a)

doente faleceu em 2012 e nos outros dois em 2013.

Tabela 1

Caracterizacao das participantes

Cédigo Idade Estado Situacao N° de Idade Parentesco Doenca Tempo

civil profissional  filhos dos ao doente do Pos-

filhos familiar perda

AM 40 Casada Desempregada 0 - Filha Cancro 2 anos
Prostata

M L 58 Vilva Reformada 1 35 Mulher Cancro 3 anos
Pulméo

MG 59 Solteira Reformada 1 24 Irmé Cancro 3 anos
Géstrico

M A 72 Vilva Reformada 2 36; 40 Mulher Cancro 2 anos
lingua

2.3. Instrumento

Atendendo aos nossos objetivos, a entrevista afigurou-se como o método de recolha
de dados mais ajustado, pelo que foi elaborado um guido de entrevista semiestruturada
(Anexo 1). Este teve como referentes os objetivos do estudo, a revisdo da literatura e o
testemunho de dois psic6logos com experiéncia clinica na abordagem deste tipo de
populagdo, e, que exercem a sua atividade profissional no SCP de duas Unidades
Hospitalares da Regido Metropolitana do Porto.

A opcéo pela entrevista qualitativa aberta foi determinada pelo facto de esta permitir
uma abordagem de dialogo que, sendo marcada pela flexibilidade, da liberdade a pessoa para
transmitir espontaneamente a sua perspetiva (Seidman, 2006), potencia a reconstrucdo da
experiéncia por parte do sujeito, e, confere objetividade ao que, outrora, podia parecer
subjetivo (Aires, 2011).

Segundo Flick (2005) a escolha por uma entrevista de cariz ndo diretivo e nao
padronizado deve ser sempre privilegiada em detrimento de um questionario, por ser esta que,

mais eficazmente, conduz o individuo a expressar 0 seu ponto de vista num contexto de
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entrevista. Este argumento foi corroborado por Hood (2009) quando o autor pontou que este é
um dos método mais utilizados para a elicitagdo de dados na investigagdo qualitativa por
facilitar a obtencéo de informacdo rica por parte do perito experiencial.

Numa fase seguinte do nosso estudo, perspetivando a melhor preparacdo do
entrevistador e o aperfeicoamento do guido, este foi testado em duas entrevistas piloto com
populacdo néo clinica e informal que experienciaram a perda de familiares.

Yin (2009) aponta que esta estratégia, que se consubstancia numa situacéo de teste
com caracteristicas idénticas as que sdo planeadas para a recolha de dados, permite ao
investigador familiarizar-se com o material de recolha de dados previamente construido e
aperfeicoar aspetos que devam ser alterados no mesmo de forma atingir os objetivos do
estudo.

Neste sentido, esta etapa metodoldgica foi essencial para a validacdo a clareza dos
termos a explorar, prever a duracdo media de cada entrevista e definir que questdes poderiam
ser mais adequadas e incluidas no guido de entrevista final (Yin, 2009).

No que se refere aos topicos que constituem o guido utilizado estes visam o

aprofundamento de: (i) Informacdo geral sobre a participante, que explora dados

sociodemogréficos sobre a entrevistada (idade; estado civil; existéncia de filhos e sua idade;
situacdo profissional; parentesco com o(a) doente; doenca do(a) familiar; e, tempo de luto);

(if) Caracteristicas da participante, que aprofunda caracteristicas pessoais da entrevistada

como competéncias pessoais e sociais, religiosidade e espiritualidade, ou, por exemplo,
antecedentes psicopatolégicos e problemas de salde fisica e/ou mental atuais; (iii)

Experiéncias anteriores, que explora a vivéncia de acontecimentos de vida que tenham sido

dificeis e anteriores ao diagndéstico do(a) familiar; (iv) Relacdo com a pessoa perdida, que

procura compreender as caracteristicas da relacdo com o(a) doente; (v) Processo da doenca,

gue analisa quais os primeiros sintomas da doenca, 0 modo de descoberta do diagndstico, a
evolucdo da situacdo clinica, as intervencdes médico-cirurgicas realizadas, se existiu
necessidade de hospitalizagdo e sua duracdo, e, a vivéncia psicoemocional da doenca do(a)

familiar; (vi) Experiéncia de prestacdo de cuidados, que foca a vivéncia psicoemocional do

cuidar do(a) doente, os cuidados prestados ao(a) familiar e a duracdo dos mesmos; (vii)

Suporte Social, que aprofunda as caracteristicas da rede de suporte informal e formal da

entrevistada (e.g., percecdo sobre o papel da familia, amigos, conhecidos e da equipa

assistencial na adaptacdo a doenca e a morte do(a) familiar); (viii) Stressores concorrentes a

doenca e & morte, que foca situagdes ou acontecimentos, paralelos & doenca e a morte do(a)

familiar, que podem ter contribuido para a existéncia de reacdes psicoemocionais ou fisicas
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disfuncionais; (ix) Morte, que explora o processo de morrer do(a) doente, isto €, 0 modo e
lugar da morte, e, como foi a vivéncia psicoemocional deste momento; (x) Vivéncia do

processo de LC, que aprofunda dimensdes cognitivas, emocionais, comportamentais, fisicas

e sociais vivenciadas no LC; e ainda, (xi) Fatores no PL, que conduz a participante a

explorar fatores que, na sua perspetiva, influenciaram positiva e negativamente o PL.
2.4. Procedimentos de recolha de dados

Primeiramente, procedeu-se ao pedido de autorizacdo a direcdo do servico no qual
decorreu 0 nosso estudo e ao Centro de Bioética dessa unidade, para que o projeto de
investigacdo pudesse ser aprovado e fosse possivel a referenciacdo de utentes que tivessem
experienciado um LC.

Depois de recebido o parecer de aprovacao para o estudo, foi realizado o contacto, via
telefénica, as familiares, de modo a esclarecer os objetivos gerais do estudo, e, perceber se
existia ou ndo disponibilidade para participar na investigacdo. Ai, foi também transmitido que
as entrevistas seriam gravadas em formato 4udio e transcritas, para garantir um maior rigor na
analise dos dados, e, que as participantes poderiam receber uma cépia dessa transcricdo para
aprovar o seu contetdo. Ainda, garantiu-se que existiria total anonimato da sua identidade e
confidencialidade dos dados transmitidos, a possibilidade de desisténcia sem dano, e, que,
embora ndo estivessem previstos quaisquer riscos que pudessem advir da sua participacdo no
estudo, o apoio da equipa do SCP estaria assegurado em caso de necessidade.

Apdbs este esclarecimento e aceite o pedido de colaboracdo na investigacdo, foi
agendada a entrevista que se realizou no contexto de conveniéncia para cada participante.

Depois de assinado o Termo de Consentimento Informado (Anexo 2), 0 mesmo
membro da equipa de investigacdo realizou as quatro entrevistas que tiveram em média a
duracdo de 1h e 30 minutos.

No final de cada entrevista, agradeceu-se o contributo da participante para o estudo,
e, informou-se que, em caso de necessidade, poderia ser (til a realizacdo de outro encontro
no sentido de explorar aspetos que pudessem necessitar maior esclarecimento ou de devolver
informacdes transmitidas. Contudo, ndo foi entendida como relevante, nem pelas
participantes nem pelo investigador, a realizagdo deste encontro com nenhuma das

entrevistadas.
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2.5. Procedimentos de analise de dados

Numa primeira fase, as entrevistas foram integralmente transcritas para Word, de
forma a garantir um maior rigor dos enunciados das nossas participantes, e, uma primeira
leitura e imerséo no material.

A medida que se recolheram os dados, levou-se a cabo a analise do conteido do
discurso de cada participante de modo a identificar tendéncias, padrdes e possiveis desvios da
tipicidade nos enunciados verbais (Ritchie & Lewis, 2003). Progressivamente, deu-se inicio ao
processo de analise semi-indutiva das transcri¢cbes orientada pelos principios da Grounded
Theory, com recurso ao software NVivo 10.2.0.

A luz do principio de codificacdo aberta, os dados brutos foram sendo transformados
por recorte em unidades de registo que retratavam segmentos de texto com sentido, e,
codificados num processo de comparacéo constante. Por se pretender assegurar a qualidade e
rigor da analise, as categorias inicialmente definidas foram mais descritivas, mantendo-se
préximas aos significados e a linguagem de cada participante (principio da parciménia)
(Strauss & Corbin, 1990). Neste processo fomos ainda orientados pela estrutura do guido da
entrevista

Gradualmente, foram-se agrupando os dados narrativos em categorias e subcategorias a
partir dos dados (principio indutivo), integrando sempre cada unidade de analise no nimero
maximo de categorias possivel. Como a sequéncia deste tipo de analise tende para a maior
complexidade e integracdo dos dados foram-se estabelecendo, em fases posteriores do
processo de codificacdo, relacdes entre as diversas categorias (codificacdo axial) (Strauss &
Corbin, 1990). Pelo que todo o processo foi sendo discutido e analisado por outro elemento da
equipa de investigacéo, e, recursivamente redefinido sempre que pertinente.

O sistema geral de categorias no seu formato final ¢ apresentado no Anexo 3 e 42,

Por fim, ha a dizer que foi partindo da dinamicidade e circularidade deste tipo de
analise que se procurou chegar a constru¢do de conhecimento indutivo sobre o fenédmeno em

estudo plenamente enraizado nos dados das experiéncias destas participantes.

2 Anexo 3 apresenta a estrutura do sistema de categorias e 0 Anexo 4 a sua descricdo.
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3. APRESENTACAO E ANALISE DOS DADOS
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Segue-se a apresentacdo e analise dos dados organizadas a partir das questBes de
investigacdo (QI) deste estudo, como forma de se alcangar uma compreensdo mais clara e
coerente do fendmeno em investigacao.

A discussdo dos resultados considerard a informacdo contida nas subcategorias
pertinentes para cada QI (assinaladas a bold), ilustrando excertos do discurso das paricipantes
(Anexo 5°). Nesta etapa convocaremos ainda a referéncia a dados da literatura considerados

revelantes quanto a tematica em foco.

Q1: Qual € a perspetiva de familiares cuidadoras de doentes oncoldgicos sobre a_influéncia
das suas caracteristicas pessoais no desenvolvimento do LC?

No que respeita a percecdo das participantes sobre a influéncia das suas
caracteristicas pessoais no PL experienciado ha a dizer que trés entrevistadas distinguiram
que a sua introversao contribuiu para o que foi a sua vivéncia da perda do ente querido nos
tempos posteriores a sua morte [e.g., “(..) Sou um bocado reservada, e, sim (isso influenciou)
porque eu ndo desabafava com ninguém...” (AM)]. Este seu reconhecimento quanto ao
efeito desta caracteristica da sua personalidade sobre o PL vai de encontro ao que foi
defendido por Parkes (1996; 2010) e Worden (2009) quando identificaram a introversao
como um FR para o desenvolvimento de um LC na populacéo em geral.

Na mesma linha, importa referir que uma participante apontou a sua atitude
pessimista [e.g., “(...) Tornei-me mais realista das coisas e infelizmente mais pessimista... O
que também ndo me ajudou naquele momento como deve calcular...” (ML)] como algo que
também complicou o luto vivido. Esta ideia é partilhada por Tomarken et al. (2008) que
constataram o pessimismo como um fator que pode aumentar o risco destes familiares para a
vivéncia de um LC.

Além disto, é de sublinhar que outra participante ndo perspetivou qualquer relacao
entre as suas caracteristicas idiossincraticas e o que foi a sua experiéncia de luto na fase mais
dificil deste processo: “(...) Eu ndo vejo assim que alguma coisa em mim que pudesse ter
piorado esse momento...” (MG). Este facto pode ser compreendido a luz de alguns relatos em
que entrevistada evidencia que o seu otimismo, a extroversdo, o sentido de humor e
espirito de luta [e.g., “E, e depois é assim eu sou uma pessoa que luto sempre pelas coisas,

sempre fui, porque sei que se precisamos de alguma coisa temos que nos mexer, e, tanto que

3 Anexo 5 esclarece a articulagéo entre as QI e dados contidos no sistema de categorias.
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guando eu comecei a perceber que estava doente, eu fui logo ao doutor e ele é enviou-me
para o hospital... portanto eu tive de aceitar o que aconteceu e continuar por mim e pela
minha irma...” (MG)] foi algo que a ajudou a acomodar em termos cognitivos e emocionais a
perda da irmd, e, a resolver ajustadamente o seu luto [e.g., “As vezes, até brinco um
bocadinho com as situacGes e eu acho que o facto de eu ser muito otimista contribuiu
realmente para eu conseguir ultrapassar todas estas vicissitudes que tém passado por mim...”
(MG)]. Diferentes autores assumem, na mesma ordem de ideias, que o otimismo (Brissette,
Scheier & Carver, 2008; Moskowitz, Folkman & Acree, 2003), a extroversao (Robinson &
Marwit, 2006), o humor (Geisler & Weber; 2010; McCrae & Costa 1986) e o espirito de luta
(Dyregrov & Dyregrov, 2008) exercem um papel fundamental na adaptacdo da pessoa a
acontecimentos de vida stressantes, tal como a morte, que é tida como um dos mais dificeis

que alguma vez o individuo tera que enfrentar (Gilbar & Ben-Zur, 2002).

Q2: Qual é a perspetiva de familiares cuidadoras de doentes oncoldgicos sobre a influéncia
de aspetos associados a histdria de vida anterior a doenca no desenvolvimento do LC?

No que concerne a esta QI, pode salientar-se, numa primeira analise, que uma
participante reconheceu 0s seus antecedentes psicopatoldgicos depressivos como algo que
influiu negativamente no seu PL [e.g., “Eu acho que sim (influenciou)... Porque eu fui sempre
assim... Tive sempre muitas depressdes e naquela fase parecia que estava encasulada num
ovo para mim propria, isolava-me completamente...” (AM)], dado que foi confirmado por
Tomarken et al. (2008) e Thomas et al. (2013) como podendo propiciar um LC nestes
cuidadores.

Noutra linha de pensamento, uma entrevistada pontou que o facto de ter sido
confrontada com duas mortes subitas no passado, designadamente do padrinho e do pai,
alguns anos antes da perda do marido, dificultou todo o processo de adaptacdo a morte do
conjuge [e.g., “A morte do meu padrinho e do meu pai ajudaram-me muito a ir a baixo nesse
momento também...” (ML)]. Esta perspetiva € tomada por Neimeyer et al. (2010) e Sanders
(1993) que destacaram a existéncia de perdas anteriores repentinas como um fator fortemente
potenciador de um LC.

Atentando a opinido das restantes participantes, foram indicados acontecimentos de
vida cuja vivéncia foi “dificil” mas que, na sua perspetiva, ndo se afiguraram como
influenciadores do LC. Concretamente, uma das familiares confidenciou quanto ao suicidio

do irmao, cinco anos antes da morte do marido, que: “Ndo senti nunca que essa memoria
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(suicidio) tivesse me afetado nessa altura (pds-morte do cénjuge), até porque 0 meu marido
me ajudou muito... E isso acabou por passar...” (MA), e, outra entrevistada quanto ao luto da
avo que: “Nao acho que tenha influenciado o que passei depois da minha irma morrer
porque foi tudo muito diferente...” (MG). No seguimento dos seus discursos, esta crenca foi
justificada pelo facto de estas participantes percecionarem a resolucdo do luto em relagéo a
estas perdas, e, terem sobrevalorizado a custosidade e dificuldade do PL do c6njuge e da irmé
em relacdo as experiéncias de luto anteriores [e.g., “(A morte do irmdo) Foi muito dificil
também... Mas do meu marido foi mais dificil...” (MA)]. Por um lado, a visdo de MA sobre a
ndo influéncia da morte do irméo no luto do marido vai contra a ideia de Keesee et al. (2008),
Raphael e Martinek (1997) e Sanders (1993) que defenderam que enfrentar uma morte
violenta no passado, como o suicidio de um familiar, pode conduzir o sujeito a desenvolver
um LC. Por outro, esta reflexdo das participantes conflui para os resultados de Brown (1995)
e Worden (2009) que exponhem que, apesar da histéria de perdas anteriores afetar, ndo
raramente, 0 impacto e ajustamento dos enlutados a outras mortes, é essencial atender-se ao
modo como 0s mesmos vivenciam e lidam com essas perdas porque € isso que influenciaréd o
PL de mortes posteriores.

Por fim, quanto a outra experiéncia de vida “dificil”, referida por uma participante
como ndo tendo influenciado o LC da irma, é de mencionar que esta narrou que ter sofrido
maus tratos por parte de um ex-companheiro aquando jovem: “N&o (influenciou)... Isso
(maus tratos) foi uma fase da minha vida que eu tive que ultrapassar e consegui gragas ao
apoio que tive da minha mée e da minha irma...” (MG). Esta avalia¢ao nao ¢ confirmada por
Raphael e Martinek (1997) e Sanders (1993) que sugeriram que a vivéncia de situagdes
traumaticas no passado, como a violéncia fisica e/ou psicologica, podem complicar e
prolongar os PL, mas aflui para a ideia de Neria e Litz (2004) que explicaram que 0 impacto
psicolégico de experiéncias traumaticas na vida da pessoa depende do significado que esta
atribui a esse evento e dos recursos que esta tem disponiveis e ativa para o integrar e

ultrapassar.

Q3: Qual é a perspetiva de familiares cuidadoras de doentes oncoldgicos sobre a influéncia
do suporte social no desenvolvimento do LC?

Em resposta a esta questdo, é de evidenciar a referéncia feita por uma participante que
significou a falta de apoio de alguns familiares mais afastados como um dos fatores

potenciadores do PL da irma: “(...) outra coisa que ndo ajudou foi... Ver a insensibilidade que
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alguns familiares mais afastados tiveram comigo...” (MG). Esta visdo esta de acordo com a
de Thomas et al. (2013) que acrescentaram que a percecdo da indisponibilidade de apoio
social aumenta o risco do LC nestes cuidadores.

Em contraste, é de enfatizar que uma entrevistada ndo perspetivou qualquer relacdo
entre a percecdo de falta de apoio por parte dos irméos e o PL do pai, ja que considerava
que outros familiares foram suportadores no periodo p6s-morte: “(...) N&o vejo isso (falta de
apoio dos irméos) como um obstaculo de eu... Ndo conseguir ultrapassar o luto como
devia... Eu sabia que nédo podia contar com eles mas também tinha o meu marido, a minha
irmad e a minha mée...” (AM). Partindo dos relatos desta e das restantes participantes,
entendeu-se que o apoio de elementos familiares significativos, do psicélogo, e, de
elementos da equipa médica [e.g., “E assim o que fez pér a minha vida na normalidade foi
a presenca do meu filho, da minha irmd, dos meus sobrinhos, e, vocés (equipa
assistencial)...” (ML)] foi essencial para a resolucdo do PL. Visdo que é confirmada por
Stroebe, Schut e Stroebe (2007) e Vanderwerker e Prigerson (2004) que expuseram que a
percecdo e ativacdo de fontes de suporte, especificas ou diversificadas, no pds-morte, esta
associada a um melhor ajustamento do(a) enlutado(a) a perda.

Embora tenha sido globalmente reconhecido pelas participantes este papel da equipa
assistencial para a resolucdo do PL, duas familiares expressaram que a existéncia de
problemas com determinados profissionais da equipa médica durante a doenca influiu
negativamente no seu luto [e.g.,“(...) Claro que os problemas com aquela parte da equipa
médica do hospital ndo ajudou nada depois do meu pai morrer...” (AM)]. A luz dos seus
discursos, numa das situacdes, tal deveu-se a desvalorizacdo da gravidade de sintomas do pai
no pré-diagnostico e alguma negligéncia no cuidado ao doente, e, noutra, a uma circunstancia
em que “houve um problema com uma enfermeira que lhe (cénjuge) tratou mal e nunca
pediu desculpa...” (ML). A opinido destas entrevistadas estd de acordo com Haley, Kasl-
Godley, Larson e Neimeyer (2003), e, Rome, Luminais, Bourgeois e Blais (2011) que
pontuaram que uma boa relacdo entre doente, familia e equipa assistencial ¢ um dos pilares
gue potencia a adaptacdo psicologica do(a) enlutado(a) a perda, €, que a presenca de conflitos

entre esta triade complica comumente o PL do familiar.
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Q4: Qual é a perspetiva de familiares cuidadoras de doentes oncolégicos sobre a influéncia
das caracteristicas da relacdo com o(a) doente no desenvolvimento do LC?

Considerando esta QI, é de sublinhar que todas participantes refletiram que a natureza
da sua relacdo com a pessoa perdida contribuiu de forma significativa para o luto
experienciado. Concretamente, foi distinguido que caracteristicas como a “proximidade” [e.qg.,
“Sim... Eu acho que sim (proximidade entre o casal)... A falta que ele me fez e as saudades
que eu tinha todos os dias tinham de estar ligadas a isso, nao é?”’ (MA)], a intimidade [e.g.,
“(...) eu estava 14 porque havia muita intimidade entre nds e ele ndo se importava que eu
estivesse ali nem nada disso...” (ML)], a “unido” [e.g., “Sim, sim, nds éramos muito
unidos...” (ML)], o apoio e estima do outro [e.g., “Eu acho que sim... Porque me custou
muito ndo ter a companhia dela porque nos faziamos tudo uma pela outra, tudo o que tivesse
que ser resolvido passava pelas duas...” (MG)], a auséncia de conflitos [ “(...) nunca houve
momentos para falar de nada sobre isso nem sobre problemas porque isso também era algo
que nos ndo tinhamos...” (ML)], mas também a confianca [ “Entre nds havia uma confian¢a
total...” (MA)], e, a importancia do outro [e.g., “4 (morte) da minha irma foi muito mais
dificil, porque ela era das pessoas mais importantes que eu tinha...” (MG)] sustentavam
grande parte das relacdes descritas, e, que foi a boa ligacdo afetiva e o vinculo forte com
o(a) doente que dificultou o ajustamento a morte [e.g., “Pode, pode, isso (o facto de a relagdo
ser tdo forte e préxima) fez muito diferenca... Muita, mesmo...” (ML)]. Esta perspetiva
converge para o que foi apresentado por Barreto et al. (2008) aquando descreveram a
intensidade do vinculo com o ente querido como um fator que coloca estes cuidadores em

risco para o desenvolvimento de LC.

Q5: Qual € a perspetiva de familiares cuidadoras de doentes oncologicos sobre a influéncia
de aspetos associados ao processo da doenca no desenvolvimento do LC?

Relativamente a esta QI, importa referir que duas participantes assinalaram o
estabelecimento tardio do diagndstico como um dos fatores que, estando associado ao
processo da doenca do(a) familiar, influiu no seu PL [e.g., “Sim (influenciou) porque ficou a
mexer muito comigo, eu tinha muita raiva dentro de mim por eles terem desvalorizado o
problema dele...” (AM)]. Também a consciéncia do sofrimento do(a) doente, durante a
doenca, foi encarada por trés entrevistadas como tendo prejudicado o ajustamento a morte

do(a) familiar [e.g., “Sim influenciou (ter esta consciéncia) porque ninguém gosta de ver
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alguém a sofrer, nao ¢?” (MA)]. Estas duas perspetivas estdo de acordo com Barreto et al.
(2008) que pontuaram que a existéncia de atrasos ou dificuldades na descoberta do problema
clinico e o reconhecimento da existéncia de dor na pessoa doente complicam o PL destes
familiares.

Ademais, trés participantes especificaram que outro elemento contribuidor para o LC
foi a dificuldade de aceitacdo da morte no pré-perda [e.g., “Pois, se calhar ndo ajudou
(ndo aceitacdo da morte). Porque, como eu disse a doutora, eu demorei muito tempo até
conseguir aceitar...” (MA)], esta visdo € partilhada por Kramer (2010) e Metzger e Gray
(2008) que escalereceram que a baixa capacidade da pessoa para aceitar, progressivamente e
no decorrer da doenca, a morte do familiar favorece a vivéncia deste PL.

No discurso das entrevistadas, sinalizou-se igualmente uma atribuicdo distinta a
influéncia da conspiracdo de siléncio com o(a) doente no luto experienciado. Ja que para
uma participante este fendmeno influiu no seu PL [ “Eu penso que sim... Porque eu sentia-me
muito mal por ela me ter omitido tudo para ndo me fazer sofrer...” (MG)] e para as restantes
ndo [e.g., “Ndo, ndo, eu acho que isso (conspira¢do de siléncio) ndo interferiu porque, em
tudo o que eu pude ajudar, eu ajudei...” (ML)]. A significacdo de que este fendmeno
contribuiu para o PL converge para o parecer de Cohen et al. (1977) e Worby e Babineau
(1974) que indicaram a inexisténcia de uma comunicacgao franca entre doente-familiar como
sendo potenciadora de um LC, enquanto que a opinido oposta das restantes familiares vai de
encontro a de Hinton (1981) que ndo encontrou nenhuma relagéo entre este fenémeno e o LC,
e, de Lugo e Coca (2008) que clarificaram que se a conspiracdo de siléncio for sustentada no
desejo de ambas as partes, tal como aconteceu no caso destas participantes, ndo tem que ser
necessariamente desadaptativa.

Ainda quanto a esta QI, hd a dizer que duas familiares reportaram-se ao tipo de
influéncia que a hospitalizacdo prolongada do(a) doente teve no seu PL, ndo a tendo
apontado como algo que potenciou o LC por considerarem que esta promovia o bem-estar e
qualidade de vida do doente [e.g., “N&o, acho que nédo (influenciou negativamente), porque eu
sabia que ele tinha de estar no hospital para ter as condi¢cdes que precisava, tinha mesmo de
ser...” (ML)]. Esta significacdo positiva a duracdo da hospitalizacdo do familiar sobre o PL
converge para os resultados do estudo de Speer et al. (1995) realizado com familiares
cuidadores de doentes oncoldgicos e aos de Stroebe et al. (2007) que demonstraram que a
construcdo de um significado, sentido, para diferentes situagdes respeitantes a si ou aos outros
no decorrer da doenca e pos-perda pode favorecer PL mais ajustados. Noutro sentido, este

dado diverge da visao de Pessini (2002) que apresentou a hospitalizagdo como um evento que
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gera frequentemente stress em toda a familia e da de Chiu et al. (2010) que apontaram o
internamento prolongado do doente como um fator propiciador de LC nestes familiares.
Ainda, € de mencionar que uma participante relatou que, embora tenham existido
complicacOes respiratorias ap0s uma traqueostomia [e.g., “Negativamente, s6 me recordo
(...) da traqueostomia... Aquele tubo n&o ficou bem e ele quase que perdeu a respiracao... E,
ai eu fiquei muito irritada com o médico mas depois isso passou porque percebemos que
ninguém teve culpa...” (MA)], tal ndo influenciou o PL, nomeadamente, porque acreditava
que a equipa sempre procurou garantir o controlo sintomatico e a qualidade dos cuidados em
geral. Esta viséo vai contra ao apresentado por Barreto et al. (2008) que indicaram que a
auséncia de controlo sintomatico durante a doencga pode despoletar um LC nestes cuidadores
mas € adotada por Grande, Farquhar e Barclay (2004) que expuseram que a crenca da
dedicacdo dos profissionais de salde a situacao clinica do doente pode favorecer um melhor

ajustamento a perda.

Q6: Qual € a perspetiva de familiares cuidadoras de doentes oncoldgicos sobre a influéncia
de aspetos associados a morte do(a) doente no desenvolvimento do LC?

Quanto a esta QlI, é de realcar que todas as participantes verbalizaram que o modo da
morte do(a) doente ndo influiu no LC, por esta ter sido uma morte sem sofrimento [e.g., “E
assim eu fiquei feliz por sabe quando cheguei ao hospital que a minha irma teve uma morte
santa...” (MG)], e, em quatro dos casos, presenciada por diferentes familiares. Esta
perspetiva € partilhada por Carr (2003), e, Hansson e Stroebe (2006), que evidenciaram que a
no¢do de uma ‘boa morte’, de que o doente morreu de uma forma tranquila, sem dor, e,
rodeado por quem desejava despoleta PL mais adaptativos.

Outro aspeto igualmente refletido quanto a morte do familiar respeita ao local em que
esta aconteceu. A luz dos relatos das participantes percebeu-se que trés doentes faleceram no
hospital, uma em casa, e, que em nenhum dos casos o lugar da morte foi considerado como
tendo contribuido para o PL vivenciado, ja que este foi de encontro a vontade do(a) doente e
era aquele que as participantes acreditavam que melhor garantiria todos os cuidados ao(d)
familiar [e.g., “Foi, foi (importante ter falecido no hospital)... Porque eu acho que o hospital
¢ a casa que nos acolhe e trata quando estamos doentes e a minha irm& aqui foi muito bem
acompanhada e se estivesse em casa poderia ndo ter partido da forma que partiu...” (MG);
“Ndo (morrer em casa ndo influenciou)... Eu acho que ele morreu como queria, com os filhos

todos la...” (AM)]. Esta sua ideia sobre a ndo influéncia da hospitalizagcdo na altura da morte
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no PL é partilhada por diferentes investigadores (e.g., Andrade, Costa, Soares, Caetano &
Beserra, 2009; Fried, Van Doorn, O’Leary, Tinetti & Drickamer, 1999; Moreira, 2001) que
especificaram que o receio de que a morte ocorra de uma forma dificil, ameacadora e custosa
para 0 doente contribui para que a possibilidade de hospitalizacdo nesse momento seja,
frequentemente, aceite e desejada pelo cuidador por Ihe conferir maior seguranga. Os mesmos
autores realgcaram ainda que a confianca do familiar no cuidado que pode ser prestado pela
equipa assistencial ndo s6 o conduz a escolha deste local como pode ajuda-lo a diminuir o
stress experienciado pelo final da vida do doente. Tendo também isto em consideracdo, €
entendivel que este local ndo tenha, na opinido das participantes, impactuado no
desenvolvimento do LC. Sendo que, além disto, ha dizer que Wright et al. (2010) vieram
esclarecer, por outro lado, que a morte de doentes oncolégicos em hospitais € um fator que
tende a colocar o familiar em risco para o LC.

Por fim, e focando a perspetiva da participante cujo pai faleceu em casa, importa
salientar que Steinhauser et al. (2000) indicaram que respeitar a vontade do doente,
permitindo-lhe que morra naquele que é o seu lar e na presenca de elementos proximos, é
essencial para a maioria dos familiares, até porque € comum que doentes em estadios
terminais prefiram morrer neste local (Grande, Todd, Barclay & Farquhar, 1999). A opinido
destes autores converge para a ideia da entrevistada sobre a importancia que a morte do pai
neste lugar assumiu para uma maior pacificacdo no pos-morte [ “Mas eu quis que ele viesse
para casa para estarmos todos com ele quando ele partisse... E ainda bem que o fiz, porque
ele morreu no dia a seguir, e, se eu o tivesse deixado morrer no hospital, hoje estaria com
uma grande culpa, porque ele ndo queria isso...” (AM)], e, neste sentido para o préprio PL.
Uma perspetiva que ndo € encontrada na literatura por os estudos empiricos existentes (e.g.,
Gilbar & Ben-Zur, 2010) demonstrarem que mortes que tomam lugar em casa do doente ou

do familiar despoletam normalmente PL menos ajustados.

Q7: Que outras dimensdes influenciaram, na perspetiva de familiares cuidadoras de
doentes oncoldgicos, 0_desenvolvimento do LC?

Ja quanto a ultima QI, é de destacar que trés entrevistadas comecaram por identificar
problemas de salde pessoais ou de outros elementos familiares como outros fatores néo
favorecedores da sua adaptacdo a morte. Especificando, enquanto que uma participante (AM)
destacou a Fibromialgia (“(...) Um deles (problemas que ndo ajudaram) foi a minha

doenga... Eu ja tenho Fibromialgia ha muito tempo...”), a depressdo (“Depois eram as
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depressdes... Depressbes atréds de depressdes...”), e, 0 aparecimento da doenga do marido
pouco tempo apds a morte do pai (“Sim... A doen¢a do meu marido, claro... Nunca cheguei
a fazer uma pausa... Nunca cheguei a ter aquele tempo para mim...”), outra realgou o seu
diagnostico de cancro na mama na altura em que a irma ficou doente: “Sim ndo me
ajudou nada ter-me aparecido cancro naquela altura em que a minha irma ficou doente foi
uma cruz muito pesada para mim...” (MG)]. Esta percecdo sobre o efeito destas patologias
fisicas e da depressdo no PL vivido € demonstrada por Chiu et al. (2010), Thomas et al.
(2013) e Tomarken et al., (2008) que explicam que estes sdo fatores que, acrescidos ao
diagndstico e/ou a perda, propiciam um LC nestes cuidadores.

Outra familiar expds como fator influenciador do PL as suas fortes crengas religiosas
[“Ser muito crente em Deus fez com que me sentisse muito revoltada, fiquei muito
revoltada...” (MA)], visdo que é partilhada por Burke et al. (2011) mas que diverge da de
Barreto et al. (2008) que reconhecem a existéncia de crencas religiosas como um fator
protetor para um PL adaptativo nestes familiares.

Também duas entrevistadas refletiram que os problemas econémicos no pés-perda
dificultaram o PL, referindo-se estes, num caso, a dividas da filha [ “Isso (endividamento da
filha) ndo me ajudou nada...” (MA)] e noutro & diminuicdo consideravel do rendimento
mensal da participante [“(...) como tive este problema aos 56 anos ndo me consideraram
incapacidade, e, hoje o meu rendimento é 317€, o que como é dbvio veio trazer nessa altura
muitas preocupacdes como a doutora disse...” (MG)]. A noc¢do do contributo deste tipo de
problemas para o desenvolvimento de LC nestes cuidadores € partilhado por Barreto et al.
(2008) e Thomas et al. (2013).

Depois, uma participante significou que outro fator que propiciou o LC foi ser
confrontada com perdas mdaltiplas no pdés-morte [“(...) essa altura, também foi muito
complicada para mim porque o F morreu em Junho, minha mée morreu em Setembro e 0 meu
pai em Novembro...” (MA)], dado que converge para a ideia de Neimeyer e Burke (2013)
quanto & influéncia deste fator no desenvolvimento do LC na populagdo em geral.

N&o menos importante, resta referir que todas as familiares aludiram para a influéncia
que a culpa, enquanto reagdo emocional & perda, teve no seu PL [e.g., “(Ndo ajudou) Pensar
que eu poderia ter feito melhor e algumas coisas que ele queria que eu tivesse feito, porque
depois fiquei a sentir-me culpada por isso...” (MA)]. Segundo Kiibler-Ross e Kessler (2005)
é comum que o confronto com um diagndstico fatal e a posterior morte conduza o familiar a
culpabilizar-se pela crenga de que ‘poderia ter feito mais’. Esta realidade que foi visivel em

alguns relatos [e.g., “No inicio culpava-me muito por ndo ter estado la (morte da irmé)...”

22



(MG)], é tida por Barreto et al. (2008) como um forte potenciador de um LC nestes
cuidadores. Ainda, trés participantes significaram que a revolta sentida ap6s a perda do
familiar dificultou todo o PL [e.g.,““(4 revolta influenciou) Muito, muito...” (ML)]. O que
converge para a visao de Bonanno (2001) que esclareceu que a revolta prolongada no tempo
pode complicar o PL dos enlutados em geral, ainda que seja normativa em fases iniciais deste
processo (Kibler-Ross & Kessler, 2005).

Em resposta as questdes de investigacdo procuramos trazer a abrangéncia e
diversidade dos dados recolhidos enquadrando-os a luz da teoria, de seguida serdo salientados
aqueles que reinem maior regularidade nas narrativas das participantes enquanto dimensdes

que contribuiram para a compreensdo do PL vivenciado.
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4. CONCLUSAO
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Um estudo com estas caracteristicas ndo se acomoda a uma conclusdo ja que, dada a
complexidade inerente as experiéncias individuais das participantes no seu processo de LC, a
sistematizacdo ndo é facil.

Entendemos que este estudo traz contributos para a comunidade cientifica e para os
intervenientes no terreno, acrescentando conhecimento sobre este fendémeno. Ndo podendo
aqui dar visibilidade a totalidade da riqueza dos dados partilhados por estas familiares,
realcamos a sua introversdo, a intensidade do vinculo com o doente, a dificuldade de
aceitacdo da morte, a consciéncia do sofrimento do(a) doente, e, a presenca de patologias
pessoais ou familiares concorrentes a doenca paliativa ou & perda, como dimensbes que se
afiguraram como influenciadoras do LC destas participantes e reuniram maior regularidade
nas varias narrativas como estando associadas ao desenvolvimento deste PL. De igual modo,
ressalvamos também a auséncia de impacto do local e modo da morte e da existéncia de
conspiracdo de siléncio com o(a) doente no seu ajustamento a perda, estando estes aspetos
muito relacionados com o significado atribuido por cada participante nas circunstancias
particulares da sua historia.

Assumimos como limitagdes a ndo contemplacdo de participantes do género
masculino que poderia trazer uma maior diversidade de experiéncias para esta analise
qualitativa, da mesma forma que consideramos a homogeneidade das nossas participantes
como um aspeto positivo deste estudo pois tal podera ter contribuido para as regularidades
gue encontramos nesta investigacdo. Ainda, e sabendo que nos inspiramos em principios da
Grounded Theory, constitui-se como outra limitacdo ndo termos cumprido 0s requisitos para
atingir a saturacéo tedrica.

Sugerimos para projetos futuros neste fendbmeno uma anélise ainda mais aprofundada
daquela que este estudo alcangou, principalmente, focando os discursos e estorias das
participantes. Pensando na pratica professional, parece-nos pertinente relacionar indicadores
do que foi o LC de cada participante com FR que estas foram apontando como podendo ter
contribuido para essa experiéncia. Igualmente interessante seria analisar que fatores protetores
potenciam um PL mais adaptativo destes cuidadores ou a resolucdo de um LC. Em qualquer
caso, a sua inscricdo na experiéncia individual, contextualizada, parece ter uma importancia
central.

Concluindo, acreditamos que a exploracdo destas experiéncias possiblitou uma
compreensdo dos fatores que estiveram envolvidos no desenvolvimento do LC quer para as

participantes quer para a equipa de investigacéo.
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ANEXO 1 - GUIAO DE ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA

Pré-entrevista:

Introducéo

(Recordar objetivos e procedimentos do estudo; Assinar Termo de consentimento
informado, livre e esclarecido para a participacdo no estudo)

Recolha de dados sociodemograficos

* Cddigo (e.g., X):

* Género:

* |dade:

* Estado Civil:

* Filhos: ; Idade:

* Situacéo Profissional:

* Grau de parentesco com a pessoa perdida:
* Doenca da pessoa perdida:

* Tempo apos a perda:

Gostava que comegasse por se centrar e falar sobre a que fase que se seguiu a perda
da(o) X, isto €, o periodo em que foi mais dificil para si lidar com essa situacao.

Diga-me...

.. Do que é que se recorda desse momento?
.. Como € que o viveu?

.. O que € que sentia?

.. O que é que pensava?

.. O que € que foi mais complicado para si?

[Explorar: dimensbes cognitivas, emocionais, comportamentais, fisicas, sociais;
duracgéo temporal, ...].

Diga-me, acha que o que acabou de dizer pode ter sido influenciado pelas suas
caracteristicas enquanto pessoa/ pela sua forma de ser?



... De que forma?

[e.g., caracteristicas da personalidade; existéncia de crencas religiosas e espirituais;
crencas sobre a sua capacidade de lidar com a adversidade, ...]

3- E, diga-me, j& alguma vez tinha lidado com acontecimentos dificeis na sua vida
[e.g., outras perdas, ...]?

.. Como é que os enfrentou?
.. Sentiu alguma necessidade de procurar ajuda? [Formal; Informal]

.. Considera que o0 que viveu face a essas situacdes ajudou-a /ndo a ajudou nessa fase
do luto?

4- Agora, e para compreendermos melhor a sua vivéncia da perda da(o) X, talvez seja
atil caminharmos um bocadinho mais para trds no tempo e falarmos sobre o processo
da doenca...

.. Quer-me dizer-me sobre como é que soube da doenca da(o) X?

.. A doenga foi identificada quando comegaram a aparecer 0s primeiros sintomas e
perceberam que algo néo estava bem?

.. Ou houve demora no estabelecimento do diagndstico?
Se sim:

.. De que forma é que lidou com isso? Acha que isso influenciou o que viveu depois
da(o) X ter partido?

.. Quanto a comunicacédo do diagndstico, como é que foi esse momento?

. Ficou a saber do progndstico / soube desde o inicio qual é que era a evolucédo
esperada da doenca?

.. Foi bom/mau saber? Porqué?

[Explorar: boa/mé aceitacdo da irreversibilidade da doenca e da morte pré-perda, ...]



. Qual foi papel que acha que a equipa médica teve na forma como encarou esse
momento?

.. Como ¢é que foi sendo a relacdo com os profissionais que a acompanharam a si e
a(ao) X?

.. Isso ajudou/néo ajudou ao luto que fez da(o) X?
.. E quanto a evolucédo doenga, como € que acha que esta foi progredindo?
.. O que é que sentia e pensava nos momentos em que via a(o) X a piorar?

5- Acha que isso se deveu a forma como foi estando presente, psicoldgica e fisicamente,
nesse processo? E a relacdo que existia entre vocés?

... Como € que é descreveria a sua relacao com a(o) X?

... Cré que a natureza da vossa relagdo podera ter permitido / impossibilitado que
chegasse a ter oportunidades para falar abertamente com a(o) X sobre o que
pensavam e sentiam sobre a doenga, o que estava acontecer e o futuro?

Se sim:

... Como € que descreveria esses momentos?

[e.g., foram tranquilos, confortaveis para ambos(as)? Conseguiram comunicar
facilmente, estar em sintonia um(a) com o(a) outro(a)? ...]

... Acha que esses momentos foram importantes?

Se ndo (isto é, em caso de conspiracdo de siléncio):

... Acha que ficou algo por dizer / existiam assuntos pendentes, por resolver, com a(0)
X?

... Acha que o facto de ter/néo ter podido falar sobre todos esses aspetos influenciou de
alguma maneira 0 modo como lidou com o0 que estava acontecer a/ao X e a perda,
naquela fase mais dificil?

6- E, ainda, quanto a sua convivéncia com a doenca...

... Diga-me, o agravamento do estado de saude da(o) X exigiu, alguma vez, que a(0) x
tivesse que ser hospitalizado(a)? Ou a(0) X ficou sempre sob os seus cuidados?



.... Como é que foram esses internamentos? Como é que lidou com a hospitalizagdo?

.. Acha gque a forma como viveu os internamentos do(a) X contribuiu para o luto que
experienciou naquela fase?

.. E quanto a sua experiéncia de cuidados a(ao) X, como € que vivenciou esse tempo?

.. Que tipo de cuidados é que prestou a(ao) X?

.. O que é que sentia quando cuidava dela(e)?

.. E 0 que é que pensava?

.. Acha gue esses sentimentos e pensamentos ajudaram-na/nao a ajudaram?

. Imagino que possam ter existido outras situacdes que tenham tornado mais dificil o
que estava viver nessa altura... Recordar-se da existéncia de algum acontecimento

que possa ter interferido negativamente nesse periodo?

[e.g., Problemas pessoais: econdémicos; de salde; conflitos/crises familiares:
ambivaléncia quanto ao tipo tratamento a dar ao doente, ...]

... E, no fim, ja depois da perda do(a) X gque sentimentos e pensamentos é que ficaram
ligados aos cuidados que lhe prestou?

[e.g., Sentiu ou pensou alguma vez que poderia ter dado mais a(ao) X, cuidado mais
da(o) X?, ...]

... Dentro destes aspetos que acabou de referir, acha que algum deles influenciou o
luto naquele periodo?

... De que modo?
7- Passando a focar os ultimos dias da(o) X com a(o) X...
... Quer-me dizer o que foi acontecendo?
[e.g., Onde e como faleceu; se familia esteve presente, ausente, ...]

... Como € que viveu esses Ultimos momentos com a(o) X?



... Considera que a equipa que acompanhou a(o) X conseguiu controlar os sintomas da
doenca ndo s6 durante a maior parte do tempo mas também nesses dias?

Se sim:

... Isso foi importante para si?

Se néo:

... Acha que a equipa assistencial ndo conseguiu controlar o sofrimento da(o) X?
... A X tinha percecéo do sofrimento da(o) X?

... Acha que isso ndo a ajudou depois do(a) X ter morrido?

. (Também) na altura da morte, existiu algum problema adjacente/paralelo que
tivesse prejudicado o modo como viveu a perda da(o) X, no que foram os tempos
mais dificeis?

. Acha que teria sido importante que 0 momento em que (0) X partiu tivesse
acontecido de uma forma diferente? Isto &, para que pudesse ter enfrentado a perda,
naquele tempo, de um modo distinto?

... Como?

8- Agora, queria-lhe pedir que nomeasse/ escolhesse algumas palavras que resumam, no
fundo, o que acha que contribuiu para ter vivido aquela fase mais dificil apos a perda
da(o) X...

9- Por fim, ndo queria deixar de lhe dar a oportunidade de falar, caso queira, do que pode

também ter ajudado para a resolucdo e fecho de todo o seu processo de luto... Para a X
ter ultrapassado aquela que foi a fase mais complicada...

10- Por mim, parece que chegamos ao fim, mas gostaria de acrescentar alguma coisa ao
que disse?

11- Agradeco-lhe muito a sua participagéo.



ANEXO 2 - TERMO DE CONSENTIMENTO INFORMADO

CONSENTIMENTO INFORMADO, LIVRE E ESCLARECIDO

PARA PARTICIPACAO NA INVESTIGACAO

Eu, Joana Dias, aluna da Universidade Catolica Portuguesa do Centro Regional do
Porto, venho, no ambito da minha Tese de Mestrado sobre “Fatores de risco no
desenvolvimento de um luto complicado em familiares cuidadores de doentes oncologicos”,
solicitar a sua colaborag@o nesta investigac¢do. Este tudo tem como objetivo principal perceber
quais sdo os fatores que, na perspetiva pessoal de familiares cuidadores de doentes
oncoldgicos seguidos em cuidados paliativos, contribuiram para o desenvolvimento de um
luto complicado.

A sua participagdo neste estudo sera voluntaria sendo um contributo essencial para
uma melhor compreensdo destes fatores e promoc¢do de um luto mais ajustado nos
cuidadores nestas circunstancias. Pretende-se também que, a nivel pessoal, esta investigagdo
potencie uma autoconsciencializacdo destes fatores.

Para a realizagdo deste estudo sera necessario realizar uma entrevista que sera gravada
e transcrita para garantir um maior rigor na andlise dos dados, contudo a sua identidade nunca
sera revelada. Caso deseje, poderd receber uma coOpia dessa transcrigdo para aprovar o seu
contetdo. A qualquer momento, pode desistir da sua participagdo. Nao esta prevista nenhuma
forma de remuneracdo ou gratificacdo aos participantes no estudo. Nao estdo previstos
quaisquer riscos que possam advir da sua participagdo, contudo, se por alguma razao desejar

ter o apoio da equipa de Cuidados Paliativos, esse apoio estard assegurado.

Para o esclarecimento de qualquer divida podera contactar o investigador principal:

(contacto telefonico)

(contacto eletronico)

A investigadora responsavel:




Eu, (nome), declaro ter lido e compreendido

este documento, bem como as informagdes verbais que me foram fornecidas pela
investigadora. Foi-me garantida a possibilidade de, em qualquer altura, recusar participar
neste estudo sem qualquer tipo de consequéncias. Desta forma, aceito participar neste estudo
e permito a utilizacdo dos dados que de forma voluntaria forneco, confiando em que apenas
serdo utilizados para esta investiga¢do e nas garantias de confidencialidade e anonimato que
me sdo dadas pela investigadora.

Declaro, por fim, que recebi copia deste Termo de Consentimento.

Data: / /



ANEXO 3 - SISTEMA GERAL DE CATEGORIAS

1. Conteudo

1.1. Caracteristicas da relagdo com a pessoa perdida

1.1.1. Acompanhamento constante
1.1.2. Apoio mutuo

1.1.3. Auséncia de conflitos
1.1.4. Boa ligagao afetiva
1.1.5. Confianca

1.1.6. Conspiragao de siléncio
1.1.7. Estima do outro

1.1.8. Importancia do outro
1.1.9. Intimidade

1.1.10. Otimismo partilhado
1.1.11. Vinculo forte

1.2. Caracteristicas pessoais das participantes

1.2.1. Atitude pessimista
1.2.2. Baixa assertividade
1.2.3. Espirito de luta
1.2.4. Extroversao

1.2.5. Introversao

1.2.6. Otimismo

1.2.7. Prestabilidade
1.2.8. Sentido de humor
1.2.9. Simpatia

1.3. Desafios no processo de luto

1.3.1. Custosidade do processo de luto

1.3.2. Desculpabilizar-se por ‘ndo ter feito mais’

1.3.3. Nao ir ao cemitério todos os dias

1.3.4. Recordar a pessoa perdida

1.3.5. Recordar o sofrimento da pessoa perdida

1.3.6. Ser confrontada com perdas multiplas

1.3.7. Sobrevalorizagao da experiéncia de luto complicado em relacdo ao processo de luto de outras perdas
1.3.7.1. Sobrevalorizacdo da experiéncia de luto da irma em relagdo ao processo de luto da avo
1.3.7.2. Sobrevalorizagdo da experiéncia de luto do pai em relagdo ao processo de luto do avo
1.3.7.3. Sobrevalorizagdo da experiéncia de luto do marido em relagdo ao processo de luto do irmao

1.3.8. Ter dividas

1.3.9. Ter que lidar com a auséncia da pessoa perdida




1.4. Dimensoes

1.4.1. Dimensao cognitiva

1.4.1.1.
1.4.1.2.
1.4.1.3.
1.4.14.
1.4.1.5.
1.4.1.6.
1.4.1.7.
1.4.1.8.
1.4.1.9.
1.4.1.10
1.4.1.11

1.4.1.12.
1.4.1.13.
1.4.1.14.
1.4.1.15.
1.4.1.16.

1.4.1.17.
1.4.1.18.
1.4.1.19.
1.4.1.20.
1.4.1.21.
1.4.1.22.

1.4.1.23

1.4.1.24.

Aceitagdo da perda

Auséncia de pensamentos intrusivos sobre a morte

Auséncia de sentido

Confusao

Consciéncia da evolu¢do da doenca

Consciéncia do prognostico

Consciéncia do sofrimento da pessoa doente

Crenga de autoeficacia

Crenga na recuperagao da pessoa doente

. Crenca na transcendéncia da pessoa perdida

. Crengas religiosas

1.4.1.11.1. Aproximacao a Deus

1.4.1.11.2. Crenga em Deus

1.4.1.11.3. Descrenga de Deus

1.4.1.11.4. Pouco fervor religioso

Dificuldade de aceitagdo da morte

Duvida

Evitar pensamentos sobre o dia da morte

Incompreensdo

Pensamentos sobre a perda do contributo da pessoa perdida

1.4.1.16.1. Pensamentos sobre a perda do contributo da pessoa perdida para a familia
1.4.1.16.2. Pensamentos sobre a perda do contributo da pessoa perdida para a participante
1.4.1.16.3. Pensamentos sobre a perda do contributo da pessoa perdida para outros
Percecao de uma boa aceitagao da pessoa doente a realizacao de intervengdes-cirargicas
Percecdo de uma boa tolerancia por parte da pessoa doente aos efeitos dos tratamentos
Recordar a fase dificil do processo de luto da pessoa perdida

Recordar a pessoa perdida

Relativizacdo da gravidade da doenga

Sensagao de presenca da pessoa perdida

. Significacdo negativa

Significagdo positiva

1.4.2. Dimensao comportamental
1.4.2.1. ‘Enfrentar’ os medicos
1.4.2.2. Autocuidado
1.4.2.3. Chorar
1.4.2.4. Comunicar com a pessoa perdida
1.4.2.5. Cuidar da pessoa doente

1.4.2.5.1. Duragdo da prestagao de cuidados

1.5.2.5.1.1. Prestacdo de cuidados ao longo de toda a doenca
1.4.2.5.2. Tipos de cuidados

1.4.2.5.2.1. Ajudar a pessoa doente a andar

1.4.2.5.2.2. Alimentar

1.4.2.5.2.3. Assegurar a higiene

1.4.2.5.2.4. Dar medicagao



1.4.2.5.2.5. Nao especificados
1.4.2.5.2.6. Por creme no corpo
1.4.2.5.2.7. Tratar de feridas
1.4.2.6. Deixar de comer certos alimentos
1.4.2.7. Deixar de trabalhar
1.4.2.8. Estar sempre em certos locais
1.4.2.9. Evitamento de certos locais
1.4.2.10. Falta de apetite
1.4.2.11. Interagir com pessoas
1.4.2.12. Ir ao hospital
1.4.2.13. Ir a farmacia
1.4.2.14. Isolamento
1.4.2.15. Nao ‘enfrentar’ os medicos
1.4.2.16. Nao conseguir rezar
1.4.2.17. Nao procurar apoio na rede de suporte
1.4.2.17.1. Incapacidade de ativar o apoio da rede de suporte informal mais alargada
1.4.2.17.2. Nao sentir necessidade de procurar ajuda na rede de suporte formal
1.4.2.18. Prética de rituais cultuais
1.4.2.18.1. Vestir-se de preto
1.4.2.19. Pratica de rituais religiosos
1.4.2.19.1. Ir ao cemitério
1.4.2.19.2. Ir ao funeral
1.4.2.19.3. Ir a capela do hospital
1.4.2.19.4. Ir a igreja
1.4.2.19.5. Rezar
1.4.2.20. Procurar apoio na rede de suporte
1.4.2.20.1. Procura de ajuda formal
1.4.2.20.1.1. Nao especificada
1.4.2.20.1.2. Procura de aconselhamento médico
1.4.2.20.1.3. Procura de apoio psicologico
1.4.2.20.1.4. Procura de apoio psiquiatrico
1.4.2.20.2. Procura de ajuda informal
1.4.2.20.2.1. Pedir ajuda a irma
1.4.2.21. Recorrer a objetos da pessoa perdida
1.4.2.22. Regresso a certos locais
1.4.2.23. Reserva
1.4.2.24. Trabalhar
1.4.2.25. Voltar a comer certos alimentos

1.4.3. Dimensdo emocional
1.4.3.1. Alegria
1.4.3.2. Alivio
1.4.3.3. Amargura
1.4.3.4. Ambivaléncia
1.4.3.5. Anseio pela pessoa
1.4.3.6. Choque
1.4.3.7. Confianga
1.4.3.8. Culpa



1.4.3.9. Derrota

1.4.3.10. Desamparo
1.4.3.11. Desconfianga
1.4.3.12. Desculpabilizacao
1.4.3.13. Egoismo

1.4.3.14. Esperanga
1.4.3.15. Gosto pelo cuidar da pessoa doente
1.4.3.16. Gratidao

1.4.3.17. Impoténcia
1.4.3.18. Injustiga

1.4.3.19. Inveja

1.4.3.20. Irrita¢do

1.4.3.21. Medo

1.4.3.22. Preocupacao
1.4.3.23. Raiva

1.4.3.24. Revolta com Deus
1.4.3.25. Saudade intensa
1.4.3.26. Sofrimento emocional
1.4.3.27. Solidao

1.4.3.28. Tranquilidade
1.4.3.29. Tristeza

1.4.3.30. Vazio

1.4.4. Dimensao fisica
1.4.4.1. Auséncia de cansaco
1.4.4.2. Auséncia de dor
1.4.4.3. Doengas
1.4.4.4. Fraqueza

1.5. Experiéncias anteriores

1.5.1. Confronto com a morte do avo
1.5.2. Confronto com outras doengas
1.5.2.1. Doenga da avo
1.5.2.2. Doenga do padrinho
1.5.2.3. Doenga do pai
1.5.3. Confronto com outros acontecimentos ‘dificeis’
1.5.3.1. Experiéncia de maus tratos
1.5.3.2. Morte da avo
1.5.3.3. Morte do padrinho
1.5.3.4. Morte do pai
1.5.3.5. Suicidio do irmdo

1.6. Fatores que na perspetiva das participantes influenciaram o processo de luto

1.6.1. Fatores que na perspetiva das participantes influenciaram negativamente o processo de luto
1.6.1.1. Antecedentes psicopatologicos depressivos
1.6.1.2. Aparecimento da doenga do marido pouco tempo apds a morte do pai
1.6.1.3. Atitude pessimista



1.6.1.4. Consciéncia do sofrimento do(a) doente durante a doenga
1.6.1.5. Conspiragdo do siléncio com o(a) doente
1.6.1.6. Depressdo no pos-perda
1.6.1.7. Diagndstico de cancro da mama na altura em que irma fica doente
1.6.1.8. Dificuldade de aceita¢do da morte no pré-perda
1.6.1.9. Diminuicao consideravel do rendimento mensal da participante
1.6.1.10. Dividas da filha
1.6.1.11. Duas mortes subitas no passado
1.6.1.12. Estabelecimento tardio do diagnostic
1.6.1.13. Falta de apoio de alguns familiares mais afastados
1.6.1.14. Fibromialgia
1.6.1.15. Fortes crengas religiosas
1.6.1.16. Intensidade do vinculo com a pessoa perdida
1.6.1.17. Introversao
1.6.1.18. Problemas com determinados profissionais da equipa médica
1.6.1.19. Reagdes emocionais a perda
1.6.1.19.1. Culpa
1.6.1.19.2. Revolta
1.6.1.20. Ser confrontada com perdas multiplas no pos-perda
1.6.2. Fatores que na perspetiva das participantes influenciaram positivamente o processo de luto
1.6.2.1. Apoio de elementos da equipa médica
1.6.2.2. Apoio de elementos familiares significativos
1.6.2.3. Apoio do psicdlogo
1.6.2.4. Crenca em Deus
1.6.2.5. Encontrar uma ligacao duradoura com a pessoa perdida
1.6.2.6. Espirito de luta
1.6.2.7. Extroversao
1.6.2.8. Otimismo
1.6.2.9. Reavaliagdo positiva da perda
1.6.2.10. Reconciliagdo com Deus
1.6.2.11. Sentido de humor
1.6.2.12. Ter lembrangas positivas da experiéncia de cuidados a pessoa doente

1.7. Fatores que na perspetiva das participantes ndo influenciaram o processo de luto

1.7.1. Caracteristicas pessoais

1.7.2. Complicacdes respiratorias apos traqueostomia
1.7.3. Existéncia de conspiragdo de siléncio com a pessoa doente
1.7.4. Falta de apoio por parte dos irmaos

1.7.5. Hospitalizagdo prolongada do(a) doente

1.7.6. Luto da avo

1.7.7. Maus tratos por parte de um ex-companheiro
1.7.8. Modo da morte

1.7.9. Morte em casa

1.7.10. Morte no hospital

1.7.11. Suicidio do irmao



1.8. Indicadores de luto adaptativo

1.8.1. (Re)construcao de uma visdo positiva sobre o mundo e o future
1.8.2. Aceitacao da morte
1.8.3. Auséncia de pensamentos intrusivos sobre a morte da pessoa perdida
1.8.4. Crenga de autoeficacia
1.8.5. Elaborar projetos de vida
1.8.6. Encontrar ligacdo duradoura com a pessoa perdida
1.8.7. Investimento nas relagdes afetivas
1.8.7.1. Desenvolvimento de novas relagdes afetivas
1.8.7.2. Investimento nas relagdes afetivas construidas no pré-perda
1.8.8. Reavaliacdo positiva da perda
1.8.9. Reconhecer crescimento pessoal a favor da perda
1.8.10. Retorno ao funcionamento prévio nas atividade diarias
1.8.10.1. Nao centralizacdo da rotina diéria na afluéncia a espacos de culto religioso
1.8.10.2. Voltar a confeitarias
1.8.10.3. Voltar a espagos partilhados com a pessoa perdida
1.8.10.4. Voltar a sair de casa
1.8.10.5. Voltar a pratica de rituais religiosos
1.8.11. Ter pensamentos positivos sobre a pessoa perdida

1.9. Indicadores de luto complicado

1.9.1. Amargura relacionada com a perda

1.9.2. Anseio da pessoa perdida

1.9.3. Auséncia de sentido

1.9.4. Crenca de que ndo pode viver sem a pessoa perdida

1.9.5. Culpa relacionada com a perda

1.9.6. Dificuldade em perseguir interesses

1.9.7. Dificuldade em ter pensamentos positivos sobre a pessoa perdida

1.9.8. Evitamento excessivo de lembrancas da pessoa perdida
1.9.8.1. Evitar lugares que fagam relembrar a pessoa perdida
1.9.8.2. Evitar objetos que facam relembrar a pessoa perdida
1.9.8.3. Evitar pensamentos a respeito da pessoa perdida

1.9.9. Grande dificuldade em aceitar a morte

1.9.10. Incapacidade de regressar totalmente a rotina diaria
1.9.10.1. Centralizacdo da rotina diaria na afluéncia a espagos de culto religioso
1.9.10.2. Deixar de praticar rituais religiosos
1.9.10.3. Nao conseguir estar no café do filho
1.9.10.4. Nao conseguir ir a confeitarias
1.9.10.5. N&o conseguir sair de casa
1.9.10.6. Nao ir a casa da filha

1.9.11. Isolamento

1.9.12. Pensamentos intrusivos sobre a morte da pessoa

1.9.13. Perda de identidade

1.9.14. Raiva relacionada com a perda

1.9.15. Revolta relacionada com a perda

1.9.16. Saudade da pessoa perdida

1.9.17. Sentir-se sozinha desde a morte



1.10. Processo de doenca

1.10.1. Causa da morte

1.10.1.1.

Veia vital rebentou

1.10.2. Conhecimento do diagnostico

1.10.2.1.

1.10.2.2.

1.10.2.3.

Modo de comunicagdo do diagndstico
1.10.2.1.1. Médico comunica diagnoéstico ao casal
1.10.2.1.2. Médico comunica diagnéstico a pessoa doente, filha e participante
1.10.2.1.3. Médicos comunicam diagnostico s6 a participante
1.10.2.1.4. Participante so6 conhece o diagndstico na segunda consulta
Primeiro confronto com a gravidade dos sintomas da doenca
1.10.2.2.1. Alerta dado pela médica farmacéutica
1.10.2.2.2. Alerta dado pelo médico do hospital
Tipo de informacgao transmitida na comunicagdo de diagndstico
1.10.2.3.1. Foi transmitida a irreversibilidade da doenca
1.10.2.3.2. Foi transmitida a possibilidade de cura
1.10.2.3.3. Foi transmitido que era uma condic¢ao cancerosa maligna
1.10.2.3.4. Foi transmitido que era uma condicao clinica perigosa

1.10.3. Consequéncias da evolugd@o do estado clinico na pessoa doente

1.10.3.1.
1.10.3.2.
1.10.3.3.
1.10.3.4.
1.10.3.5.

1.10.3.6.
1.10.3.7.
1.10.3.8.

Antecipagdo da morte
Debilitagao fisica
Faléncia de 6rgdos
Feridas
Hospitalizagdo
1.10.3.5.1. Duracao da hospitalizac¢do
1.10.3.5.1.1. 15 dias
1.10.3.5.1.2. 2 semanas
1.10.3.5.1.3. 5 meses
1.10.3.5.1.4. 6 meses
1.10.3.5.2. Importancia da hospitalizacdo
1.10.3.5.3. Necessidade de hospitalizagdo
Incapacidade de deglutir alimentos sélidos
Incapacidade de falar
Interven¢des médico-cirirgicas
1.10.3.8.1. Necessidade de intervengdes médico-cirurgicas
1.10.3.8.2. Tipos de intervengdes médico-cirurgicas
1.10.3.8.2.1. Exames
1.10.3.8.2.1.1. Biopsia
1.10.3.8.2.2. Operagoes
1.10.3.8.2.2.1. Cirurgia ao estomago
1.10.3.8.2.2.2. Cirurgia ao pulmao
1.10.3.8.2.2.3. Cirurgia plastica
1.10.3.8.2.2.4. Entubagao endotraqueal
1.10.3.8.2.2.5. Traqueostomia
1.10.3.8.2.3. Radioterapia
1.10.3.8.2.3.1. Efeitos da radioterapia
1.10.3.8.2.3.1.1. Boca queimada
1.10.3.8.2.3.1.2. Ineficacia do tratamento



1.10.3.9. Necessidade de cuidados
1.10.3.10. Perda de peso
1.10.3.11. Perdas de sangue
1.10.3.12. Problemas respiratérios
1.10.3.13. Sofrimento
1.10.3.14. Surgimento de outras doencas fisicas
1.10.3.14.1. Diabetes
1.10.3.15. Ter de usar fraldas
1.10.3.16. Ter que tomar injegdes
1.10.3.17. Ter que tomar morfina
1.10.3.18. Tosse frequente
1.10.4. Modo da morte
1.10.4.1. Morte ‘santa’
1.10.4.2. Morte ‘boa’
1.10.4.3. Morte ‘calma’
1.10.4.4. Morte ‘serena’
1.10.4.5. Morte ndo presenciada pela participante
1.10.4.6. Morte presenciada por elementos da equipa assistencial
1.10.4.7. Morte presenciada por familiares
1.10.4.7.1. Morte presenciada pela mae, participante, marido e irmaos
1.10.4.7.2. Morte presenciada pela participante
1.10.4.7.3. Morte presenciada pela participante e filhas
1.10.4.8. Reagoes fisiologicas da pessoa doente
1.10.4.8.1. Pessoa doente estava ofegante
1.10.5. Primeiros sintomas da doenga
1.10.5.1. Constancia dos sintomas
1.10.5.2. Tipos de sintomas
1.10.5.2.1. ‘Pequenos ndédulos’
1.10.5.2.2. Aftas
1.10.5.2.3. Desmaio
1.10.5.2.4. Pele com tom esverdeado
1.10.5.2.5. Perda de peso

1.11. Rede de suporte social

1.11.1. Papel da rede de suporte formal
1.11.1.1. Atitude da equipa assistencial face a pessoa doente
1.11.1.1.1. Desvalorizagdo da gravidade dos sintoma
1.11.1.1.2. Desvalorizagdo da importancia das interven¢des médico-cirtrgicas
1.11.1.1.3. Negligéncia nos cuidados a pessoa doente
1.11.1.1.4. Prestagdo de cuidados de qualidade a pessoa doente
1.11.1.1.4.1. Acompanhamento da pessoa doente
1.11.1.1.4.2. Controlo sintomatico
1.11.1.1.4.3. Dar banho
1.11.1.1.4.4. Injetar insulina
1.11.1.1.4.5. Intervengdes médico-cirtrgicas
1.11.1.1.4.6. Prescri¢ao de medicagao
1.11.1.1.4.7. Troca de pensos



1.11.1.1.5. Procura pelo estabelecimento de diagnostico
1.11.1.2. Natureza da relagcdo com a equipa assistencial
1.11.1.2.1. Boa relagdo com os profissionais da equipa assistencial
1.11.1.2.2. Existéncia de problemas com profissionais da equipa assistencial
1.11.1.3. Papel da equipa assistencial para a participante
1.11.1.3.1. Importancia da ajuda prestada pelo psicologo da equipa assistencial
1.11.2. Papel da rede de suporte informal alargada
1.11.2.1. Auséncia de elementos proximos
1.11.2.2. Convidar a participante para ir a igreja
1.11.2.3. Convivio diario com pessoas que tiveram cancro
1.11.2.4. Disponibilidade de vizinhos
1.11.2.5. Falar com a participante
1.11.2.6. Ir ao funeral
1.11.2.7. Rezar pela pessoa doente
1.11.2.8. Visitas ao café da participante
1.11.2.9. Visitas a casa da participante
1.11.2.10. Visitas a pessoa doente
1.11.2.11. Vizinhos alertam participante para a condigdo clinica da irma
1.11.3. Papel de outros elementos da familia nuclear
1.11.3.1. Apoio da mae
1.11.3.2. Apoio das irmas
1.11.3.2.1. Ajudar a enlutada a distrair-se
1.11.3.2.2. Cuidar da pessoa doente
1.11.3.2.3. Fazer companhia a participante
1.11.3.3. Apoio do marido
1.11.3.4. Apoio dos filhos
1.11.3.4.1. Acolher a participante em casa
1.11.3.4.2. Convidar a participante para passarem férias juntas
1.11.3.4.3. Estar presente ao lado da participante e do pai
1.11.3.4.4. Fechar o café para cuidar da participante
1.11.3.4.5. Levar roupa ao hospital para a participante
1.11.3.5. Apoio dos sobrinhos
1.11.3.6. Falta de apoio de alguns elementos da familia
1.11.3.7. Unido da familia

2. Eixo temporal

2.1. Doenca

2.1.1. Fases mais avangadas da convivéncia com o diagndstico
2.1.2. Momentos proximos ao estabelecimento do diagndstico
2.1.3. Nao especificado

2.1.4. No momento do diagnostico

2.1.5. Pré-diagnostico

2.1.6. Véspera da morte

2.2. Morte




2.3. Passado

2.4. Pos-Morte

2.4.1. 1 ano e meio apos a perda
2.4.2. 8 meses apos a perda
2.4.3. Indefinido

2.4.4. Mais de 2 anos apo6s a perda

2.5. Presente

3. Localizacao espacial

3.1. Espacos de culto religioso

3.1.1. Capela do hospital
3.1.2. Cemitério
3.1.3. Igreja

3.2. Espagos partilhados com a pessoa perdida

3.2.1. Aldeia

3.2.2. Café da participante

3.2.3. Café do filho da participante
3.2.4. Casa

3.3. Outros locais

3.3.1. Confeitarias
3.3.2. Farmacia
3.3.3. Hospital
3.3.4. Rua

3.3.5. Talho

4. Nao relevante




ANEXO 4 —- DESCRICAO DO SISTEMA GERAL DE CATEGORIAS

1. CONTEUDO
(Codifica os enunciados que descrevem: i) as caracteristicas da relacdo com a pessoa perdida; ii) as caracteristicas pessoais das participantes; iii) a
rede de suporte social das participantes; iv) as experiéncias anteriores a doenca da pessoa perdida; v) o processo da doenca da pessoa perdida; vi) as
dimensdes cognitivas, comportamentais, emocionais e fisicas vivenciadas ao longo do processo de luto; vii) os desafios do processo de luto; viii)

indicadores de luto adaptativo e complicado sinalizados; e, ix) os fatores que, na perspetiva das participantes, influenciaram e ndo influenciaram o
processo de luto)

1.1. Caracteristicas da relagcdo com a pessoa perdida

Cédigo Designacio Numero de fontes/ Descri¢ao Exemplo dos dados
referéncias

1.1.1. Acompanhamento constante 4/41 | Agrega todos os enunciados que | “Hmm... Talvez recordar-me de
demonstram que existiu um | alguns momentos de muito
acompanhamento e uma | sofrimento, porque ele tinha
presenca continua junto do | muitas dores e eu estava com
outro. ele diariamente... E la estd

sempre aqueles "ses".. o
pensar como é que teria sido se
eu tivesse mais...” (A M)

1.1.2. Apoio mutuo 4/22 | Integra as verbalizagdes que | “Eu acho que sim... Porque me
evidenciam que existiam trocas | custou muito ndo ter a
de ajuda mutua. companhia dela porque nos

faziamos tudo uma pela outra,
tudo o que tivesse que ser
resolvido passava pelas
duas...” (M G)

1.1.3. Auséncia de conflitos 4/5 | Codifica referéncias que | “Ndo se falava sobre isso
demonstram  nunca  terem | (doeng¢a) porque para mim a
existido problemas entre as | doenga veio mas ia sair, e,
participantes ¢ a pessoa perdida. | entdo nunca houve momentos

para falar de nada sobre isso
nem sobre problemas porque
isso também era algo que nos
ndo tinhamos...” (M L)

1.1.4. Boa ligag@o afetiva 2/10 | Codifica as unidades de registo | “A nossa relagdo foi sempre
que indicam que existia de uma | muito boa...” (M A)

“boa”  relagdo  entre  as
participantes e a pessoa perdida.

1.1.5. Confianga 1/6 | Integra todas as expressdes que | “Entre  nds  havia  uma
descrevem que havia confianga | confianca total um no outro...”
entre a participante e a pessoa | (M A)
doente.

1.1.6. Conspiragdo de siléncio 4/22 | Agrega as referéncias que | “Sim... Por exemplo... Quando
descrevem que houve | eu fui saber o resultado da
pensamentos e sentimentos por | biopsia e o médico me disse que
parte da participante e/ou da | ja estava em fase terminal... O
pessoa doente de forma a | meu pai perguntou-me o que
minimizar o sofrimento do | tinha, eu ndo lhe disse... Preferi
outro. dizer-lhe que era sO um

bichinho...” (A M)




1.1.7. Estima pelo outro 4/35 | Codifica verbalizagdes que | “Mesmo quando estavamos em
ilustram que existia | casa ela dizia-me que ia
preocupagdo, cuidado e uma | descansar mas era tudo para
tentativa de prote¢do do outro. me poupar, porque ela ndo

queria que eu me apercebesse
do sofrimento dela... Mas eu
sabia que ela estava a sofrer...”
MG)

1.1.8. Importancia do outro 2/2 | Integra relatos sobre o valor da | “Mas mesmo assim a morte da
pessoa  perdida para as | minha avo ndo me afetou tanto
participantes. com a da minha irmd... A da

minha irmd foi muito mais
dificil, muito porque ela era das
pessoas mais importantes que
eu tinha na minha vida....”
MG)

1.1.9. Intimidade 1/2 | Agrega unidades de registo que | “E  mesmo quando era a
descrevem que o carater intimo | enfermeira a dar-lhe banho, eu
relagdo da com o outro. estava la porque havia muita

intimidade entre nos e ele ndo
se importava que eu estivesse
ali nem nada disso...” (M L)

1.1.10. Otimismo partilhado U1 | codifica a referéncia que ilustra “Confiei no que o médico disse
que a participante e pessoa | €10 meu marido que acreditava
perdida  partilhavam  muitas | 9u€ i@ tudo correr bem porque
vezes estados de confianca | quando ele acreditava em algo
relativamente ao futuro de algo. | € também acreditava...” (M A)

1.1.11. Vinculo forte 4/24 “Nés éramos assim para tudo,

Integra  verbalizagdes  que
indicam que existia uma ligacao
emocional profunda, duradoura,
e, uma relacdo proxima entre as
participantes e a pessoa perdida
(Bowlby, 1969).

1.2. Caracteristicas pessoais das participantes

ela era tudo para mim, era
irmd, era amiga, era tudo e por
isso é que eu acho que foi tdo
complicado para mim ficar sem
ela..” (M G)

1.2.1. Atitude pessimista 1/1 | Codifica  verbalizagio  que | “E assim, eu quando era nova,
indica que a participante tem | era mais otimista... Depois fui
tendéncia para ver o lado mais | deixando de ser... Tornei-me
negativo das situagdes (Costa et | mais realista das coisas e
al., 2005). infelizmente mais pessimista...

O que também ndo me ajudou
naquele momento como deve
calcular...” (M L)

1.2.2. Baixa assertividade 1/1 | Agrega relato que evidencia a | “E, para dizer ndo a qualquer

dificuldade da  participante
expressar e afirmar os seus
pensamentos e sentimentos de
forma direta, apropriada e
quando necessario (Lange &
Jakubowski, 1978).

coisa ou zangar-me é muito
dificil...” (M A)




1.2.3. Espirito de luta 2/3 | Integra referéncias que expde a | “E, e depois é assim eu sou uma
capacidade da participante para | pessoa que luto sempre pelas
ter um conjunto de respostas | coisas, sempre fui, porque sei
adaptativas face a adversidade | que se precisamos de alguma
(Greer, Moorey & Watson, | coisa temos que nos mexer, e,
1989). tanto que quando eu comecei a

perceber que estava doente, eu
fui logo ao doutor e ele é
enviou-me para o hospital...
portanto eu tive de aceitar o
que aconteceu e continuar por
mim e pela minha irmd...”"
MG)

1.2.4. Extroversdo 2/2 | Codifica referéncias aludem | “Eu até acho que me ajudou ser
para caracteristicas da | uma pessoa muito extrovertida,
participante como o ser | relaciono-me muito facilmente
sociavel, expansiva e | com as pessoas, também sou
comunicativa. muito  seletiva nas minhas

amizades mas socializo com
facilidade...” (M G)

1.2.5. Introversao 3/6 | Integra unidades de registo que | “Hmm...  Pois, se calhar
refletem a tendéncia das | também ndo ajudou eu ser
participantes para serem | muito fechada porque eu fui
reservadas. sempre assim e nessa altura

ainda mais...” (M L)

1.2.6. Otimismo 1/2 | Agrega unidades de registo que | “Sim... Sem duvida... O doutor
evidenciam que a participante | estava sempre a  dar-me
tem tendéncia para ver o lado | parabéns porque eu sou uma
positivo das situagdes (Costa et | pessoa que tento encarar as
al., 2005). coisas sempre de uma forma

muito positiva...” (M G)

1.2.7. Prestabilidade 2/3 | Agrega referéncias que | “Eu, nessa altura, também
evidenciam que a participante & | fentei arranjar um psicologo
uma pessoa prestavel. para eles mas eles ndo

quiseram...” (M A)

1.2.8. Sentido de humor 1/1 | Codifica relato que alude paraa | “As vezes, até brinco um
capacidade da  participante | bocadinho com as situagdes e
apreciar diferentes situagdes de | eu acho que isso e o facto de eu
forma divertida e comica. ser muito otimista contribuiu

realmente para eu conseguir
ultrapassar todas estas
vicissitudes que tém passado
por mim...” (M G)

1.2.9. Simpatia 1/1 | Integra a referéncia de que a | “Mesmo os nossos amigos e

participante é afavel com outros
(Costa et al., 2005).

para as pessoas que eram
nossos  clientes, eu era
simpdtica mas tinha sempre
muita revolta..” (M L)




1.3. Desafios no processo de luto

(Codifica os enunciados que descrevem aspetos insitos ao processo de luto que foram percecionados como dificeis e exigentes, de vivenciar e
ultrapassar)

1.3.1. Custosidade do Codifica aspetos insitos ao | “Mas pronto... Agora estou
processo de luto 4/20 | processo de luto da pessoa | diferente... Esses tempos
perdida cuja vivéncia foi | passaram...  Custaram  mas
percecionada pelas participantes | passaram...” (M A)
como tendo sido sendo dificil,
custosa e penosa.
1.3.2. Desculpabilizar-se por 1/1 | Codifica a dificuldade tida pela | “Pois ndo... Nao foi facil deixar
‘ndo ter feito mais’ participante em  conseguir | de sentir... Mas eu realmente
desculpabilizar-se por ‘ndo ter | ndo podia fazer mais do que fiz
feito mais’. porque, em parte, eu deixei o
meu casamento para cuidar do
meu pai... Eu fiz tudo... Eu vivia
para o meu pai... O meu marido
compreendia perfeitamente
nunca pdés em causa eu estar
sempre com ele... Mas eu pus
tudo a parte para estar a apoid-
lo...” (AM)
1.3.3. Nao ir ao 1/1 | Integra referéncia que indica | “Depois o doutor entretanto
cemitério todos os dias dificuldade tida pela | também me ajudou a deixar de
participante em  conseguir | ir ao cemitério todos os dias,
deixar de ir ao cemitério todos | porque com as saudades que eu
os dias. tinha ndo era facil...” (M G)
1.3.4. Recordar a pessoa perdida 2/2 | Codifica verbalizagdes que | “Sim, sim... Quer dizer...
descrevem que era dificil para | Lembrar-me do que ele fez por
as participantes recordar a | todos e que foi um heroi, um
pessoa perdida sem magoa. lutador até ao fim, custava...
Doia muito, naquela altura.”
(M A)
1.3.5. Recordar o sofrimento da 1/2 | Codifica enunciados que | “Hmm... Talvez recordar-me de
pessoa perdida revelam que era dificil para as | alguns momentos de muito
participantes recordar o | sofrimento, porque ele tinha
sofrimento da pessoa perdida ao | muitas dores e eu estava com
longo da doenga. ele diariamente... E lad estd
sempre aqueles "ses".. o
pensar como é que teria sido se
eu tivesse mais...” (A M)
1.3.6. Ser confrontada 1/3 | Integra referéncias que indicam | “Eu perdi logo trés pessoas...

com perdas multiplas

que foi dificil para a
participante ter pedido trés
familiares naquele periodo.

Por isso é que o sofrimento foi
tanto e durante tanto tempo”
MA)

1.3.7. Sobrevalorizagdo da experiéncia de luto complicado em relagdo ao processo de luto de outras perdas

(Codifica enunciados em que as participantes afirmam ter percecionado a vivéncia do processo de luto da pessoa perdida como tendo sido mais dificil
do que outras experiéncias de luto anteriores)




1.3.7.1. Sobrevalorizagao da 1/1 | Codifica enunciado que afirma

experiéncia de luto da irma que a participante percecionou
em relagdo ao processo da o processo de luto da irma
avo como tendo sido mais dificil do

que o processo de luto da avo.

“Mas mesmo assim a morte da
minha avo ndo me afetou tanto
com a da minha irmd... A da
minha irmd foi muito mais
dificil, muito porque ela era das
pessoas mais importantes que
eu tinha na minha vida....”
MG)

1.3.7.2. Sobrevalorizacao da 1/1 | Integra referéncia que afirma
experiéncia de luto do pai que a participante percecionou

em relagdo ao processo de o processo de luto do pai como

luto do avd tendo sido mais dificil do que o

processo de luto do avo.

“Hmmm... Pois eu era nova...
Mas a morte do meu pai...
puff-.. Era aquela convivéncia...
Com o avé também era... Ele
vivia numa casa muito perto...
Mas com o pai foi muito
complicado porque nos
estdvamos sempre juntos e mais
para o fim era minuto a
minuto...” (A M)

1.3.7.3. Sobrevalorizagdo da 1/1 | Agrega referéncia que afirma | “Foi muito dificil também...
experiéncia de luto do que a participante percecionou | Mas do meu marido foi mais
marido em relagdo ao o processo de luto do marido | dificil...” (M A)
processo do irmao como tendo sido mais dificil do
que o processo de luto do
irmao.
1.3.8. Ter duvidas 1/1 | Codifica  verbalizagdo  que | “Hmm... Talvez recordar-me de

demonstra que foi dificil para a
participante ter dividas naquele
periodo.

alguns momentos de muito
sofrimento, porque ele tinha
muitas dores e eu estava com
ele diariamente... E la esta
sempre aqueles "ses".. o
pensar como é que teria sido se

eu tivesse mais...” (A M)

1.3.9. Ter que lidar com a 3/7 | Integra enunciados que indicam
auséncia da pessoa perdida que foi dificil para as
participantes ter que lidar com a
auséncia da pessoa perdida e
suas consequéncias na vida
diaria ao longo daquele periodo.

1.4. Dimensoes

“Eu acho que sim... Porque me
custou muito ndo ter a
companhia dela porque nos
faziamos tudo uma pela outra,
tudo o que tivesse que ser
resolvido passava pelas
duas...” (M G)

(Codifica todos os enunciados que descrevem as diferentes dimensdes vivenciadas pelas participantes ao longo do processo de luto)

1.4.1. Dimensdo Cognitiva

1.4.1.1. Aceitagdo da perda 4/51 | Codifica referéncias que
revelam que as participantes ja
conseguiram reconhecer,
integrar e aceitar perda do(a)
familiar e adaptar-se a sua nova
vida.

“Demorei muito aceitar... S6
muito tempo depois da morte
do F é que isso aconteceu”
M A)




1.4.1.2.

Auséncia de pensamentos
intrusivos sobre a morte

1/1

Integra referéncia que indica
que a participante deixou de ter
pensamentos intrusivos,
disfuncionais e persistentes
associados ao momento da
morte da irma.

“Ahh... E eu lembro-me que
ele também me fez uma
observagdo que foi muito
importante para mim que foi
perguntar-me como é que eu
vi a cara da minha irmd
quando ela estava no funeral
e eu realmente e a
determinado comecei a ver a
carinha  dela  como  se
estivesse a rir para mim, e,
entdo o doutor fez-me deixar
de pensar naquela situacdo e
entender que isso era a prova
de que ela partiu feliz....”
M G)

1.4.1.3.

Auséncia de sentido

3/14

Integra relatos que descrevem
que havia as participantes
percecionavam ~ um  vazio
existencial, pela perda de
significado em viver (Cherny,
2009).

“Porque eu ja ndo sabia o
que havia de pensar... Ndo
sabia se lhe ia acontecer o
mesmo... Se eu ia ficar sem os
dois...” (A M)

1.4.1.4.

Confusdo

2/4

Codifica os enunciados que
indicam a  percecdo de
desorientagdo.

“(Ser crente em Deus) Fez
com que me sentisse muito
revoltada,  fiquei  muito
revoltada... Muito confusa
com tudo, era tudo um choque
muito grande” (M A)

1.4.15.

Consciéncia da
evolucdo da doenga

4/17

Agrega as verbalizagdes que
evidenciam que as participantes
tinham consciéncia de que a
doenga estava a agravar.

“Depois, pronto, quando eu vi
que aquilo comegou agravar,
tive que deixar de ir para o
café para ficar com ele
porque preocupava-me deixd-
lo sozinho porque ja tinham
havido situagées em que ele
de repente tinha de ir para o
hospital para ser
internado...” (M L)

1.4.1.6.

Consciéncia do prognodstico

4/21

Integra os enunciados que
revelam que as participantes
sabiam qual era o prognostico
da condigdo clinica.

“Até que ela veio ao hospital
varias vezes mas na vez em
que foi operada ao estémago
e sO esteve 1h no bloco, eu
percebi logo que pelo tempo
ndo lhe tinham feito nada e
que ja ndo havia nada a
fazer...” (M G)

1.4.1.7.

Consciéncia do sofrimento
da pessoa doente

3/18

Codifica as referéncias que
indicam que as participantes
percecionavam e/ou
recordavam a existéncia de
sofrimento na pessoa doente.

“Mas pronto, eu também sei
que era puro egoismo pedir-
Lhe que o meu pai ficasse
porque eu via-o a sofrer, sem
se mexer... falar.. com
oxigénio ao maximo, morfina,
enfim... Aquilo tudo...” (A M)




1.4.1.8. Crenga de autoeficacia 2/4 | Agrega unidades de registo que | “(Pensava) ainda bem que eu
descrevem as crencas que as | consigo fazer... Ainda bem
participantes detém acerca da | que eu tinha coragem...
sua capacidade para responder | Porque os meus irmdos ndo
de forma adaptativa aos | tinham... Eram um obstaculo
desafios que foram e vao | fazer.. Ver.. Tocar nas
surgindo ao longo da sua | feridas e nos curativos...
trajetoria. Estar ali a limpar como se
limpa um rabo a um bebé...
Com muito cuidado, com
muito carinho...” (A M)
1.4.1.9. Crenga na recuperagdo da 2/10 | Integra todos os relatos que | “Toda a gente achava que ele
pessoa doente demonstram que as | era um exemplo de vida
participantes acreditavam na | porque disse até ao fim que ia
possibilidade de cura da doenga. | vencer... Por isso, é que eu
acreditei sempre que ele se ia
curar” (M A)
1.4.1.10. Crenca na transcendéncia 2/8 | Codifica as verbalizagdes que | “Hoje continuo a sentir isso e
da pessoa perdida revelam que as participantes | por isso é que gosto de ir as
creem que a pessoa perdida | vezes ao cemitério falar com
continua a existir numa | ela porque sei que ela estd ld
dimensdo extraterrena. em cima a olhar a por mim, e
peco-lhe a ela e também
muito a Deus que olhem por
mim e por todos..” (M G)
1.4.1.11. Crengas religiosas
1.4.1.11.1. Aproximacdo a Deus 2/15 | Codifica referéncias que | “Para mim Deus esta vivo
evidenciam que houve uma | mas naquela altura ndo...”
reconciliagdo e pacificagdo com | (M L)
Deus depois de algum tempo de
descrenga e/ou revolta com o
divino.
1.4.1.11.2. Crenga em Deus 4/22 | Integra enunciados que | “E... num certo sentido, eu
evidenciam que as participantes | agora também acho que Deus
acreditavam e creem em Deus. | foi nosso amigo, nesse
momento, porque a doutora
ja pensou que se me
acontecia aquilo aqui em
casa... Ele ficou todo cheio de
sangue porque foi a veia vital
que rebentou...” (M A)
1.4.1.11.3. Descrenga de Deus 2/12 | Integra expressOes que indicam | “Sim claro que isso (duas

que existiu falta de crenca, fé e
ceticismo em relagdo a Deus.

perdas  anteriores) ndo
ajudou porque depois foi o
meu marido e entdo ai foi na
totalidade que rejeitei
completamente Deus porque
ndo percebia porqué porque
ja ndo era um nem dois, mas
um terceiro...” (M L)




1.4.1.11.4. Pouco fervor religioso 1/5 | Agrega unidades de registo que | “E assim eu nunca fui muito
descrevem uma postura cética | de rezar, ndo gosto de estar
da participante em relagdo a | sempre a rezar, nunca
devogdo e a reza fervorosa a | gostei... Acho que aquilo é
Deus. uma ladainha e nem gosto de
ver as pessoas na missa a
rezar sempre a mesma coisa,
sempre a mesma coisa...”

ML)
1.4.1.12. Dificuldade de aceitacdo 4/69 | Codifica verbalizagdes que | “Jd viu o que era levantar-me
da morte demonstram que as | todos os dias e dar bom dia
participantes tiveram muitas | ao meu marido como se ele
dificuldades em integrar e | ainda estivesse ca? Ndo era
aceitar a morte do(a) familiar. facil... Nao era facil...” (M A)
1.4.1.1.3. Duvida 3/5 | Agrega unidades de registo que | “Sim... Porque eu fiz tudo o
indicam que as participantes se | que sabia mas ds vezes eu
interrogavam sobre algo e que | punha-me a pensar se tinha
tinham incertezas quanto a isso. | feito direito ou ndo...” (A M)
1.4.1.14. Evitar pensamentos sobre 1/1 | Codifica referéncia que | “Depois da minha irmd
o dia da morte evidencia que a participante | morrer, eu fiquei a ver a bola
procurar evitar pensar sobre o | de berlim como... Ndo da
dia da morte da irma. para explicar... Eu.. FEu
nunca mais consegui comer
uma bola de berlim, nessa
altura porque eu ndo me
queria lembrar do que tinha
acontecido no dia em que ela

morreu...” (M G)

1.4.1.15. Incompreensédo 3/11 | Integra enunciados que revelam | “Ahh... Era mais ao médicos
que existia uma falta de | porque eles foram muito
compreensao sobre determinada | estupidos comigo mas sim...
questao. De certa forma também a
Deus... Também me revoltava
ndo entender porque é que
Deus me estava a por isto no
caminho... Ndo sabia se Ele
me estava a fazer isto para
saber se eu conseguia
enfrentar as coisas ou ndo...”

(AM)

1.4.1.16. Pensamentos sobre a perda do contributo da pessoa perdida

1.4.1.16.1. Pensamentos sobre a 2/6 | Integra expressoes que | “Por exemplo, acho que se o

perda do contributo da
pessoa perdida para a
familia

descrevem que a participante
pensava muito sobre o papel
que a pessoa perdida assumia e
poderia continuar assumir na
vida familiar.

meu marido estivesse cd a
minha filha mais nova ndo
tinha feito o que fez com o
dinheiro dela... Andado a
gastar tudo...” (M A)




1.4.1.16.2.

Pensamentos sobre a
perda do contributo da
pessoa perdida para a
participante

2/8

Agrega unidades de registo que
traduzem que a participante
pensava muito sobre o papel
que a pessoa perdida assumia e
poderia continuar a assumir na
sua vida.

“So pensava que o F era uma
pessoa que ainda tinha tanto
para  fazer.. Para a
catequese, para a Igreja, para
a familia, principalmente,
para a familia... Para os
netos, para mim e para os
filhos... Para todos” (M A)

1.4.1.16.3.

Pensamentos sobre a
perda do contributo da
pessoa perdida para
outros

2/5

Codifica  enunciados  que
indicam que a participante
pensava muito sobre o papel
que a pessoa perdida assumia e
poderia continuar assumir junto
de outros.

“FEu sabia que ele ndo ia
poder fazer os discursos dele
e assim... Mas que, mesmo
que ficasse sem poder falar
assim, continuar a fazer o que
ele tinha para fazer... Ele
podia continuar a ajudar

mesmo ndo falando...
Escrevendo... Fazendo...
Trabalhando noutras

coisas...” (M A)

1.4.1.17.

Percecdo de uma boa
aceitagdo da pessoa
doente a realizagdo

de intervengdes médico-
-cirirgicas

1/2

Codifica referéncias que
indicam que a participante cré
que o doente  aceitava
favoravelmente a realizagdo de
intervengdes médico-cirurgicas.

“E, depois teve que ir outra
vez ao bloco... Mas ele ndo se
importou porque dizia que, se
fosse para o bem dele, ndo
tinha mal... Entdo ele foi,
fizeram o mesmo do outro
lado, mas aconteceu a mesma
coisa” (M A)

1.4.1.18.

Percecdo de uma boa
tolerancia por parte da
pessoa doente aos efeitos
dos tratamentos

172

Integra relatos que indicam que
a participante cré que o doente
lidava favoravelmente com os
efeitos dos tratamentos.

“Ele lidava bem com aqueles
efeitos... As vezes, até tamos
almogar com os fiéis e ele ndo
se importava muito com
isso... So queria era pedir
comida passada... Se fosse
outro ndo ia, ndo é?” (M A)

1.4.1.19.

Recordar a fase dificil do
processo de luto da
pessoa perdida

1/3

Agrega referéncias que
demonstram que a participante
recorda  frequentemente o
periodo mais dificil do processo
de luto do marido.

“De tudo... Recordo-me de
tudo mesmo... Quantas vezes,
estou com o meu netito que
tem 6 anos e basta qualquer
coisa que ele fale do avé que
isso faz-me logo lembrar
dessa altura...” (M L)

1.4.1.20.

Recordar a pessoa
perdida

4/17

Codifica  verbalizagdes que
ilustram que as participantes
recordam a pessoa perdida
através das memorias
construidas e do legado que a
pessoa deixou.

“O que me foi ajudando foi
conseguir passar a lembrar
estas pequenas coisas dele
com carinho...” (A M)

1.4.1.21.

Relativizacdo da
gravidade
da doenca

1/1

Integra enunciado que evidencia
que a participante relativizou e
minimizou a gravidade da
situagdo clinica, na altura do
diagnostico.

“Ndo fiquei assim muito
preocupada..” (M A)




1.4.1.22. Sensacdo de presenga 3/6 | Codifica relatos que descreven | “Mas mesmo assim houve
da pessoa perdida situagdes vivenciadas ao longo | alturas em que me chegava a
do processo de luto em que as | acontecer olhar na rua... Nao
participantes sentiram a | era olhar e dizer assim... Esta
presenca da pessoa perdida, | ali @ minha irmad... Nao, mas
ouvindo-a e/ou vendo-a. parecia vé-la em pessoas
parecidas... Com a mesma
estatura... O mesmo corte de
cabelo e assim...” (M G)
1.4.1.23. Significagdo negativa 4/76 | Agrega unidades de registo que | “Sim... Pois isso (ter crengas
revelam situagdes, pensamentos | religiosas) foi toda a
e sentimentos aos quais as | influéncia de eu ficar assim,
participantes  atribuiram um | de estar revoltada pela morte
significado negativo. do meu marido...” (M A)
1.4.1.24. Significagdo positiva 4/36 | Codifica todas as referéncias | “Na altura em que o meu pai
que indicam a capacidade das | partiu... Em parte eu acho
participantes para atribuir um | que foi um alivio muito
significado positivo a situagdes, | grande porque ele estava a
pensamentos e sentimentos. sofrer muito e foi melhor para
ele...” (AM)
1.4.2. Dimensdo comportamental
1.4.2.1. ‘Enfrentar’ os médicos 1/2 | Integra enunciados em que a | “Nada... Nada... Ndo ajudou
participante refere ter tido | nada... Porque, depois de ele
capacidade de ‘enfrentar’ os | morrer, passado 3 meses o
médicos. meu marido ficou doente, teve
de ser internado e eu ai ja
tive que enfrentar os
médicos...” (A M)
1.4.2.2. Autocuidado 3/4 | Codifica relatos que ilustram a | “Eu lavava os pijamas dele,
capacidade que as participantes | passava a ferro, arrumava o
tiveram para realizar agdes | saco, tratava de mim, e, nada
dirigidas para o trato de si | me cansava porque era algo
mesmas, da sua saide e bem- | que eu gostava de fazer....”
estar, ao longo da doenca. M A)
1.4.2.3. Chorar 4/6 | Agrega referéncias que revelam | “E naqueles  primeiros
situagdes em que a pessoa vertia | tempos, eu ia todos, todos,
lagrimas pela pessoa perdida. todos os dias ao cemitério
rezar por ela porque ndo
aguentava sem ir ld, passava
horas e horas no cemitério,
chorava copiosamente porque
parecia-me... Impossivel que
a minha irmd me tivesse
deixado.” (M G)
1.4.2.4. Comunicar com a pessoa 2/5 | Codifica verbalizagdes que | “Adinda hoje todos os sabados

perdida

descrevem diferentes formas
das participantes comunicarem
com a pessoa que perderam.

vou por la uma florzinha e
falo com ela...” (M G)




1.4.2.5. Cuidar da pessoa doente

1.4.2.5.1. Duragao da prestagdo de cuidados

1.5.2.5.1.1. Prestagdo de cuidados ao 4/5 | Integra enunciados em | “Ndo, ndo, eu acho que isso
longo de toda a doenga demonstram que as | (conspiragdo de siléncio) ndo
participantes ~ cuidaram  da | inferferiu porque, em tudo o
pessoa doente no decorrer de | que eu pude ajudar, eu
todo o processo da doenca. ajudei... Eu tive a 100% ao
lado dele... Sempre.” (M L)
1.4.2.5.2. Tipos de cuidados
1.4.2.5.2.1. Ajudar a pessoa 1/1 | Agrega referéncia de que a | “Mais para o fim eu ja o
doente a andar participante ajudava a pessoa | levantava-o para o ajudar a
doente a locomover-se. andar, ajudava-o na comida,
higiene, e, em tudo o que ele
precisasse e deixasse fazer...”
ML)
1.4.2.5.2.2. Alimentar 4/7 | Codifica unidades de registo | “Ora bem, era assim quando
que indicam as participantes | ela estava em casa eu
ajudam a pessoa doente a | perguntava-lhe o que ela
alimentar-se. queria comer, ajudava-a...
Estava sempre atenta a
medicagdo, se tomava se ndo
tomava... Pronto... Eu estava
sempre la e dava-lhe todo o
apoio dentro das minhas
possibilidades, e, aqui era
igual...” M G)
1.4.2.5.2.3. Assegurar a higiene 3/4 | Agrega enunciados que | “Mesmo para tomar banho,
descrevem que as participantes | eu estava sempre presente,
asseguravam a higiene da | era eu que lhe dava, so
pessoa doente. quando ele comegou a piorar
e eu jd ndo conseguia pegar
nele é que era a
enfermeira...” (M L)
1.4.2.5.2.4. Dar medicacdo 3/5 | Integra  verbalizagdes  que | “Ela chegou na quinta, ele ja
demonstram que as | estava com morfina e foi ld a
participantes davam medicagdo | casa um enfermeiro para o
a pessoa doente. entubar... Porque ele ja ndo
comia nem  engolia a
medicagdo... Tinha  que
desfazé-la  toda para ele
poder tomar...” (A M)
1.4.2.5.2.5. Nao especificados 4/13 | Codifica referéncias que aludem | “Eu gostava de tratar dele em

para cuidados prestados pelas
participantes a pessoa doente
mas que nao foram
especificados.

vez de ser uma enfermeira ou
assim porque achava que lhe
devia fazer isso, que ele
merecia...” (M A)




1.42.5.2.6.

Por creme no corpo

1/1

Integra relato que demonstra
que a participante punha creme
no corpo da irma.

“Eu estava sempre a fazer-lhe
festinhas nos  bracinhos...
Magrinhos, ela emagreceu
muito... 15 quilos, e a por
cremezinho nas perninhas e
nos pezinhos...” (M G)

1.42.5.2.7.

Tratar de feridas

1/2

Agrega unidades de registo que
indicam que a participante
cuidava e tratava de feridas da
pessoa doente.

“Até curava as feridas porque
eu limpava, punha a pomada
de manhd e quando aquilo
comegava a ganhar  pus,
voltava a mudar... Eu ndo
deixava aquilo transpirar...
Estava sempre a fazer os
curativos e a limpar as
feridas...” (A M)

1.4.2.6.

Deixar de comer
certos alimentos

1/1

Codifica a referéncia que
evidencia que a participante
deixou de comer bolas de
berlim apdés a perda da irma,
pela associagdo que estabelecia
entre este alimento e a morte da
familiar.

“Depois da minha irmd
morrer, eu fiquei a ver a bola
de berlim como... Ndo da
para explicar... Eu.. Eu
nunca mais consegui comer
uma bola de berlim, nessa
altura porque eu ndo me
queria lembrar do que tinha
acontecido no dia em que ela
morreu...” (M G)

1.4.2.7.

Deixar de trabalhar

2/3

Integra  verbalizagdes  que
indicam que as participantes
abandonaram a sua atividade
profissional no pos-morte.

“Depois, pronto, quando eu vi
que aquilo comegou agravar,
tive que deixar de ir para o
café para ficar com ele
porque preocupava-me deixd-
lo sozinho porque ja tinham
havido situa¢ées em que ele
de repente tinha de ir para o
hospital para ser
internado...” (M L)

1.4.2.8.

Estar sempre em
certos locais

1/1

Codifica referéncia que revela
que a participante ia ao
cemitério todos os dias.

“E naqueles  primeiros
tempos, eu ia todos, todos,
todos os dias ao cemitério
rezar por ela porque ndo
aguentava sem ir ld, passava
horas e horas no cemitério,
chorava copiosamente porque
parecia-me... Impossivel que
a minha irmd me tivesse
deixado.” (M G)

1.4209.

Evitamento de
certos locais

4/7

Integra  verbalizagdes  que
revelam o evitamento das
participantes a determinados
lugares que se associavam a
pessoa perdida.

“Depois, pronto, vim para
casa, e, durante muito tempo,
talvez 7, 8 meses... Dormi ld
baixo, no segundo andar, em
casa da minha filha mais
velha.” (M A)




1.4.2.10 Falta de apetite 1/1 | Agrega a unidade de registo que | “Ndo queria comer...” (M A)
indica que a participante ndo
tinha vontade de comer.

1.42.11. Interagir com pessoas 2/4 | Codifica  enunciados  que | “Mesmo os nossos amigos e
ilustram situagdes em que as | para as pessoas que eram
participantes se relacionavam | nossos clientes, eu era
com outras pessoas, no poOs- | simpdtica mas tinha sempre
morte. muita revolta...” (M L)

1.42.12. Ir ao hospital 4/54 | Integra unidades de registo que | “E... Ahh... Isso era outra
descrevem as idas  das | coisa que eu lhe ia dizer ao
participantes ao hospital. bocado é que durante aqueles

2 meses em que ela esteve
internada... Eu estive sempre
com ela, desde que abria a
hora da visita até ao final do
dia...” M G)

1.4.2.13. Ir a farmacia 1/1 | Integra unidade de registo que | “Um dia, fomos a farmdcia
descrevem a ida da participante | comprar a medicag¢do, e, a
a farmécia. médica pediu para ver, e,

disse que ndo queria estar a
por  problemas mas que
aquilo ndo estava com muito
bom aspeto...” (M A)
1.4.2.14. Isolamento 3/11 | Codifica todas as referéncias | “Eu acho que sim... Porque
indicadoras de que as | eu parecia que estava
participantes se isolaram no | encasulada num ovo para
pbs-morte. mim  propria, isolava-me
completamente... Perdia a
vontade de sair de casa... Até
para ir as compras e dar uma
volta.... Ndo conseguia...”
(AM)
1.4.2.15. Nao ‘enfrentar’ 1/1 | Agrega enunciado em que a | “As vezes também uma
os médicos participante refere ndo ter tido | pequena raiva... porque se eu
capacidade de ‘enfrentar’ os | os tivesse enfrentado... Se
médicos. calhar ele ndo tinha chegado
ao estado que chegou em tdo
pouco tempo...” (A M)
1.4.2.16. Nao conseguir rezar 1/1 | Integra verbalizagdo que | “Deixei de rezar... Ndo
demonstra que a participante | conseguia... Nada... Nessa

ndo conseguia orar.

altura, ndo queria nada...”
(M A)

1.4.2.17. Néo procurar apoio na rede de suporte




1.4.2.17.1. Incapacidade de ativar 1/1 | Codifica a referéncia que revela | “Quer dizer, dou-me bem
o0 apoio da rede de que a participante ndo consegue | com toda a gente, nunca tive
suporte informal recorrer ao apoio | problemas com  ninguém,
mais alargada disponibilizado pelos vizinhos. | vizinhos e eles até me estdo
sempre a dizer que se
precisar de alguma coisa de
noite e ndo sei qué... Mas sou
incapaz de o fazer...” (M A)
1.4.2.17.2. Nao sentir necessidade 2/2 | Agrega enunciados que | “Ndo  ndo, ndo  senti
de procurar ajuda na rede descreven que as participantes | necessidade... Ultrapassei por
de suporte formal em outros acontecimentos de | mim propria. Mentalizei-me
vida dificeis ndo procuraram | que, pronto, foi preferivel ter
ajuda especializada por ndo | sido assim... A minha avo foi
terem considerado necessario. cancro no reto.. e eu
mentalizei-me que era melhor
ela partir do que continuar a
sofrer...” (M G)
1.4.2.18. Préatica de rituais culturais
1.4.2.18.1. Vestir-se de preto 1/1 | Integra referéncia que mostra | “Por exemplo, foi o meu filho
que a participante ndo | e o psicologo que me
conseguiu ‘retirar o preto’ | @judaram a dar as coisas do
durante algum tempo. meu marido e a tirar o
preto...” (ML)
1.4.2.19. Pratica de rituais religiosos
1.4.2.19.1. Ir ao cemitério 2/9 | Integra unidades de registos que | “Hoje continuo a sentir isso e
descrevem as  idas  das | por isso é que gosto de ir as
participantes ao cemitério. vezes ao cemitério falar com
ela porque sei que ela esta la
em cima a olhar a por mim, e
peco-lhe a ela e também
muito a Deus que olhem por
mim e por todos...” (M G)
1.4.2.19.2. Ir ao funeral 4/5 | Codifica referéncias que | “Sim, sim, até porque apesar
descrevem as idas  das | de tudo, foi uma morte tdo
participantes ao funeral. serena tdo calma, e, até os
enfermeiros, que estiveram la
e comigo depois no funeral
disseram-me isso... que tudo
nele foi muito pacifico...
Tranquilo...” (M A)
1.4.2.19.3. Ir a capela do hospital 1/1 | Agrega verbalizagdo que retrata | “Mas eu tenho sempre uma

a ida da participante a capela do
hospital.

ideia que ja depois de ele
estar no hospital... Eu ia
muitas vezes a capela do
hospital e uma vez estava em
frente ao sacrario a pedir ao
Senhor para o curar e para
ele vir para casa e eu acho
que ai Deus me falou ao
coragdo e disse que o F ia
para a beira dele...” (M A)




1.4.2.19.4. Ir aigreja 3/6 | Integra enunciados que | “E, ahhh... Outra coisa que
descevem  as  idas das | eu passei também a fazer e
participantes a igreja. que acho que me fez bem foi,
como lhe disse, ir a igreja e
ao cemitério...” (M A)
1.4.2.19.5. Rezar 2/5 | Integra referéncias que | “Hoje continuo a sentir isso e
demonstra que as participantes | por isso é que gosto de ir as
voltaram a fazer oragdes. vezes ao cemitério falar com
ela porque sei que ela esta la
em cima a olhar a por mim, e
peco-lhe a ela e também
muito a Deus que olhem por
mim e por todos...” (M G)
1.4.2.20. Procurar apoio na rede de suporte
1.4.2.20.1 Procura de ajuda formal
1.4.2.20.1.1. Nao especificada 1/1 | Codifica referéncia que revela | “Por isso é que eu agora
que a participante recorre a | quando tenho algum
apoio formal ndo especificado | problema, procuro sempre
quando necessita. ajuda porque é o melhor que
se pode fazer...” (M G)
1.4.2.20.1.2. Procura de 4/8 | Integra  verbalizagdes  que | “Fomos ao médico de familia
aconselhamento médico indicam que as participantes | e ele deu umas coisas e mais
procuraram ajuda médica. umas... E mais umas mas
nada...” (M A)
1.4.2.20.1.3 Procura de apoio 1/1 | Integra unidade de registo que | “A maior ajuda que eu tive
psicologico indica que a participante | foi sem duvida ter ido ao
procurou ajuda psicologica. doutor... Porque a ajuda dele
foi preciosa... Se ndo fosse
ele, eu ndo sei se hoje estava
assim...” (M G)
1.4.2.20.1.4. Procura de apoio 1/1 | Agrega enunciado que indica | “(Recorri) ao psiquiatra...”
psiquiatrico que a participante procurou | (M A)
ajuda psiquiatrica, no passado.
1.4.2.20.2. Procura de ajuda informal
1.4.2.20.2.1. Pedir ajuda a irma 1/1 | Codifica enunciado que ilustra | “Agora se a minha irmd

que a participante foi ativa na
procura de apoio da irma,
durante a doenga do pai.

gémea estivesse cd, era
diferente porque eu pedia e
ela ia la a casa... Mas ela tem
4 filhos e ndo podia deixd-los
sempre sozinhos mas as vezes
ia la casa um bocadinho e ja
ajudava...” (A M)




1.4221. Recorrer a objetos da 1/7 | Integra  verbalizagdes  que | “Mas eu ndo, eu gosto de ter
pessoa perdida descrevem a utilizagdo de | as fotografias dele e nossas
objetos pessoais do(a) familiar | em todo lado e, olhe, também
no pos-morte. ando com alianga dele....”
M A)
1.4.2.22. Regresso a certos locais 2/6 | Agrega referéncias que indicam | “Um dia, decidi (a igreja)
que as participantes | que queria ir e fui... Talvez
conseguiram voltar apos algum | passado um ano e meio...”
tempo a sitios que evitavam | (M A)
desde a morte da pessoa
perdida.
1.4.2.23. Reserva 2/2 | Codifica unidades de registo | “Depois guardava tudo ca
que demonstram que as | dentro porque eu ndo queria
participantes ndo | preocupar ninguém...” (A M)
exteriorizavam 0s seus
pensamentos e sentimentos.
1.4.2.24. Trabalhar 2/2 | Integra referéncias que aludem | “Eu cheguei a ter dois
para as atividades profissionais | trabalhos para podermos...
das participantes. Compensar... Ahhh, como é
que hei de dizer?
Materialmente... As nossas
filhas da falta dos pais que
ndo foram pais presentes...”
MG)
Voltar a comer certos 1/1 | Agrega enunciado que reflete | “Até conseguir ver e comer
1.4.2.25. alimentos que a participante conseguiu | uma bola de berlim levou
voltar a comer bolas de berlim. mais de dois anos” (M G)
1.4.3. Dimensdo emocional
1.4.3.1. Alegria 2/5 | Codifica enunciados que | “Sempre que olho para tudo
refletem a existéncia de um | o que ele nos deixou fico
estado de felicidade nas | feliz...” (M A)
participantes.
1.4.3.2. Alivio 3/4 | Codifica expressdes que aludem | “Na altura em que o meu pai
para a existéncia de sentimentos | partiu... Em parte eu acho
de consolo e conforto nas | que foi um alivio muito
participantes. grande porque ele estava a
sofrer muito e foi melhor para
ele...” (A M)
1.4.3.3. Amargura 3/4 | Integra referéncias que refletem | “Mas, se calhar, o que foi

ter existido um estado de
angustia e  aflicgdo  nas
participantes.

dificil foi ter aquela angustia
por achar que eu tinha feito
tudo, tudo mas que ndo tinha
feito nada também...” (M A)




1.43.4.

Ambivaléncia

2/3

Codifica  enunciados  que
traduzem que as participantes
tinham, em simultaneo,
sentimentos conflitantes.

“E assim eu fiquei feliz por
sabe quando cheguei ao
hospital que a minha irmd
teve uma morte santa mas no
inicio culpava-me muito por
ndo ter estado la...” (M G)

1.43.5.

Anseio pela pessoa

4/9

Agrega unidades de registo que
refletem que as participantes
tinham desejo e ansia pela
pessoa perdida.

“Ndo... Eu so6 queria que ela
ainda pudesse viver alguns
anos... Mas com o tempo que
ela demorou la dentro (bloco)
eu logo tive consciéncia que
ia ter a minha querida irmad
por muito pouco tempo...”
MG)

1.4.3.6.

Choque

172

Codifica  verbalizagdes que
demonstram que a perda da
pessoa provocou um abalo
emocional muito intenso.

“(Ser crente em Deus) Fez
com que me sentisse muito
revoltada,  fiquei  muito
revoltada... Muito confusa
com tudo, era tudo um choque
muito grande” (M A)

1.43.7.

Confianga

2/7

Integra referéncias que refletem
que as participantes tinham uma
seguranga intima em relagdo a
algo.

“Foi muito, muito frustrante
porque  eu  sentia  uma
impoténcia enorme porque
ndo podia fazer nada e sabia
que embora ela estivesse
entregue em muito boas mdos
que vocés também ndo fazem
milagres... Eu tinha
consciéncia disso...” (M G)

1.43.8.

Culpa

4/10

Agrega unidades de registo que
descrevem que as participantes
se responsabilizavam
negativamente por algo que
acreditavam ndo dever ter
ocorrido ou que, pelo contrario,
consideravam que tinha que ter
acontecido.

“E culpava-me de ndo lhe ter
pedido desculpas por isso,
perddo por tudo o que ndo
fiz.” (M A)

1.43.9.

Derrota

1/2

Codifica expressoes que
revelam que as participantes se
sentiram derrotadas e
fracassadas.

“Fu sentia-me mal, muito
frustrada... Derrotada pelo
que estava acontecer porque
ele era muito importante para
mim...” (M L)

1.4.3.10.

Desamparo

2/2

Integra referéncias que aludem
para o facto de as participantes
se terem sentiram abandonadas
e desprotegidas.

“Nesse momento, desterrou
tudo... Senti que me saiu tudo
debaixo dos pés.” (M A)




1.43.11. Desconfianca 1/1 | Agrega unidade de registo que | “Era complicado porque eu
reflete que a participante ndo | nunca tinha confianca no
confiava na equipa assistencial. | pessoal de enfermagem...

Porque ja havia coisas
anteriores, e, eu chegava ld e
ele ou tinha uma ferida ou
queixava-se que as
enfermeiras  tinham  feito
coisas e eu ndo gostava...”
(AM)

1.43.12. Desculpabilizagio 2/3 | Codifica verbalizagdes que | “Ndo sei o que mudou
indicam que as participantes se | mesmo... Mas eu acho que a
desculpabilizaram em relagdo a | Deus me fez perceber que eu
algo que aconteceu, pensaram | fiz tudo o que podia ter feito”
e/ou sentiram. M A)

1.4.3.13. Egoismo 1/1 | Integra expressdo que alude | “Eu sentia-me muito egoista
para o facto de a participante se | com isso porque muita gente
ter sentido egoista e | precisa de roupa, com frio e
autocensurado por ndo ter | sem frio, e eu a ter tanta
doado pertences da pessoa | roupa boa e ndo dava..”
perdida a outros. ML)

1.4.3.14. Esperanca 2/6 | Codifica verbalizagdes que | “Mas, no fundo, a esperanga
traduzem que as participantes | é a ultima a morrer... Eu
tinham expectativa e confianca | nunca pensei que o meu
em conseguir alcangar algo que | marido ia partir... Nunca,
desejavam. nunca... Até ao  ultimo

momento.” (M A)
1.4.3.15. Gosto pelo cuidar 4/12 | Agrega todas as referéncias que | “Senti-me bem... Feliz... Eu
da pessoa doente refletem que a vontade das | gostava de cuidar dela
participantes para o trato da | porque eu tinha consciéncia
pessoa doente e o prazer que | de que ia ter muito pouco
sentiam ao fazé-lo. tempo para estar com ela, e
portanto, tentava aproveitar
ao  maximo  todos  os
momentos... E saia sempre do
hospital com uma sensag¢do
de dever cumprido...” (M G)
1.4.3.16. Gratiddo 1/1 | Integra unidade de registo que | “Os médicos foram...
ilustra a gratiddo sentida pela | Excelentes... Eu so tenho que
participante. agradecer, e, digo isso a toda
a gente...” (M Q)
1.4.3.17. Impoténcia 3/5 | Codifica enunciados que | “Ah... Era o estar ali a vé-lo a

evidenciam que as participantes
se sentiram incapazes de
conseguir alterar o rumo dos
acontecimentos, pela falta de
controlo ¢ poder sobre a
doenga.

piorar e a ndo poder fazer
nada... Era dificil... Acho que
sentimos que ndo valemos
nada por ndo podermos
ajuda-los...” (A M)




1.4.3.18.

Injustica

2/7

Agrega referéncias que
evidenciam que as participantes
se sentiam alvo de injustica.

“Porque se ha tanta gente que
quer morrer e ndo vai, que se
quer matar e ndo morre, e eu
ndo queria que ele fosse, ndo
conseguia deixar de me sentir
assim porque ndo percebia
porque ¢ que ele foi” (M L)

1.4.3.19.

Inveja

1/2

Codifica expressoes que
refletem ter existido um desejo
de possuir o que outro detém ou
de viver uma  situagdo
semelhante a de outrem (Costa
et al., 2005).

“As vezes, até via pessoas na
rua, casais, e, pensava
porque é que eu ndo podia ter
o F comigo também... As
vezes até sentia que invejava
isso nos outros...” (M A)

1.4.3.20.

Irritagdo

373

Integra unidades de registos que
revelam ter existido momentos
de exasperagiao nas
participantes.

“Qualquer  coisa  ficava
irritada... Revoltada.” (M L)

1.43.21.

Medo

2/5

Agrega  verbalizagdes  que
indicam que as participantes
sentiam pavor.

“Ahhh, sim... E, no dia em
que a minha irmd morreu, eu
fui para o hospital de manhd
cedo, as 8.30h, e, ela disse-
me para ir tomar o pequeno
almogo e eu ndo queria
porque estava preocupada e
tinha medo que ela partisse a
qualquer momento...” (M G)

1.43.22.

Preocupagdo

3/8

Integra enunciados que aludem
para o facto de ter estado
presente um  estado de
inquietacdo, desassossego ¢
apreensao nas participantes.

“E, entdo, eu soube da
doenga dela porque a minha
irmd em 2 meses emagreceu
para ai uns 15 quilos e eu a
ficar preocupada e comecei-
lhe a dizer que tinha de ir ao
hospital porque estava a
emagrecer assim muito de
repente.” (M G)

1.4.3.23.

Raiva

173

Integra enunciados que relatam
que a participante sentia alguma
colera pelo tipo de
acompanhamento da equipa
médica ao pai.

“Sim porque aquilo ficou a
mexer muito comigo, eu tinha
muita raiva dentro de mim
por eles terem desvalorizado
o problema dele e dizerem
que ele ndo precisava ter
tratamentos SO porque jd
tinha 72 anos.” (A M)

1.43.24.

Revolta com Deus

3/20

Integra unidades de registo que
demonstram que as
participantes  ficaram  muito
indignadas e inconformadas
face aos designios de Deus.

“Mas eu fiquei mesmo
revoltada com Deus.” (M L)




1.43.25. Saudade intensa 4/14 | Agrega enunciados que | “Chorava muito, chorava
traduzem ter existido muita | muito, as saudades e a dor
melancolia, nostalgia e magoa | eram muito grandes...” (M A)
pela recordag@o e o sentir falta
da pessoa perdida.
1.4.3.26. Sofrimento 2/8 | Integra relatos que aludem para | “Era olhar para o futuro e
emocional o facto de terem existido | doer muito saber que ndo o ia
estados de dor de alma, magoa e | ver mais.” (A M)
desgosto nas participantes.
1.4.3.27. Solidao 2/6 | Codifica expressdes referentes & | “As vezes, eu sentia que
vivéncia de um estado em que | estava sozinha mas no fundo
as participantes se sentiram sds. | ndo estava, porque ele estava
sempre lda...” (M L)
1.4.3.28. Tranquilidade 4/15 | Integra  verbalizagdes  que | “Sim... Agora ja me sinto
demonstram a existéncia de um | mais tranquila e ndo tenho
estado de sossego, paz e | problemas  nenhuns  em
serenidade nas participantes. lembrar-me de nada disso
(memorias do doente) nem em
mexer nas coisas dele...”
M A)
1.4.3.29. Tristeza 3/6 | Agrega referéncias que indicam | “Ficava triste mas sempre
que as participantes sentiram | com aquela esperanca...”
nostalgia, insatisfacdo e pena. (AM)
1.4.3.30. Vazio 3/4 | Codifica unidades de registo | “Era uma pessoa que se visse
que ilustram que as | alguém em baixo, ele até era
participantes ~ tinham  uma | capaz de dancar, e, quando
sensagdo de perda, de falta da | ele me faltou, eu chegava a
pessoa perdida e de | casa e ndo tinha nada, faltava
insatisfacdo. aquela... A voz dele..” (M L)
1.5.4. Dimensdo fisica
1.44.1. Auséncia de cansago 1/3 | Integra enunciados que aludem | “Eu lavava os pijamas dele,
para o facto de a participante | passava a ferro, arrumava o
ndo ter sentido fadiga e | saco, tratava de mim, e, nada
fraqueza durante a presta¢do de | me cansava porque era algo
cuidado a pessoa doente. que eu gostava de fazer...”
M A)
1.4.4.2. Auséncia de dor 1/2 | Agrega expressoes que | “Mas isso nunca me custou,
traduzem que a participante ndo | nunca me doeu nada...”
sentia dor fisica pela prestagdo | (M A)
de cuidados a pessoa doente.
1.4.4.3. Doencas 2/11 | Codifica unidades de registo | “Sim... Um deles foi a minha

que referenciam historia de
doengas ou patologias atuais
das participantes.

doenga... Eu ja  tenho
Fibromialgia ha muito tempo
e o enfermeiro estava sempre
a dizer que eu tinha que
cuidar de mim porque eu
tinha o problema que tinha, e,
nunca quis saber...” (A M)




1.4.4.4.

Fraqueza

1/1

Integra verbalizagdo que indica
que a participante sentiu falta de
for¢a fisica e vigor no pos-
morte.

1.5. Experiéncias anteriores

“Sentia-me muito debilitada...
Nem consiga andar...” (M A)

(Codifica todos enunciados relativos a acontecimentos de vida prévios ao surgimento da doenga da pessoa perdida)

Confronto com
a morte do avo

1/2

Codifica 0s enunciados
relativos a morte do av0o no
passado.

“Ahhh... Ndo... Como esta
ndo... Tive so a morte do meu
avé mas eu ndo tenho
grandes recordagoes desse
momento... Era muito
pequena...” (A M)

1.5.2. Confronto com outras doengas

1.5.2.1.

Doenga da avo

1/1

Integra a referéncia relativa a
doenga do avé no passado.

“Ndo ndo, nao senti
necessidade... Ultrapassei por
mim propria. Mentalizei-me
que, pronto, foi preferivel ter
sido assim... A minha avo foi
cancro no refo.. e eu
mentalizei-me que era melhor
ela partir do que continuar a
sofrer...” (M G)

1.5.2.2.

Doenga do padrinho

1/1

Codifica a unidade de registo
relativa & doenga do padrinho
no passado.

“Porque eu tinha o meu
padrinho, que tinha muitos
filhos, muitos netos, tinha a
mulher, tinha afilhados, e era
uma pessoa muito  boa
mesmo, e, quando ele ficou
doentinho de repente e me
mandou chamar, eu fui ter
com ele falou, falou, falou
para mim, pediu a toda a
gente para sair, e, quando dei
por mim ele estava a morrer
nos meus bragos...” (M L)

1.5.2.3.

Doenga do pai

2/4

Integra os enunciados relativos
a doenga que o pai teve antes do
cancro.

“Quando eu casei ele teve a
sensac¢do de perda da filha...
Mas eu fiquei la em casa
porque ele teve um AVC e
entdo ai é que ele passou a
ver-me $0 a mim... Passei a
ser so eu...” (A M)

1.5.3. Confronto com outros acontecimentos ‘dificeis’

(Codifica os enunciados relativos a experiéncias anteriores a doenca e morte da pessoa perdida que foram percecionadas pelas participantes como

tendo sido ‘dificeis’)




1.53.1.

Experiéncia de
maus tratos

1/2

Codifica referéncias associados
a experiéncia de maus tratos
numa relagdo conjugal.

“Olhe, tive uma situacdo
muito dificil na minha vida...
Foi um companheiro que eu
tive que me batia muito, eu
era jovem e o coragdo falava
mais alto e ndo via a vida
como vejo hoje, e, portanto
vivia com muito medo de
fazer qualquer coisa que ele
ndo gostasse porque se
abrisse a boca ele dava-me
uma tareia” (M G)

1.53.2.

Morte da avo

1/4

Integra todas expressdes que se
referem a morte da avo.

“Tive... Tive a perda da
minha avo materna que me
marcou muito também, foi
muito  dificil  também...”
MG)

1.53.3.

Morte do padrinho

1/6

Agrega as verbalizagdes que
descrevem a morte do padrinho.

“Ndo, ndo procurei ajuda
porque quando ele (padrinho)
morreu eu era nova, eu
acabei por ultrapassar e ndo
foi preciso...” (M L)

1.53.4.

Morte do pai

1/5

Codifica 0s enunciados
relativos a morte do pai.

“E depois ha 19 anos houve
um dia que, quando estava a
ir para o trabalho, a minha
mde me ligou e chamou-me
porque o meu pai ndo estava
bem e quando mal cheguei a
beira dele, ele deu-me a mdo
emorreu...” (M L)

1.5.3.5.

Suicidio do irméao

1/10

Integra todas as unidades de
registo que descrevem o ato de
suicidio do irmao.

“Portanto... O mais dificil que
lidei também foi com o
suicidio de um irmdo meu que
tinha 39 anos na altura, e,
que  também  deixou 3
criangas...” (M A)

1.6. Fatores que na perspetiva das participantes influenciaram o processo de luto

1.6.1. Fatores que na perspetiva das participantes influenciaram negativamente o processo de luto

1.6.1.1.

Antecedentes
psicopatologicos
depressivos

172

Agrega expressdes que
esclarecem que ter historia
depressiva foi um fator que, na
perspetiva da  participante,
influenciou negativamente o
processo de luto.

“Fu acho que sim... Porque
eu fui sempre assim... Tive
sempre muitas depressoes e
naquela fase parecia que
estava encasulada num ovo
para mim propria, isolava-me
completamente... Perdia a
vontade de sair de casa... Até
para ir as compras e dar uma
volta...  Ndo  conseguia.”
(AM)




1.6.1.2.

Aparecimento da doenca
do marido pouco
tempo ap6s a morte do

pai

1/1

Integra verbalizagdo que aponta
o diagnoéstico do marido pouco
tempo depois da morte do pai
como um fator que, na
perspetiva da  participante,
influenciou negativamente o
processo de luto.

“Sim... A doenca do meu
marido, claro (problemas que
influenciaram)... Nunca
cheguei a fazer uma pausa...
Nunca cheguei a ter aquele
tempo para mim... Porque
logo a seguir estive dois
meses fechada num hospital e
entdo o processo retornou
todo para tras...” (A M)

1.6.1.3.

Atitude pessimista

1/1

Agrega  verbalizagdo que
descreve o pessimismo como
um fator que, na perspetiva da
participante, influenciou
negativamente o processo de
luto.

“E  assim, eu quando era
nova, era mais otimista...
Depois fui deixando de ser...
Tornei-me mais realista das
coisas e infelizmente mais
pessimista... O que também
ndo me ajudou naquele
momento como deve
calcular...” (M L)

1.6.1.4.

Consciéncia do
sofrimento do(a) doente
durante a doenga

3/4

Agrega relatos que descrevem a
consciéncia do sofrimento da
pessoa doente ao longo da
doenga como um fator que, na
perspetiva das participantes,
influenciou negativamente o
processo de luto.

“Ndo (ndo ajudou)... FEu
pensava muito nisso
(sofrimento  do  doente)..”
(AM)

1.6.1.5.

Conspiracdo de siléncio
com o(a) doente

1/1

Codifica a expressdo que
esclarece que a existéncia de
conspiracdo de siléncio com a
pessoa doente foi um fator que,
na perspetiva da participante,
influenciou negativamente o
processo de luto.

“FEu penso que sim (que
influenciou)...  Porque eu
sentia-me muito mal por ela
me ter omitido tudo para ndo
me fazer sofrer...” (M G)

1.6.1.6.

Depressao no pds-perda

172

Agrega referéncias que indicam
que ter depressdo pds-perda foi
um fator que, na perspetiva da
participante, influenciou
negativamente o processo de
luto.

“Depois eram as
depressoes... Depressoes
atras de depressoes...” (A M)

1.6.1.7.

Diagnéstico de cancro da
mama na altura em
que irma fica doente

1/1

Agrega a verbalizagdo que
esclarece que o diagndstico de
cancro da mama na altura em
que irmd ficou doente foi um
fator que, na perspetiva da
participante, influenciou
negativamente o processo de
luto.

“Sim ndo me ajudou nada
ter-me  aparecido  cancro
naquela altura em que a
minha irmd ficou doente foi
uma cruz muito pesada para
mim... Porque foi muito
junto... Ja o divorcio da
minha filha ndo porque é
recente...” (M G)




1.6.1.8.

Dificuldade de aceitagdo
da morte no pré-perda

3/4

Codifica  enunciados  que
esclarecem a pouca aceitagao da
morte pré-perda como um fator
que, na perspetiva  das
participantes, influenciou
negativamente o processo de
luto.

“Pois, se calhar ndo ajudou
(aceitacdo da morte pré-
perda)... Porque, como eu
disse a doutora, eu demorei
muito tempo até conseguir
aceitar...” (M A)

1.6.1.9.

Diminuig¢éo consideravel
do rendimento mensal da
participante

1/1

Integra a verbalizagdo que
descreve a existéncia de
problemas econémicos no pds-
perda como um fator que, na
perspetiva da  participante,
influenciou negativamente o
processo de luto.

“Sim, sim... Tive... Eu hoje
podia  ser uma  rainha
pequenina porque trabalhei
41 anos, descontei 17 anos
mas como tive este problema
aos 56 anos ndo me
consideraram incapacidade,
e, hoje o meu rendimento é
317€, o que como é obvio
veio trazer nessa altura
muitas preocupagdes como a
doutora disse... E claro,
também ndo ajudou...” (M G)

1.6.1.10.

Dividas da filha

173

Integra unidades de registo que
expde o endividamento da filha
como um fator que, na
perspetiva da  participante,
influenciou negativamente o
processo de luto.

“Isso  (endividamento  da
filha) ndo me ajudou nada...
Foi mais uma preocupagdo
naquele momento...” (M A)

1.6.1.11.

Duas mortes stbitas
no passado

172

Codifica enunciados que
revelam que ser confrontada
com duas mortes subitas no
passado foi um fator que, na
perspetiva da  participante,
influenciou negativamente o
processo de luto.

“Sim claro que isso (duas
perdas) ndo ajudou porque
depois foi o meu marido e
entdo ai foi na totalidade que
rejeitei completamente Deus
porque ndo percebia porqué
porque ja ndo era um nem
dois, mas um terceiro...”
ML)

1.6.1.12.

Estabelecimento
tardio do diagnostico

2/2

Integra expressdes que apontam
o estabelecimento tardio do
diagnostico como um fator que,
na perspetiva das participantes,
influenciou negativamente o
processo de luto.

“Sim porque aquilo ficou a
mexer muito comigo, eu tinha
muita raiva dentro de mim
por eles terem desvalorizado
o problema dele e dizerem
que ele ndo precisava ter
tratamentos SO porque ja
tinha 72 anos.” (M A)

1.6.1.13.

Falta de apoio
de alguns familiares
mais afastados

172

Codifica enunciados que
expdem a falta de suporte por
parte de alguns familiares mais
afastados como um fator que,
na perspetiva da participante,
influenciou negativamente o
processo de luto.

“Pois, pois... E assim acho
que outra coisa que ndo
ajudou  foi... Ver a
insensibilidade que alguns
Sfamiliares  mais  afastados
tiveram comigo, que nem um
telefonema me  fizeram...”
(AM)




1.6.1.14. Fibromialgia 1/1 | Integra unidade de registo que | “Sim... Um deles (problemas
descrevem a Fibromialgia como | que influenciaram) foi a
um fator que, na perspetiva da | minha doenca... Eu ja tenho
participante, influenciou | Fibromialgia ha muito tempo
negativamente o processo de | e o enfermeiro estava sempre
luto. a dizer que eu tinha que
cuidar de mim porque eu
tinha o problema que tinha, e,
nunca quis saber...” (A M)
1.6.1.15. Fortes crengas religiosas 1/2 | Codifica verbalizagdes que | “Foi isso (ter crengas
expdem crengas religiosas como | religiosas) que deixou-me
um fator que, na perspetiva da | daquela maneira...” (M A)
participante, influenciou
negativamente o processo de
luto.
1.6.1.16. Intensidade do vinculo 4/4 | Agrega as unidades de registo | “Pode, pode, isso (o facto de
com a pessoa perdida que apontam a intensidade do | a relagcdo ser tdo forte e
vinculo com a pessoa perdida | proxima) fez muito
como um fator que, na | diferenca... Muita, mesmo.”
perspetiva das participantes, | (M L)
influenciou negativamente o
processo de luto.
1.6.1.17. Introversao 3/3 | Integra referéncias que | “Sim (influenciou) porque eu
descrevem a introversdo como | ndo desabafava com
um fator que, na perspetiva das | ninguém...” (A M)
participantes, influenciou
negativamente o processo de
luto.
1.6.1.18. Problemas com 2/4 | Agrega os enunciados que | “(Problemas na relagdo com
determinados descrevem a existéncia de | equipa ndo ajudaram) Nada...
profissionais da equipa problemas com profissionais de | Nada... Ndo ajudou nada...
assistencial equipa assistencial como um | Porque, depois de ele morrer,
fator que, na perspetiva das | passado 3 meses o meu
participantes, influenciou | marido ficou doente, teve de
negativamente o processo de | ser internado e eu ai ja tive
luto. que enfrentar os médicos...”
(AM)
1.6.1.19. Reacgdes emocionais a perda
1.6.1.19.1. Culpa 4/5 | Integra expressoes que | “(Ndo ajudou) pensar que eu

esclarecem que o sentimento de
culpa foi um fator que, na
perspetiva das  participantes,
influenciou negativamente o
processo de luto.

poderia ter feito melhor e
algumas coisas que ele queria
que eu tivesse feito, porque
depois  fiquei a sentir-me
culpada por isso” (M A)




1.6.1.19.2.

Revolta

373

Agrega enunciados que expoe a
revolta como um fator que, na
perspetiva das participantes,
influenciou negativamente o
processo de luto.

“(4  revolta  influenciou)
Muito, muito, porque eu
nunca pedi para o meu
marido ficar sdo, curado, era
para  viver  com  uma
qualidade que desse para ele
sozinho  se  desencascar,
porque sozinho ele jd ndo
tomava banho, e eu nunca
pensei que Deus ndo me
atendesse...” (M L)

1.6.1.20.

Ser confrontada
com perdas multiplas
no pos-perda

1/3

Agrega referéncias que expdoem
que terem existido mortes
multiplas no poés-morte foi um
fator que, na perspetiva da
participante, influenciou
negativamente o processo de
luto

“Mas, essa altura, também foi
muito complicada para mim
porque o F morreu em Junho,
minha mde morreu em
Setembro e o meu pai em
Novembro...” (M A)

1.6.2. Fatores que na perspetiva das participantes influenciaram positivamente o processo de luto

1.6.2.1.

Apoio de elementos
da equipa médica

2/2

Codifica enunciados que
apontam o acompanhamento
por parte da equipa médica
como um fator que, na
perspetiva das participantes,
influenciou positivamente o
processo de luto.

“E, agora, pronto... Quem me
ajudou  foram vocés... Os
psicologos e a equipa toda...”
M A)

1.6.2.2.

Apoio de elementos
familiares significativos

1/2

Integra expressoes que
descrevem o apoio de familiares
como um fator que, na
perspetiva da  participante,
influenciou positivamente o
processo de luto

“E assim o que fez por a
minha vida na normalidade
foi a preseng¢a do meu filho,
da minha irma, dos meus
sobrinhos, e, vocés também
claro... Acho que foi isso
basicamente...” (M L)

1.6.2.3.

Apoio do psicologo

4/5

Agrega unidades de registo que
expdem o acompanhamento
psicologico como um fator que,
na perspetiva das participantes,
influenciou positivamente o
processo de luto.

“FE ndo me posso esquecer do
doutor que foi impecdvel e me
ajudou muito a sair daquele
buraco como ele dizia...”
(AM)

1.6.2.4.

Crenga em Deus

172

Agrega  verbalizagdes  que
revelam que a crenga em Deus
foi um fator que, na perspetiva
da participante, influenciou
positivamente o processo de
luto.

“Quer dizer, para mim... Foi
muito, muito, muito, dificil
porque éramos muito ligadas,
como eu ja disse a doutora,
mas eu sou uma pessoa que
sou muito crente... Acredito
muito em Deus... Tenho muita
fé, muita fé... E isso também
me ajudou a ultrapassar
tudo...” M G)




1.6.2.5. Encontrar uma ligagdo 2/6 | Integra enunciados que | “O que me foi ajudando foi
duradoura com a pessoa esclarecem  que  conseguir | conseguir passar a lembrar
perdida reconstruir o vinculo com a | estas pequenas coisas dele
pessoa perdida foi um fator que, | com carinho...” (A M)
na perspetiva das participantes,
influenciou positivamente o
processo de luto.
1.6.2.6. Espirito de luta 1/1 | Codifica referéncia que expde | “E, e depois é assim eu sou
ter espirito de luta foi um fator | uma pessoa que luto sempre
que, na  perspetiva  da | pelas coisas, sempre fui,
participante, influenciou | porque sei que se precisamos
positivamente o processo de | de alguma coisa temos que
luto. nos mexer, e, tanto que
quando  eu  comecei a
perceber que estava doente,
eu fui logo ao doutor e ele é
enviou-me para o hospital...
portanto eu tive de aceitar o
que aconteceu e continuar
por mim e pela minha
irmd...” M G)
1.6.2.7. Extroversdo 1/1 | Agrega unidade de registo que | “Eu até acho que me ajudou
indica que ser extrovertida foi | ser uma pessoa  muito
um fator que, na perspetiva da | extrovertida, relaciono-me
participante, influenciou | muito facilmente com as
positivamente o processo de | pessoas, também sou muito
luto. seletiva nas minhas amizades
mas socializo com
facilidade...” (M G)
1.6.2.8. Otimismo 1/1 | Codifica expressio que aponta | “As vezes, até brinco um
0 otimismo como um fator que, | bocadinho com as situagées e
na perspetiva da participante, | eu acho que isso e o facto de
influenciou positivamente o | eu ser muito  otimista
processo de luto. contribuiu realmente para eu
conseguir ultrapassar todas
estas vicissitudes que tém
passado por mim...” (M Q)
1.6.2.9. Reavaliagédo positiva 2/5 | Agrega referéncias que indicam | “Em relagio  a isso
da perda que a reavaliagdo positiva da | (adaptagdo a perda)... Ahh...
perda foi um fator que, na | Bom, primeiro que tudo acho
perspetiva das participantes, | que foi conseguir aceitar que
influenciou positivamente o | ele tinha ido e que realmente
processo de luto. isso tinha sido melhor para
ele..” (ML)
1.6.2.10. Reconciliagdo com Deus 1/2 | Integra expressoes que | “Voltar a ler a palavra de

descrevem a reaproximacdo e
pacificagdo com Deus como um
fator que, na perspetiva da
participante, influenciou
positivamente o processo de
luto.

Deus, e, fazer a minha
reflexdo da minha fé, ajudou-
me a voltar a olhar para tudo
com outros olhos e sem
mdgoa...” (M A)




1.2.11.

Sentido de humor

1/1

Codifica relato que explica que
ter sentido de humor foi um
fator que, na perspetiva da
participante, influenciou
positivamente o processo de
luto.

“As vezes, até brinco um
bocadinho com as situagées e
eu acho que isso e o facto de
eu ser muito  otimista
contribuiu realmente para eu
conseguir ultrapassar todas
estas vicissitudes que tém
passado por mim...” (M G)

1.6.2.12.

Ter lembrangas positivas
da experiéncia de
cuidados a pessoa doente

1.7. Fatores que na perspetiva das participantes ndo influenciaram o processo de luto

1/2

Codifica  enunciados  que
expdem que conseguir ter
recordagdes da experiéncia de
cuidados a pessoa doente foi um
fator que, na perspetiva da
participante, influenciou
positivamente o processo de
luto.

“Mas pronto, depois ficaram
que essas lembrangas que
ajudam a recordar esses
tempos  (experiéncia  de
cuidados ao doente)... Sim..
Acho que me ajudaram,
sim...” (M A)

(Codifica enunciados que descrevem caracteristicas das entrevistadas ou circunstancias, eventos e acontecimentos que ao ocorrer na doenca € no

momento da perda poderiam ter desencadeado reagdes desadaptativas mas que ndo foram avaliados de forma negativa e por isso ndo se afiguraram,
na perceg¢do das participantes, como dificultadores a adaptagdo a morte)

1.7.1. Caracteristicas pessoais 1/1 | Codifica enunciado que indica | “Hmm... Eu ndo vejo assim
que as caracteristicas pessoais | que alguma coisa em mim que
nio influenciaram, na | pudesse ter piorado esse
perspetiva da  participante, | momento...” (M G)
processo de luto.

1.7.2. Complicacoes 1/2 | Integra referéncias que indicam | “Negativamente, s6  me

respiratdrias
ap6s tragueostomia

que as complicaces
respiratérias pos-traqueostomia
nao influenciaram, na
perspetiva da participante, o
processo de luto.

recordo de uma situacdo que
teve a ter com ele... Que foi
quando aquilo, depois da
traqueostomia... Aquele tubo
nao ficou bem e ele quase que
perdeu a respiragdo... E, ai
eu fiquei muito irritada com o
médico mas depois isso que
passou porque percebemos
que ninguém teve culpa...” E,
ai (complicacdo respiratdria
apos traqueostomia) eu fiquei
muito  irritada com o
médico... Mas depois isso
passou porque percebemos
que ninguém teve culpa...”
MA)




1.7.3.

Existéncia de
conspiragdo de siléncio
com a pessoa doente
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Agrega unidades de registo que
expdem que a existéncia de
conspira¢do de siléncio com a
pessoa doente ndo influenciou,
na perspetiva das participantes,
o processo de luto.

“Ndo... Nao tinhamos assim
coisas (pendéncias)... So se
fosse, realmente, sobre a
doenga... Agora outras coisas
(pendéncias), ndo... Falar
sobre outras coisas que
tivéssemos assim para dizer...
Como, olha, vou ficar com
saudades tuas... Vais me fazer
muita falta... Humm, isso,
para mim, seria um bocado
chocante e eu acho que ndo
iria me ajudar em nada...”
MA)

1.7.4.

Falta de apoio por
parte dos irméos

1/1

Agrega verbalizagdo que indica
que a falta de apoio dos irméaos
ndo influenciou, segundo a
participante, o processo de luto.

“Ndo... Nao vejo isso (falta
de apoio dos irmdos) como
um obstaculo de eu... Ndo
conseguir ultrapassar o luto
como devia... Eu sabia que
ndo podia contar com eles
mas também tinha o meu
marido, a minha irmd e a
minha mde... Eu nunca
precisei da ajuda deles”
(AM)

1.7.5.

Hospitalizagao
prolongada
do(a) doente

2/2

Integra enunciados que
esclarecem que a hospitalizagao
prolongada da pessoa doente
ndo influenciou, segundo as
participantes, o processo de
luto.

“Nao, acho que ndo
(influenciou negativamente),
porque eu sabia que ele tinha
de estar no hospital para ter
as condigoes que precisava,
tinha mesmo de ser... Por isso
eu ficava o tempo que fosse
preciso com ele...” (M L)

1.7.6.

Luto da avo

1/1

Integra expressdo que descreve
que a experiéncia de luto da avd
ndo influenciou, na perspetiva
da participante, o processo de
luto da irma.

“Ndo... Ndo acho que
(experiéncia de luto da avo)
tenha influenciado o que
passei depois da minha irmd
irmd@ morrer porque foi tudo
muito diferente...” (M G)

1.7.7.

Maus tratos por parte
de um ex-companheiro

1/1

Codifica referéncia que aponta
que a experiéncia de maus
tratos numa relagdo conjugal
anterior nao influenciou,
segundo a participante, o
processo de luto.

“Ndo ndo (ndo influenciou,)...
Isso (experiéncia de maus
tratos) foi uma fase da minha
vida que eu tive que
ultrapassar e consegui gragas
ao apoio que tive da minha
mde e da minha irmd que foi
o meu brago direito,
esquerdo... Tudo...” (M G)




4/4

Agrega  verbalizagdes  que
revelam que o modo da morte
ndo influenciou, segundo as
entrevistadas, o processo de
luto.

“Sim, sim, até porque apesar
de tudo, foi uma morte tdo
serena tdo calma, e, até os
enfermeiros, que estiveram la
e comigo depois no funeral
disseram-me isso... que tudo
nele foi muito pacifico...
Tranquilo...” (M A)

1/1

Integra a verbalizagdo que
indicam que o facto de a morte
ter  acontecido em  ndo
influenciou, na perspetiva da
participante, o processo de luto.

“Ndo (influenciou)... Eu acho
que ele morreu como queria,
com os filhos todos la...
Porque eu estive a noite toda
até as 5 da manhd, depois foi
o meu marido até as 7 e
qualquer coisa, e, depois a
minha irmd gémea até ele
falecer, que eu sempre disse
que era o que ia acontecer
porque ele esteve sempre a
espera que ela chegasse...”
(AM)

3/4

Codifica referéncias que
expdem que o facto de a morte
ter acontecido no hospital ndo
influenciou, na perspetiva das
participantes, o processo de
luto.

“Acho que ndo (influenciou)...
Porque ele queria estar no
hospital e so vir quando
estivesse bom, como eu lhe
disse... Entdo ele vir para
casa e os netos virem vé-lo
assim... Aqui, iria ser pior...
Mais traumatizante...” (M A)

1.7.8. Modo da morte
1.7.9. Morte em casa
1.7.10. Morte no hospital
1.7.11. Suicidio do irmdo

1/1

Integra a verbalizagdo que
descreve que o ato de suicidio
do irmd3o ndo influenciou, na
perspetiva da participante, o
processo de luto.

1.8. Indicadores de luto adaptativo

“Ndo... Ndo. Ndo senti nunca
que essa memoria (suicidio)
tivesse me afetado nessa
altura, até porque o meu
marido me ajudou muito... E
isso acabou por passar...”
M A)

[Codifica os enunciados que apresentam indicadores de luto adaptativo de acordo com a literatura (Barbosa, 2010; Bonanno, 2004; Devries &
Arbuckle, 2000; Worden, 2009)]

1.8.1. (Re)construgdo de uma
visdo positiva sobre o
mundo ¢ o futuro

3/6

Integra enunciados que
esclarecem que as participantes
conseguiram (re)definir valores,
crengas e consideragdes sobre o
mundo, o que as fez adotar uma
visdo e postura mais positiva
em relacgdo a sua existéncia.

“Voltar a ler a palavra de
Deus, e, fazer a minha
reflexdo da minha fé, ajudou-
me a voltar a olhar para tudo
com outros olhos e sem
mdgoa...” (M A)




1.8.2.

Aceitagdo da morte

4/56

Codifica referéncias que
revelam que as participantes ja
conseguiram reconhecer,
integrar e aceitar perda do(a)
familiar e adaptar-se a sua nova
vida.

“Quando estou no XXXX e
vejo os familiares em baixo,
eu abordo a pessoa e conto-
lhe o meu testemunho pela
positiva... Porque sei que,
quando a pessoa estd assim,
s0 uma palavra ¢é muito
importante...” (M G)

1.8.3.

Auséncia de
pensamentos intrusivos
sobre a morte da pessoa

perdida
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Agrega  verbalizagcdes  que
indicam que as participantes
deixaram de ter pensamentos
intrusivos e persistentes sobre a
morte da pessoa perdida.

“Ahh... E eu lembro-me que
ele também me fez uma
observagdo que foi muito
importante para mim que foi
perguntar-me como é que eu
vi a cara da minha irmd
quando ela estava no funeral
e eu realmente e a
determinado comecei a ver a
carinha  dela  como  se
estivesse a rir para mim, e,
entdo o doutor fez-me deixar
de pensar naquela situacdo e
entender que isso era a prova
de que ela partiu feliz...”
M G)

1.8.4.

Crenga de autoeficacia

1/2

Integra unidades de registo que
descrevem as crengas que as
participantes detém acerca da
sua capacidade para responder
de forma favoréavel aos desafios
que foram e vado surgindo ao
longo da sua trajetoria.

“Porque eu tenho a minha
filha num  processo de
divorcio, e é eu sei que é ela
que me ajuda a conseguir
lidar com isto e a dar
conselhos a minha filha...”
MG)

1.8.5.

Elaborar projetos de vida

2/2

Codifica expressoes que
indicam que as participantes
conseguiram  definir  novos
projetos e estabelecer
planos/metas para o futuro.

“Eu pego, muitas vezes, nas
coisas que ele escreveu e até
gostava de fazer um livro com
aquilo mas ndo sei como é
que hei-de fazer isso...”
MA)

1.8.6.

Encontrar ligagdo
duradoura com a pessoa
perdida

3/20

Integra relatos que esclarecem
que as participantes
conseguiram  reconstruir 0
vinculo com a pessoa perdida,
percebendo que essa ligagdo
ndo se rompe e que podem
continuar a preserva-la seja
utilizando objetos da pessoa
perdida, sentindo a sua presenca
ou falando com a pessoa.

“Fu sei que ele esta a olhar
por mim e que esta trancado
no meu coragdo...” (A M)

1.8.7. Investimento nas relagdes afetivas




1.8.7.1. Desenvolvimento de 1/1 | Codifica referéncia que expde | “Por isso é que agora como
novas relagdes afetivas que a participante  t€m | ndo trabalho vou todos os
continnando a desenvolver e | dias para o XXXX para me
investir em outras relagdes | distrair porque la fazem
afetivas. muitos  trabalhinhos  de
artesanato que eu adoro... E
muito convivio com outras
pessoas que também estivera
doentes e desde essa altura se
tornaram  grandes amigas
minhas...” (M G)
1.8.7.2. Investimento nas 2/3 | Agrega  verbalizagdes que | “Mas pronto, ndo havendo
relagdes afetivas indicam que as participantes | nada a fazer, se ndo olhe...
construidas foram capazes de investir e | andar para a frente... tive que
no pré-perda fortalecer as relagdes afetivas ja | me apoiar noutras coisas, na
existentes. minha familia, para
ultrapassar essa revolta que
agora gragas a Deus posso
dizer que ja passou...” (M L)
1.8.8. Reavaliagao 4/13 | Integra unidades de registo que | “Bom, primeiro que tudo
positiva da perda demonstram que as | acho que foi conseguir
participantes conferiram sentido | aceitar que ele tinha ido e que
a ocorréncia da morte da pessoa | realmente isso tinha sido
perdida, sobrevalorizando o que | melhor para ele...” (M L)
poderia ser um lado mais
positivo do final da sua
existéncia.
1.8.9. Reconhecer crescimento 1/1 | Codifica enunciado que indica | “Mas depois acho que mudei
pessoal a favor da perda que a participante reconheceu | muito, ja ndo sou assim tdo
ter desenvolvido competéncias | calada... Com o tempo fui
depois da morte do marido. conseguindo soltar-me mais e
abrir-me mais com o meu
filho, o que foi bom...” (M L)
1.8.10. Retorno ao funcionamento prévio nas atividade diarias
1.8.10.1. Nao centraliza¢do da 1/1 | Agrega relato que revela que a | “Depois o doutor entretanto
rotina diaria na afluéncia participantes passou a ndo | também me ajudou a deixar
a espagos de culto centralizar o seu dia-a-dia na | de ir ao cemitério todos os
religioso afluéncia ao cemitério. dias, porque com as saudades
que eu tinha ndo era facil...”
M G)
1.8.10.2. Voltar a confeitarias 1/1 | Codifica enunciado que indica | “Até conseguir ver e comer
que a participante conseguiu | uma bola de berlim levou
voltar a estes locais publicos. mais de dois anos” (M G)
1.8.10.3. Voltar a espagos 2/2 | Integra expressdes que apontam | “Depois vim para a minha

partilhados com a pessoa
perdida

o regresso das participantes a
antigos espacos de convivio
familiar.

casa, e, como os miudos... Os
meus netos ndo queriam Vir
dormir comigo, eu comecei a
dormir sozinha” (M A)




1.8.10.4. Voltar a sair de casa 2/2 | Agrega  verbalizagdes que | “Também comecei a sair mais
indicam que as participantes | de casa e agora vivo para a
deixaram de isolar em casa. minha familia... Dedico-me
totalmente ao meu netinho e a

minha familia...” (M L)
1.8.10.5. Voltar a pratica de 1/4 | Codifica  referéncias que | “E, ahhh... Outra coisa que
rituais religiosos demonstram que as | eu passei também a fazer e
participantes voltaram a ir a | que acho que me fez bem foi,
igreja, ao cemitério e a rezar a | como lhe disse, ir a igreja e

Deus. ao cemitério...” (M A)

1.8.11. Ter pensamentos 4/9 | Integra unidades de registo que | “Fiquei com a imagem dele a

positivos sobre a pessoa
perdida

expdem que as participantes sdo
ja capazes de ter pensamentos
positivos sobre a  pessoa
perdida, por  conseguirem
recorda-la sem magoa.

1.9. Indicadores de luto complicado

sorrir porque ele tinha uma
cara horrivel... De
sofrimento, era horrivel... E,
no momento, em que partiu
ficou a sorrir... Nem parecia
o homem que estava no dia
anterior, na cama, totalmente
diferente. Era o homem que
era antes de ficar doente...”
(AM)

[Codifica indicadores que podem estar presentes num processo de luto adaptativo e complicado, mas que aqui pela sua maior intensidade, frequéncia
¢ duragdo distam do que ¢ tipicamente considerado como sendo uma vivéncia adaptativa da perda (American Psychiatric Association, 2013;

Prigerson et al., 1999]

1.9.1. Amargura relacionada 2/2 | Codifica referéncias que | “Mas, se calhar, o que foi
com a perda refletem ter existido um estado | dificil foi ter aquela angustia
de angustia e aflicdo nas | por achar que eu tinha feito
participantes. tudo, tudo mas que ndo tinha
feito nada também...” (M A)

1.9.2. Anseio da pessoa perdida 1/2 | Agrega unidades de registo que | “Porque eu queria que ele
refletem que as participantes | tivesse continuado a minha
tinham desejo e ansia pela | beira apesar de ele estar a
pessoa perdida. sofrer...” (M A)

1.9.3. Auséncia de sentido 3/11 | Integra relatos que descrevem | “Porque eu quase deixei de
que havia as participantes | viver... Estava mesmo no
percecionavam  um  vazio | fundo... Nao havia nada que
existencial, pela perda de | me fizesse sair de la...” (M G)
significado em viver. (Cherny,

2009).

1.9.4. Crenga de que ndo pode 1/1 | Codifica enunciado que reflete | “Por isso.. Foi muito

viver sem a pessoa que as participantes | complicado... Nada  tinha

perdida

acreditavam ndo poder ou
conseguir viver sem a pessoa
perdida.

sentido... Eu achava que ndo
estava aqui a fazer nada, que
ndo havia que eu tivesse para
fazer aqui, porque sentia que
ndo ia conseguir viver sem
ele..” (M A)




1.9.5. Culpa relacionada 4/10 | Agrega  verbalizacdes que | “Sim porque eu sentia-me
com a perda indicam que as participantes | culpada por ela ndo ter ido
faziam uma avaliagdo mal | médico mais cedo por estar
adaptativa sobre si em relagdo & | preocupada em resolver a
pessoa perdida ou a morte. minha situag¢do...” (M G)
1.9.6. Dificuldade em perseguir 1/1 | Integra expressdo que retrata | “Na semana, por acaso, fui a
interesses dificuldade que a participante | aldeia que é um sitio que eu
tinha em realizar atividades de | gosto muito porque me faz
interesse. lembrar muitos momentos
bons que nos passamos... Mas
nessa altura, nem sequer ia,
que ninguém me falasse disso
e de sair de casa...” (M A)
1.9.7. Dificuldade em ter 2/2 | Codifica enunciados que | “So pensava que o F era uma
pensamentos positivos expdem a dificuldade tida pelas | pessoa que ainda tinha tanto
sobre a pessoa perdida participantes em ter lembrangas | para  fazer..  Para a
agradaveis da pessoa perdida. catequese, para a Igreja, para
a familia, principalmente,
para a familia... Para os
netos, para mim e para os
filhos... Para todos.” (M A)
1.9.8. Evitamento excessivo de lembrangas da pessoa perdida
1.9.8.1. Evitar lugares que fagam 4/4 | Agrega referéncias que expdem | “Depois, pronto, vim para
relembrar a pessoa que as participantes evitavam | casa, e, durante muito tempo,
perdida intencionalmente lugares | talvez 7, 8 meses... Dormi ld
associados a pessoa perdida. baixo, no segundo andar, em
casa da minha filha mais
velha.” (M A)
1.9.8.2. Evitar objetos que fagam 2/2 | Codifica relatos que indicam | “Muito... Ndo  conseguia
relembrar a pessoa que as participantes evitavam | sentar-me na cama dele... As
perdida intencionalmente objetos da | vezes, ndo conseguia entrar
pessoa perdida. no quarto dele que comegava
logo a chorar...” (A M)
1.9.8.3. Evitar pensamentos 1/1 | Integra unidade de registo que | “Depois da minha irmd

a respeito pessoa perdida

mostra que a participante
procurava evitar pensamentos
relativos ao dia da morte da
irma.

morrer, eu fiquei a ver a bola
de berlim como... Ndo da
para explicar... Eu. Fu
nunca mais consegui comer
uma bola de berlim, nessa
altura porque eu ndo me
queria lembrar do que tinha
acontecido no dia em que ela
morreu...” (M G)




1.9.9. Grande dificuldade 4/99 | Codifica verbalizagdes que | “E, portanto, o que eu pensei
em aceitar a morte demonstram que as | em todas essas situagoes e na
participantes tiveram muitas | do meu marido é que Deus
dificuldades em integrar e | ndo era presente porque, na
aceitar a morte do(a) familiar. hora que eu estava a precisar,
ele ndo estava comigo e por
isso € que me sentia muito
revoltada e desacreditada de
Deus por ele me estar sempre
aprova..” (ML)
1.9.10. Incapacidade de regressar totalmente a rotina diaria
1.9.10.1. Centralizagdo da rotina 2/2 | Integra referéncias que | “Mas também era so isso (ir a
diaria na afluéncia demonstram que as | igreja) que eu fazia... Isso e ir
a espagos de culto participantes ndo conseguiam | ao cemitério..” (M A)
religioso dedicar-se a areas importantes
da sua vida, seja em termos
familiares, sociais ou
profissionais, por centralizarem
o seu dia-a-dia na afluéncia a
igreja e ao cemitério.
1.9.10.2. Deixar de praticar 1/2 | Codifica relatos que indicam | “Deixei de rezar.. Ndo
rituais religiosos que as participantes deixar de | comseguia... Nada... Nessa
fazer rituais religiosos que | altura, ndo queria nada.”
muito eram valorizados antes da | (M A)
morte da pessoa perdida.
1.9.10.3. Néao conseguir 1/1 | Agrega enunciado que expde a | “Ahhh, o isolar-me foi... so
estar no café do filho dificuldade tida pela | me tornei assim nessa altura,
participante em estar no café do | tinha momentos que fazia isso
filho pela incapacidade que | porque como as pessoas
sentia em conseguir ouvir | estavam sempre a falar dele
outros a falar sobre o marido. eu ndo conseguia gerir isso,
e, foi por isso que eu deixei o
café.” (ML)
1.9.10.4. Nao conseguir ir a 1/2 | Integra  verbalizagdes  que | “Porque quando eu la
confeitarias descrevem a dificuldade que a | cheguei (hospital) a minha
participante tinha em conseguir | irmd ja tinha partido, e eu
entrar em confeitarias e ver | depois ndo conseguia ir a
bolas de berlim. confeitarias  porque  ndo
queria ver uma montra de
bolos para ndo encarar a
bola de berlim...” (M G)
1.9.10.5. Nao conseguir 1/1 | Codifica relato que indica a | “Fu acho que sim... Porque

sair de casa

dificuldade tida pela
participante em sair de casa.

eu parecia que  estava
encasulada num ovo para
mim  propria,  isolava-me
completamente... Perdia a
vontade de sair de casa... Até
para ir as compras e dar uma
volta...  Ndo  conseguia.”
(AM)




1.9.10.6. Naio ir a casa da filha 1/1 | Agrega unidade de registo que | “Mesmo a minha filha eu
demonstra que a participante | deixei de ir muitas vezes...”

deixou de ir a casa da filha. M A)
Isolamento 3/10 | Integra expressdes que expdoem | “Olhe, ndo sei...Eu sentia, eu

1.9.11. que as participantes se isolavam | sentia, que tudo tinha deixado
¢ refugiavam de todo o mundo | de ter interesse... So me
exterior. apetecia estar quieta...

Sossegada no meu canto”
M A)
1.9.12. Pensamentos intrusivos 2/2 | Codifica enunciados que | “Ahh... Eu quando o meu pai
sobre a morte da pessoa revelam que as participantes | faleceu... Eu devia ndo ter ido
tinham pensamentos | a baixo. Devia ter dito assim,
disfuncionais, intrusivos ¢ | ele deixou de sofrer e vou
persistentes sobre a morte da | deixd-lo ir... Mas eu ndo fui
pessoa perdida. capaz de pensar assim... Ndo
consegui... SO pensava que
ele ja ndo estava cd, e no que
tinha sofrido, e ndo devia e
depois ainda mais sofria...”
(AM)

1.9.13. Perda de identidade 1/1 | Agrega relato que retrata que | “Por isso.. Foi  muito
houve uma rutura de identidade | complicado... Nada tinha
por a participante ndo conseguir | sentido... Eu achava que ndo
perceber qual era o seu papel na | estava aqui a fazer nada, que
vida. ndo havia que eu tivesse para

fazer aqui, porque sentia que
ndo ia conseguir viver sem
ele..” (M A)
1.9.14. Raiva relacionada 1/3 | Integra referéncias que relatam | “As vezes também uma
com a perda que a participante sentia alguma | pequena raiva... porque se eu
colera pelo tipo de | os tivesse enfrentado
acompanhamento da equipa | (médicos)... Se calhar ele ndo
médica ao pai. tinha chegado ao estado que
chegou em tdo  pouco
tempo...” (A M)
1.9.15. Revolta relacionada 3/28 | Codifica enunciados que | “Ahhh... Eu tive muitas
com a perda indicam que as participantes | situagdes dificeis no
estavam muito indignadas e | passado... Muitas... Por isso é
inconformadas com a perda. que eu depois da morte do
meu marido me voltei a
revoltar com Deus...” (M L)
1.9.16. Saudade 3/12 | Agrega relatos que traduzem | “Chorava muito, chorava

da pessoa perdida

que as participantes
vivenciaram muita melancolia,
nostalgia e magoa  pela
recordagdo e o sentir falta da
pessoa perdida.

muito, as saudades e a dor
eram muito grandes...” (M A)




1.9.17.

Sentir-se sozinha
desde a morte

2/2

Integra expressdes que indicam
que as participantes sentiam
muita solidado.

1.10. Processo de doenga

“As vezes, eu Ssentia que
estava sozinha mas no fundo
ndo estava, porque ele estava
sempre lda...” (M L)

(Codifica todos os enunciados relativos: i) aos primeiros sintomas da doenga; ii) a0 modo de conhecimento de diagndstico; iii) as consequéncias da
evolugdo do estado clinico na pessoa doente; iv) a causa da morte da pessoa perdida; e, v) ao modo da morte)

1.10.1 Causa da morte
1.10.1.1. Veia vital rebentou 1/2 | Codifica a verbalizagdo de que | “E... num certo sentido, eu
a causa da morte do marido foi | agora também acho que Deus
a veia vital ter rebentado. foi nosso amigo, nesse
momento, porque a doutora
ja pensou que se me
acontecia aquilo aqui em
casa... Ele ficou todo cheio de
sangue porque foi a veia vital
que rebentou...” (M A)
1.10.2. Conhecimento do diagnostic
1.10.2.1. Modo de comunicagao do diagnostic
1.10.2.1.1. Meédico comunica 1/3 | Integra unidades de registo que | “Quando chegamos la o
diagnostico ao casal indicam que a pessoa doente ¢ a | médico comegou a explicar o
participante souberam qual era | que era, e, marcou logo uma
o diagndstico no mesmo | cirurgia plastica” (M A)
momento.
1.10.2.1.2. Meédico comunica 1/3 | Agrega referéncias que | “E um dia, ela estava no
diagnostico a pessoa descrevem que a pessoa doente, | talho perto de nossa rua, e
doente, filha e a sua filha e a participante | uns  vizinhos  vieram-me
participante souberam qual era o diagnostico | chamar porque ela tinha
no mesmo momento. desmaiado, e eu fui ld ter com
a minha sobrinha, e viemos
tivemos que vir logo para o
hospital e foi ai que o médico
nos disse o que ela tinha...”
MG)
1.10.2.1.3. Meédicos comunicam 1/2 | Codifica expressoes que | “Sim... Por exemplo...
diagnostico s6 a esclarecem que a participante | Quando eu fui saber o
participante foi a Unica a saber qual era o | resultado da biopsia e o
diagnostico da pessoa doente. médico me disse que ja estava
em fase terminal... O meu pai
perguntou-me o que tinha, eu
ndo lhe disse... Preferi dizer-
lhe que era s6 um bichinho...”
(AM)




1.10.2.1.4.

Participante so6 conhece o
diagnostico na segunda
consulta

1/2

Integra enunciados que expdem
que a pessoa doente e a
participante souberam qual era
o diagndstico em alturas
distintas.

“Pois sentir isso (culpa) ndo
ajudou porque s6 na outra
consulta que eu vim, é que eu
fiquei a saber mesmo o que o
médico lhe tinha dito e muito
preocupada por ele ter de ser
logo operado...” (M L)

1.10.2.2. Primeiro confronto com a gravidade dos sintomas da doenga

1.10.2.2.1.

Alerta dado pela
médica farmacéutica
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Codifica  verbalizagdes que
explicam que participante e
pessoa doente SO se
aperceberam de que os sintomas
poderiam ser graves quando
procuraram aconselhamento
junto da médica farmacéutica.

“Um dia, fomos a farmacia
comprar a medicagdo, e, a
médica pediu para ver, e,
disse que ndo queria estar a
por  problemas mas que
aquilo ndo estava com muito
bom aspeto...” (M A)

1.10.2.2.2.

Alerta dado pelo
médico do hospital

4/8

Agrega unidades de registo que
indicam que participante ¢
pessoa doente SO se
aperceberam da gravidade dos
sintomas quando procuraram
aconselhamento médico.

“So quando mudou o médico
de familia é que finalmente se
preocuparam em saber o que
é que o meu pai tinha e ele foi
enviado para as urgéncia do
hospital XXXX e foi ai que os
médicos disseram-me que ja
era tarde de mais...” (A M)

1.10.2.3. Tipo de informagdo transmitida na comunicagdo de diagnostico

1.10.2.3.1.

Foi transmitida a
irreversibilidade da
doenca

3/6

Codifica enunciados que
indicam que no momento de
diagnostico foi comunicado a
irreversibilidade da situagdo
clinica.

“E o médico depois veio-nos
confirmar exatamente o que
eu tinha dito... Que ja estava
tudo espalhado em varios
orgdos e que ela ja ndo tinha
hipoteses...” (M G)

1.10.2.3.2.

Foi transmitida a
possibilidade de cura

1/2

Integra referéncias que
descrevem que no momento de
diagnoéstico foi comunicada a
possibilidade de cura da doenga.

“Disseram que aquilo era
canceroso... Maligno mas que
ainda estava ali e que podia
haver uma solugdo...” (M A)

1.10.2.3.3.

Foi transmitido que era
uma condig@o cancerosa
maligna

1/3

Agrega expressoes que
explicam que no momento de
diagnostico foi comunicado que
a pessoa doente tinha cancro
maligno.

“Disseram que aquilo era
canceroso... Maligno mas que
ainda estava ali e que podia
haver uma solugdo...” (M A)

1.10.2.3.4.

Foi transmitido que era
uma condigao clinica
perigosa
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Codifica verbalizagdes que
expdem que no momento de
diagnostico foi comunicado que
a pessoa doente tinha uma
patologia perigosa.

“Disseram que era perigoso e
assim mas ficamos sempre
como lhe disse com aquela
esperanga...” (M A)

1.10.3. Consequéncias da evolugdo do estado clinico na pessoa doente




1.10.3.1. Antecipacdo da morte 1/2 | Integra enunciados que indicam | “Ndo, ndo existiu muito
que a pessoa doente estava | abertura.. Mas também ndo
consciente da  progressiva | era preciso porque ele sabia
terminalidade da sua existéncia. | o problema que tinha e o que
lhe ia acontecer...” (M L)
1.10.3.2. Debilitacdo fisica 3/7 | Agrega unidades de registo que | “Mas, sabe, eu sentia-me bem
evidenciam que a pessoa doente | apesar de tudo... so ficava
estava a perder continua e | triste quando o via
gradualmente a forca. fraquinho...” (M L)
1.10.3.3. Faléncia de 6rgdos 2/2 | Codifica expressodes que | “Ele foi para o hospital, e, o
descrevem que os oOrgdos da | médico ao fim da noite
pessoa doente entraram | chamou-me e disse-me que
progressivamente em faléncia. ele tinha que ficar internado
porque ele estava em fase de
um ou dois dias porque tinha
quase os oOrgdos todos em
faléncia...” (A M)
1.10.3.4. Feridas 1/4 | Integra referéncias que | “Era complicado porque eu
demonstram que a pessoa | nunca tinha confianga no
doente apresentava ferimentos. | pessoal de enfermagem...
Porque ja havia coisas
anteriores, e, eu chegava ld e
ele ou tinha uma ferida ou
queixava-se que as
enfermeiras  tinham  feito
coisas e eu ndo gostava...”
(AM)
1.10.3.5. Hospitalizagdo
1.10.3.5.1. Duragdo da hospitalizago
1.10.3.5.1.1. 15 dias 1/1 | Agrega  verbalizagdo que | “Sim... So esteve no hospital
discrimina a pessoa doente | 15 dias...” (A M)
ficou 15 dias internada no
hospital.
1.10.3.5.1.2. 2 semanas 1/1 | Codifica expressao que | “E... Ahh... Isso era outra

especifica que a pessoa doente
ficou 2 semanas internada no
hospital.

coisa que eu lhe ia dizer ao
bocado é que durante aqueles
2 semanas em que ela esteve
internada custaram-me
muito... Mas eu estive sempre
com ela, desde que abria a
hora da visita até ao final do
dia...” M G)




1.10.3.5.1.3.

5 meses

1/4

Integra enunciados que
esclarecem a pessoa doente
ficou 5 meses internada no
hospital.

“Quer dizer, eu vivi até ao fim
com duas hipoteses, a dos
médicos que para mim ndo
servia, embora eu fosse vendo
que ele ia ficando pior até
porque ja estavamos aqui ha
muito tempo, foram 5 meses e
nunca mais o mandavam
embora, e, a minha, que ele
se ia curar porque tinha a
certeza que Deus estava do
meu lado...” (M L)

1.10.3.5.1.4.

6 meses

1/5

Agrega unidades de registo que
explicam que a pessoa doente
ficou 6 meses internada no
hospital.

“E assim, ele depois esteve ld
(hospital) 6 meses...” (M A)

1.10.3.5.2.

Importancia da
hospitalizacao

3/3

Codifica relatos sobre o valor
da  hospitalizagdo para a
promogdo da qualidade de vida
da pessoa doente.

“Ndo... Eu acho que foi
melhor para todos porque ele
em casa ndo as tinha
condigoes que lhe davam no
hospital... Faz de conta, ele
estava sempre com insulina e
em casa ndo podia porque
para isso tinha de ter ali uma
enfermeira 24h, e, por isso
com ele no hospital, eu podia
estar descansada...” (M A)

1.10.3.5.3.

Necessidade de
hospitalizagdo

2/10

Integra referéncias que
esclarecem quais as
justificagdes para as

hospitalizagdes de cada pessoa
doente.

“Ndo... Eu acho que foi
melhor para todos porque ele
em casa ndo as tinha
condigoes que lhe davam no
hospital... Faz de conta, ele
estava sempre com insulina e
em casa ndo podia porque
para isso tinha de ter ali uma
enfermeira 24h, e, por isso
com ele no hospital, eu podia
estar descansada...” (M L)

1.10.3.6.

Incapacidade de deglutir
alimentos solidos

2/5

Agrega  verbalizagdes  que
descrevem que a pessoa doente
tinha dificuldades em engolir
alimentos solidos.

“So depois da operagdo que
ele foi fazer, em que lhe
cortaram bastante a lingua e
o retalho ndo ficou bem feito,
é que comegaram-nos a dizer
que aquilo ndo estava bem e
nos percebemos que estava a
piorar... Tanto que ele so
podia comia yogurts
liquidos...” (M A)

1.10.3.7.

Incapacidade de falar

2/3

Codifica expressoes que
atestam que a pessoa doente
tinha dificuldade em comunicar.

“Mas pronto, eu também sei
que era puro egoismo pedir-
Lhe que o meu pai ficasse
porque eu via-o a sofrer, sem
se mexer... falar.. com
oxigénio ao madximo, morfina,
enfim... Aquilo tudo...” (A M)




1.10.3.8. Intervengdes médico-cirtrgicas

(Codifica todos os enunciados relacionados com a existéncia de exames médicos, cirurgias e tratamentos efetuados)

1.10.3.8.1. Necessidade de 2/4 | Integra enunciados que | “Logo nesse dia nos fomos, e
intervengdes médico- esclarecem quais as | o médico disse que ndo
cirargicas justificacdes para as | gostava nada daquilo, que
intervengdes médico-cirurgicas | aquilo parecia uma coisa
realizadas junto de cada pessoa | mais feia, e pediu logo uma
doente. biopsia para ter os resultados
com urgéncia...” (M A)
1.10.3.8.2. Tipos de intervengdes médico-cirirgicas
1.10.3.8.2.1. Exames
1.10.3.8.2.1.1. Biopsia 2/3 | Agrega unidades de registo que | “Ele devia-me ter dito logo o
descrevem que houve colheitas | que se passava... Até os
e exames microscopicos a | enfermeiros ficaram chocados
tecidos organicos no decorrer | com a atitude dele porque na
do processo de diagndstico | biopsia percebia-se logo que
médico (Costa et al., 2005). a situagdo ja estava a ficar
complicada... Eles até me
disseram que queriam ver se
ele tinha feito o mesmo se
fosse o pai dele...” (A M)
1.10.3.8.2.2. Operagdes
1.10.3.8.2.2.1. Cirurgia ao estomago 1/1 | Codifica expressao que | “Até que ela veio ao hospital
descreve que a pessoa doente | vdrias vezes mas na vez em
foi submetida a uma operagdo | que foi operada ao estémago
gastrica. e so esteve 1h no bloco, eu
percebi logo que pelo tempo
ndo lhe tinham feito nada e
que ja ndo havia nada a
fazer...” (M G)
1.10.3.8.2.2.2. Cirurgia ao pulmao 1/2 | Agrega  verbalizagdes que | “Ele foi para tirar meio
abordam a existéncia de uma | pulmdo mas ndo tiraram... E,
operacdo ao pulmdo da pessoa | quer dizer, se eu sabia que
doente. era para tirar tudo e SO
tiraram um bocadinho do mal
que estava no pulmdo, eu
percebi que o meu marido
estava muito mal...” (M L)
1.10.3.8.2.2.3. Cirurgia plastica 1/4 | Integra unidades de registo que | “Quando chegamos li o
especificam a existéncia de uma | médico comegou a explicar o
operacdo plastica a face da | que era, e, marcou logo uma
pessoa doente. cirurgia plastica.” (M A)




1.10.3.8.2.2.4.

Entubacdo endotraqueal

1/2

Codifica relatos que abordam a
justificativa para a realizagdo
de uma entubagdo endotraqueal.

“Ela chegou na quinta, ele ja
estava com morfina e foi la a
casa um enfermeiro para o
entubar... Porque ele ja ndo

comia nem  engolia a
medicagdo... Tinha  que
desfazé-la  toda para ele

poder tomar...” (A M)

1.10.3.8.2.2.5. Traqueostomia 1/2 | Agrega referéncias que aludem | “Negativamente, SO me
a realizagdo de uma | recordo de uma situa¢do que
traqueostomia e a presenca de | teve a ter com ele... Que foi
complicagdes respiratorias que | quando aquilo, depois da
a pessoa doente enfrentou apds | traqueostomia... Aquele tubo
a cirurgia. ndo ficou bem e ele quase que
perdeu  a  respiragdo...”
M A)
1.10.3.8.2.3. Radioterapia
1.10.3.8.2.3.1. Efeitos da radioterapia
1.10.3.8.2.3.1.1. Boca queimada 1/1 | Codifica expressao que | “Ele comegou a fazer a
descreve que a pessoa doente | radioterapia passado algum
ficou com a boca queimada | tempo mas depois chegou a
como consequéncia da | meio e ndo conseguiu fazer
radioterapia. mais porque ficou com a boca
toda queimada.” (M A)
1.10.3.8.2.3.1.2. Ineficacia do tratamento 1/1 | Agrega  verbalizagdo que | “Tanto que de tdo mal que
evidencia a urgéncia da | estava que o puseram logo a
radioterapia, a | fazer radioterapia, e, mesmo
incontrolabilidade dos sintomas | assim a radioterapia ndo
e a progressdo da doenca pela | resultou...” (M A)
ineficacia do tratamento.
1.10.3.9. Necessidade de 4/26 | Integra unidades de registo que | “Ele ficou totalmente
cuidados descrevem o nivel dependéncia | dependente, a minha mde
da pessoa doente aos cuidados | ajudava-me... Mas  como
das participantes. filhos, ele  chamava-me
sempre “a nossa A M”..”
(AM)
1.10.3.10. Perda de peso 1/1 | Codifica relato que aborda | “Eu estava sempre a fazer-lhe

como sintoma do estado
avancado da doenga a redugdo
de peso corporal.

festinhas nos  bracinhos...
Magrinhos, ela emagreceu
muito... 15 quilos, e a por
cremezinho nas perninhas e
nos pezinhos...” (M G)




1.10.3.11. Perdas de sangue 1/3 | Agrega referéncias que apontam | “E, eu lembro-me,
como sintoma do estado | perfeitamente, que ele ai
avancado da  doenga  a | sofreu muito porque quando
existéncia de hemorragias. voltavamos  para casa,
parecia que lhe saia muito
sangue pela boca...” (M A)
1.10.3.12. Problemas respiratorios 3/6 | Integra enunciados que | “Eu lembro-me que eu queria
especificam como sintoma do | chamar o INEM e ele nao
estado avancado da doenga a | deixou e veio a conduzir o
presenca de problemas de | caminho todo com muito
carater respiratorio. sacrificio mas eu deixei-o
porque ndo queria contrarid-
lo porque, quando ele ficava
enervado, davam-lhe mais
crises de falta de ar.” (M L)
1.10.3.13. Sofrimento 4/21 | Codifica verbalizagdes que | “Ele chegou muito mal,
descrevem a existéncia de | estava mesmo em sofrimento,
sofrimento na pessoa doente, | eu pedi ao médico para por o
podendo este remeter para uma | oxigénio logo a entrada da
dimensdo fisica, psicologica, | porta e ele telefonou para as
social, espiritual e/ou | urgéncias porque ele estava
existencial. muito mal e, depois, ficou
internado e nunca mais foi
embora...” (M L)
1.10.3.14. Surgimento de outras doengas fisicas
1.10.3.14.1. Diabetes 1/1 | Codifica relato que indica o | “Punha-lhe os suplementos,
aparecimento de diabetes ao | levava-lhe boides sem agucar,
longo da progressao da doenga. | que se ddo aos bebés, porque
depois  ele  ficou com
diabetes... E assim...” (M A)
1.10.3.15. Ter de usar fraldas 1/1 | Agrega referéncia que apresenta | “Entdo  puseram-lhe  as
como sintoma do estado | grades na cama e a fralda... E
avancado da  doenga a | pronto passou a estar ali
necessidade da pessoa doente | assim...” (M A)
ter que usar fraldas.
1.10.3.16. Ter que tomar injegdes 1/1 | Integra  verbalizagdes  que | “Por isso ¢é que me

descrevem como sintoma do
estado avancado da doenga a
necessidade da pessoa doente
ter que tomar injecdes a
determinadas horas.

desentendia com os médicos...
Por exemplo, ele tinha que
tomar uma inje¢do a hora do
almogco, e eu as vezes
chegava, e, ainda ndo tinha
dado... Ficavamos a espera e
nada... Isso ndo se faz..”
(AM)




1.10.3.17. Ter que tomar morfina 1/3 | Codifica expressoes que | “Ela chegou na quinta, ele ja
expdem como sintoma do | estava com morfina e foi la a
estado avangado da doenga a | casa um enfermeiro para o
necessidade da pessoa doente | entubar... Porque ele ja ndo
ter que tomar morfina. comia  nem  engolia a
medicagdo... Tinha  que
desfazé-la  toda para ele
poder tomar...” (A M)
1.10.3.18. Tosse frequente 1/1 | Agrega unidade de registo que | “Lembro-me que tivemos que
apontam como sintoma do | vir embora mais cedo porque
estado avangado da doenca a | ele ndo se estava a sentir
presenga de tosse frequente. muito bem... Tossia muito e
estava muito nervoso, tanto
que tivemos que ligar ao
médico e ele disse para
virmos ao hospital quando
chegassemos ca...” (M A)
1.10.4. Modo da morte
1.10.4.1. Morte ‘santa’ 1/3 | Integra enunciados em que a | “E assim eu fiquei feliz por
participante refere que a morte | sabe quando cheguei ao
da irma foi ‘santa’. hospital que a minha irmd
teve uma morte santa mas no
inicio culpava-me muito por
ndo ter estado la...” (M G)
1.10.4.2. Morte ‘boa’ 1/2 | Codifica referéncias em que a | “Pois... Eu acho que foi uma
participante refere que a morte | morte boa, como ele merecia
do pai foi ‘boa. e nos queriamos que fosse...
Porque ele ndo parecia estar
morto... Nao parecia... Estava
com uma cor bonita, a
sorrir...” (A M)
1.10.4.3. Morte ‘calma’ 1/1 | Agrega relato em que a | “Ahhh... Eu lembro-me que eu
participante refere que a morte | tinha medo que ele morresse
do marido foi ‘calma’. em agonia mas no fim acabou
por acontecer muito
calmamente porque depois de
eu chegar, eu falei um
bocadinho com ele, ele ainda
sorriu, depois disse que
queria descansar, deu-me um
beijinho e acabou por fechar
os olhos para sempre...”
ML)
1.10.4.4. Morte ‘serena’ 1/1 | Integra verbalizagdo em que a | “Sim, sim, até porque apesar

participante refere que a morte
do marido foi ‘serena’.

de tudo, foi uma morte tdo
serena tdo calma, e, até os
enfermeiros, que estiveram la
e comigo depois no funeral
disseram-me isso... que tudo
nele foi muito pacifico...
Tranquilo...” (M A)




1.10.4.5. Morte ndo presenciada 1/4 | Codifica expressoes que | “Mas como Deus ndo decide
pela participante indicam que a participante ndo | o que faz por acaso... Eu sei
testemunhou a morte da irma. que foi melhor assim (ndo
estar presente) porque se eu
estivesse ld podia ter sido
pior para as duas...” (M G)
1.10.4.6. Morte presenciada por 1/2 | Agrega referéncias que indicam | “E quando nés chegamos as
elementos da equipa que a equipa assistencial | wés (filhas), estavam os
assistencial testemunhou a morte do marido. | médicos todos ao lado dele, a
dar-lhe as mdos...” (M A)
1.10.4.7. Morte presenciada pelos familiares
1.10.4.7.1. Morte presenciada 1/1 | Agrega unidade de registo que | “Ndo... Eu acho que ele
pela mae, participante, indica que a mée, a participante, | morreu como queria, com 0s
marido e irmaos o marido e os irmdos | filhos todos la.. Porque eu
testemunharam a morte da | estive a noite toda até as 5 da
pessoa doente. manhd, depois foi o meu
marido até as 7 e qualquer
coisa, e, depois a minha irmd
gémea até ele falecer, que eu
sempre disse que era o que ia
acontecer porque ele esteve
sempre a espera que ela
chegasse...” (A M)
1.10.4.7.2. Morte presenciada 1/2 | Codifica expressoes que | “Ahhh... Eu lembro-me que eu
pela participante indicam que a participante ndo | tinha medo que ele morresse
testemunhou a morte da irma. em agonia mas no fim acabou
por acontecer muito
calmamente porque depois de
eu chegar, eu falei um
bocadinho com ele, ele ainda
sorriu, depois disse que
queria descansar, deu-me um
beijinho e acabou por fechar
os olhos para sempre...”
ML)
1.10.4.7.3. Morte presenciada pela 1/1 | Integra enunciado que indica | “E quando nds chegamos as
participante e filhas que a participante e filhas | és (filhas), estavam os
testemunharam a morte da | médicos todos ao lado dele, a
pessoa doente. dar-lhe as mdos...” (M A)
1.10.4.8. Reagdes fisiologicas da pessoa doente
1.10.4.8.1. Pessoa doente 1/1 | Integra verbalizag@o que | “Eu cheguei la (perto do

estava ofegante

descreve que, no momento da
morte, a pessoa doente ficou
ofegante.

doente) e vi os enfermeiros
com o meu marido, muito
branco, com muito sangue...
Foi a veia vital que rebentou
eeu sodizia “0F, 6 F" eas
minhas filhas “6 pai, 0 pai”,
e, ele ofegava.” (M A)

1.10.5. Primeiros sintomas da doenga




1.10.5.1. Constéancia dos sintomas 2/4 | Codifica relatos que apresentam | “E, entdo, eu soube da
sintomas da doenca que se | doenga dela porque a minha
perpetuaram no tempo. irmd em 2 meses emagreceu
para ai uns 15 quilos e eu a
ficar preocupada e comecei-
lhe a dizer que tinha de ir ao
hospital porque estava a
emagrecer assim muito de
repente.” (M G)
1.10.5.2. Tipos de sintomas
1.10.5.2.1. ‘Pequenos nodulos’ 1/1 | Integra verbalizaggo que | “Ahh.. Uns anos antes, ele
descreve que o primeiro | tinha feito uma biopsia a
sintoma da doenga a ser | prdstata e o médico de notou
sinalizado foi o aparecimento | que ele tinha la pequenos
de ‘pequenos nddulos’ na | nodulos mas ndo fez caso
prostata. daquilo...” (AM)
1.10.5.2.2. Aftas 1/5 | Agrega unidades de registos | “Ahhh sim, apareceu-lhe uma
que esclarecem que os | afta..” (M A)
primeiros sintomas da doenca a
serem sinalizados foram as
aftas.
1.10.5.2.3. Desmaio 1/1 | Codifica enunciado que indica | “E um dia, ela estava no talho
que um dos primeiros sintomas | perto de nossa rua, e uns
da doenga a ser sinalizado foi o | vizinhos vieram-me chamar
desmaio da irma. porque ela tinha desmaiado, e
eu fui la ter com a minha
sobrinha, e viemos tivemos
que vir logo para o hospital e
foi ai que o médico nos disse
o que ela tinha...” (M G)
1.10.5.2.4. Pele com tom 1/1 | Integra expressdo que indica | “Depois, ela comegou a ficar
esverdeado que um dos primeiros sintomas | assim com um tom de pele...
da doenca a ser sinalizado foi a | Meio esverdeado...” (M G)
alteracdo da cor da pele da irma.
1.10.5.2.5. Perda de peso 2/3 | Agrega referéncias que apontam | “Porque ele apesar de ele ter

que o primeiro sintoma da
doenca a ser sinalizado foi a
redu¢do do peso corporal do
marido.

1.11. Rede de suporte social

vindo a essa consulta porque
comegou a perder a algum
peso, soube logo nesse dia
que tinha um cancro numa
fase ja muito avangada...”
ML)

1.11.1. Papel da rede de suporte formal

1.11.1.1. Atitude da equipa assistencial face a pessoa doente




1.11.1.1.1.

Desvalorizagdo da
gravidade dos sintomas

1/3

Codifica relatos que expdem
que existiu no pré-diagnostico,
segundo a participante, uma
desconsideragdo da gravidade
dos sintomas por parte da
equipa médica.

“Ahh.. Uns anos antes, ele
tinha feito uma biopsia a
prostata e o médico de notou
que ele tinha la pequenos
nodulos mas ndo fez caso
daquilo...” (A M)

1.11.1.1.2.

Desvalorizagdo da
importancia das
intervengdes médico-
cirargicas

1/1

Integra expressdo que revela
nio ter existido, segundo a
participante,  celeridade na
realizagdo das intervengdes
médico-cirirgicas que  era
necessarias tendo em conta o
estado clinico da pessoa doente.

“Sim porque aquilo ficou a
mexer muito comigo, eu tinha
muita raiva dentro de mim
por eles terem desvalorizado
o problema dele e dizerem
que ele ndo precisava ter
tratamentos SO porque jd
tinha 72 anos.” (A M)

1.11.1.1.3.

Negligéncia nos
cuidados a
pessoa doente

1/3

Agrega referéncias que indicam
ter existido, segundo a
participante, um descuido e
desleixo por parte da equipa
médica a pessoa doente.

“Uma vez eu cheguei la, ele
estava com o oxigénio e ele
tinha as orelhas todas em
ferida, e, eu tive que me
irritar com as enfermeiras
porque no momento em que
ele estd no hospital, acho que
devem... Ter o cuidado de ver
as pequenas coisas, e eles
eram um bocado
negligentes... Quer dizer o
tubo de oxigénio a passar por
de tras da orelhas com
feridas, doia e eu acho que é
preciso  terem  nogoes...”
(AM)

1.11.1.1.4. Prestagdo de cuidados de qualidade a pessoa doente

1.11.1.1.4.1.

Acompanhamento
da pessoa doente

3/10

Codifica  verbalizagdes que
demonstram a presenga fisica
de elementos da equipa
assistencial nos cuidados a
pessoa doente.

“Foi, foi... Porque eu acho
que o hospital ¢ a casa que
nos acolhe e trata quando
estamos doentes e a minha
irmd aqui foi muito bem
acompanhada e se estivesse
em casa poderia ndo ter
partido da  forma que
partiu...” (M G)

1.11.1.1.4.2.

Controlo sintomatico

3/5

Integra as enunciados que
indicam que os elementos da
equipa assistencial garantiram o
controlo de sintomas da doenga.

“Sim, sim, isso (controlo
sintomdtico) eles
conseguiram sempre...
Sempre.... Sempre... Desde
auxiliares aos cirurgioes...”
ML)

1.11.1.1.4.3.

Dar banho

1/2

Agrega as unidades de registo
que apontam que elementos da
equipa assistencial asseguravam
a higiene da pessoa doente.

“E mesmo quando era a
enfermeira a dar-lhe banho,
eu estava lda porque havia
muita intimidade entre nos e
ele ndo se importava que eu
estivesse ali nem nada
disso...” (M L)




1.11.1.1.4.4. Injetar insulina 1/1 | Codifica expressdo que expde | “Ndo... Eu acho que foi
que os elementos da equipa | melhor para todos porque ele
assistencial estavam | em casa ndo as tinha
encarregues de injetar insulina | condi¢ées que lhe davam no
na pessoa doente. hospital... Faz de conta, ele
estava sempre com insulina e
em casa ndo podia porque
para isso tinha de ter ali uma
enfermeira 24h, e, por isso
com ele no hospital, eu podia
estar descansada...” (M L)
1.11.1.1.4.5. Intervengdes 4/7 | Codifica relatos relacionados | “So depois da operacdo que
médico-cirargicas com a existéncia de exames | ele foi fazer, em que lhe
meédicos, cirurgias e tratamentos | cortaram bastante a lingua e
efetuados. o retalho ndo ficou bem feito,
é que comegaram-nos a dizer
que aquilo ndo estava bem e
nos percebemos que estava a
piorar... Tanto que ele so
podia comia yogurts
liquidos...” (M A)
1.11.1.1.4.6. Prescrigdo de 1/1 | Integra referéncia que ¢ | “Um dia, fomos a farmacia
medicagdo reveladora de que os elementos | comprar a medicagdo, e, a
da equipa assistencial | médica pediu para ver, e,
prescreviam medicamentos para | disse que ndo queria estar a
o controlo sintomatico. por  problemas mas que
aquilo ndo estava com muito
bom aspeto...” (M A)
1.11.1.1.4.7. Troca de pensos 1/1 | Agrega unidade de registo que | “Ndo, acho que  ndo
indica que os eclementos da | (influenciou a  duragdo
equipa assistencial estavam | prolongada da
encarregues de trocas de pensos | hospitalizagdo) doutora, da
da pessoa doente. maneira que ele estava eu,
aqui, também ndo tinha
condigdes para o tratar, ndo
é? Para lhe fazer aquelas
coisas... Os pensos... Isto e
aquilo... Que ele podia
precisar...” (M A)
1.11.1.1.5. Procura pelo 2/2 | Codifica verbalizagdes que | “Foi sempre muito bom
estabelecimento de descrevem que a equipa médica | (papel da equipa médica)...
diagnoéstico moveu esfor¢os no sentido de | Foi sempre muito bom.

descobrir qual a causa dos
sintomas apresentados e a
patologia da pessoa doente.

Mesmo o  pessoal, as
enfermeiras, toda a gente,
desde o primeiro momento,
que se preocuparam com da
situagdo e  fizeram  por
descobrir o que se passava...”
(M A)

1.11.1.2. Natureza da relagdo com a equipa assistencial




1.11.1.2.1. Boa relagdo com os 3/8 | Integra os enunciados que | “Sim, sim... Foi muito muito
profissionais da equipa refletem a existéncia de uma | importante (apoio da equipa
assistencial relagdo equipa-familia marcada | até ao fim) porque eu digo...
pelo consenso, pela partilha de | Eu tinha por todo o pessoal
informagdo, pela tomada de | do hospital, tinha uma.. Como
decisdes conjuntas e uma | é que eu hei de dizer... Tinha
prestagdo de ajuda eficaz. um carinho enorme porque
dizem que ele foi um exemplo
de vida e os marcou a
todos...” (M A)
1.11.1.2.2. Existéncia de problemas 2/12 | Agrega enunciados que revelam | “Na ultima vez que ele esteve
com profissionais da a presenca de divergéncias, | internado, eu discuti com o
equipa assistencial problemas e conflitos entre a | médico por uma estupidez que
participante e profissionais da | ele tinha feito na noite
equipa assistencial. anterior na urgéncia, e, por
sorte ou azar foi ele que
depois ficou a acompanha-
lo...” (AM)
1.11.1.3. Papel da equipa assistencial para a participante
1.11.1.3.1. Importancia da ajuda 4/12 | Codifica relatos que ilustram a | “Se fosse hoje tinha ido logo
prestada pelo psicologo o valor do apoio prestado pelo | ao doutor, porque andei sem
da equipa assistencial psicologo as participantes. saber o que fazer a minha
vida durante tanto tempo e
gragas as palavras do doutor,
eu parece que consegui
ultrapassar tudo quase de um
dia para o outro...” (M G)
1.11.2. Papel da rede de suporte informal alargada
1.11.2.1. Auséncia de 1/3 | Integra referéncias que indicam | “Até que eu agora ndo tenho
elementos proximos que a participante  nfo | minguém, que possa dizer
perceciona ter pessoas proximas | assim que vou sair ou que vou
na sua rede de suporte informal | até casa daquela... Ndo
alargada. tenho...” (M A)
1.11.2.2. Convidar a participante 1/1 | Agrega unidade de registo que | “E, pronto, depois um dia as
para ir a igreja expde que elementos da rede de | pessoas comegaram a vir cd a
suporte  informal  alargada | casa ter comigo e a dizer
convidavam a participante para | para ir a igreja porque
ir a igreja. achavam que me ia fazer
bem...” (M A)
1.11.2.3. Convivio didrio com 1/1 | Codifica  verbalizagdo  que | “Por isso é que agora como

pessoas que
tiveram cancro

retrata que a participante
convive e desenvolve lagos
afetivos com pessoas que
também tiveram cancro.

ndo trabalho vou todos os
dias para o XXXX para me
distrair porque la fazem
muitos trabalhinhos de
artesanato que eu adoro... E
muito convivio com outras
pessoas que também estivera
doentes e desde essa altura se
tornaram  grandes amigas
minhas...” (M G)




1.11.2.4.

Disponibilidade
de vizinhos

1/1

Integra enunciado que evidencia
que os  vizinhos  estdo
disponiveis para apoiar a
participante.

“Quer dizer, dou-me bem com
toda a gente, nunca tive
problemas com  ninguém,
vizinhos e eles até me estdo
sempre a dizer que se
precisar de alguma coisa de
noite e ndo sei qué... Mas sou
incapaz de o fazer...” (M A)

1.11.2.5.

Falar com a
participante

2/2

Agrega expressdes que apontam
que elementos da rede de
suporte informal alargada falam
frequentemente com a
participante.

“Havia ld um senhor que é
voluntdrio no hospital e que,
as vezes, quando eu ia
almogar ele ficava ld com
ele.. E hoje ele diz-me,
muitas vezes, que o F ndo me
queria fazer sofrer...” (M A)

1.11.2.6.

Ir ao funeral

1/1

Integra referéncia que indica
que elementos rede de suporte
informal alargada foram ao
funeral da pessoa perdida.

“E ndo fui so eu a dizer isso
(que doente estava com uma
cor bonita e a sorrir), toda a
gente que foi ao funeral dizia
que ele estava a sorrir... E
isso € uma coisa que me
consola porque sinto que fiz o
que ele quis...” (A M)

1.11.2.7.

Rezar pela pessoa doente

172

Agrega unidades de registos
que expdem que elementos da
rede de suporte informal
fizeram oragdes pela pessoa
doente.

“Deus para mim ndo existia
mais... E, eu estava sempre a
perguntar porqué? Eu rezei
tanto... Outras  pessoas
também” (M A)

1.11.2.8.

Visitas ao café da
participante

1/1

Codifica  verbalizagdo  que
retrata que elementos da rede de
suporte informal alargada iam
visitar a participante ao seu
café.

“Nessa altura, inclusive,
posso-lhe dizer... Eu ndo
pensei que teria apoio de
tanta gente... Eu tinha um
cafezinho e tinha sempre
muitas pessoas a ir la falar
comigo...” (M G)

1.11.2.9.

Visitas a casa da
participante

1/1

Integra enunciado que evidencia
que eclementos da rede de
suporte informal alargada se
deslocavam a  casa da
participante.

“E, pronto, depois um dia as
pessoas comegaram a vir cd a
casa ter comigo e a dizer
para ir a igreja porque
achavam que me ia fazer
bem..”” (M A)

1.11.2.10.

Visitas a pessoa doente

1/2

Agrega expressdes que apontam
que eclementos da rede de
suporte  informal  alargada
deslocavam-se ao hospital para
ver a pessoa doente.

“Apesar de ele ndo me dizer
tudo porque preferia falar,
quando eu saia, com algumas
pessoas que iam vé-lo, para
ndo me fazer sofrer... Pelo
menos, foi o que me disseram
depois de ele ter falecido...”
M A)




1.11.2.11. Vizinhos alertam 1/1 | Codifica relato que retrata que | “E um dia, ela estava no talho
participante para a elementos da rede de suporte | perto de nossa rua, e uns
condi¢do clinica da irma informal alargada alertaram a | vizinhos vieram-me chamar
participante quanto a sintomas | porque ela tinha desmaiado, e
apresentados pela irma. eu fui la ter com a minha
sobrinha, e viemos tivemos
que vir logo para o hospital e
foi ai que o médico nos disse
o que ela tinha...” (M G)
1.11.3. Papel de outros elementos da familia nuclear
1.11.3.1. Apoio da mie 2/5 | Integra referéncias que indicam | “O meu marido, a minha mde
que a mie foi um elemento | e a minha irmd.. A minha
fortemente suportador para a | irmd@ foi muito importante
participante. também porque apesar de ela
estar em Franca, estamos
sempre em contacto...” (M A)
1.11.3.2. Apoio das irmas
1.11.3.2.1. Ajudar a participante 1/1 | Agrega unidade de registo que | “Mas  passei  uns  dias
a distrair-se expde que a irmds procuraram | ferriveis, apesar de elas
ajudar a participante a distrair- | (irmds) me irem tentando
se no pos-morte. distrair..” (M A)
1.11.3.2.2. Cuidar da pessoa doente 2/4 | Codifica enunciados que | “E, depois quando ele ficava
evidenciam que as 1irmds | em casa e eu tinha de ir
estavam  disponiveis  para | qjudar o meu filho a
prestar cuidados a pessoa | trabalhar no café, era a
doente. minha irmd que ia ld cuidar
dele, mas eu também ndo
ficava bem porque podia dar-
lhe uma crise qualquer e eu
tinha medo de ndo estar la se
isso acontecesse...” (M L)
1.11.3.2.3. Fazer companhia 3/8 | Integra expressdes que indicam | “E também tinha a minha
a participante que as irmds procuravam e | irmd, que é uma pessoa que
procuram acompanhar e | anda sempre comigo para
suportar a participante. todo o lado, me ajuda muito,
e, deixa a vida dela para
estar comigo se for preciso...”
ML)
1.11.3.3. Apoio do marido 1/3 | Agrega relatos que demonstram | “Pois ndo... Ndo foi facil

o suporte prestado pelo marido
durante a doenga do pai.

deixar de sentir.. Mas eu
realmente ndo podia fazer
mais do que fiz porque, em
parte, eu deixei o meu
casamento para cuidar do
meu pai... Eu fiz tudo... Eu
vivia para o meu pai... O meu
marido compreendia
perfeitamente nunca pos em
causa eu estar sempre com
ele... Mas eu pus tudo a parte
para estar a apoid-lo...”
(AM)




1.11.3.4. Apoio dos filhos

1.11.3.4.1.

Acolher a participante
em casa

172

Codifica  verbalizagdes que
demonstram que as filhas
convidaram e receberam a
participante para viver em sua
casa.

“Porque eu sempre fui uma
pessoa que, se o meu marido
fosse a qualquer lado, por
exemplo, a reunides, a retiros
ou assim, eu ficava, e, nunca
sentia me sentia SO porque
dormia nas minhas filhas...”
MA)

1.11.3.4.2.

Convidar a participante
para passarem férias
juntas

1/1

Integra enunciado que indica
que as filhas queriam que a
participante fizesse férias com a
restante familia.

“As minhas filhas foram de
férias e queriam que eu fosse
com elas mas eu ndo quis...”
MA)

1.11.3.4.3.

Estar presente ao lado da
participante ¢ do pai

2/22

Agrega unidades de registo que
revelam os filhos participaram
ativamente em todo o processo
de doenga.

“As minhas filhas iam todos
os dias la (hospital)...” (M A)

1.11.3.4.4.

Fechar o café para cuidar
da participante

1/1

Codifica expressdo que expoe
que filho, no pds-morte,
priorizou acompanhar a
participante em detrimento de
ter o seu café aberto ao publico.

“Lembro-me que, quando ele
faleceu, o meu filho tinha um
café, e ele teve que fecha-lo
por minha causa...” (M L)

1.11.3.45.

Levar roupa ao hospital
para a participante

1/1

Integra relato que evidencia a
disponibilidade do filho para
responder a  pedidos e
necessidades que a participante
apresentava.

“E também quando precisava
de alguma coisa tinha sempre
quem me socorresse, se eu
precisasse o meu filho levava-
me roupa ao hospital e eu
tomava banho la...” (M L)

1.11.3.5.

Apoio dos sobrinhos

173

Agrega referéncias que
especificam que os sobrinhos da
participante foram elementos
suportadores no pos-morte.

“Sim, sim... Tive muito apoio
da minha irmd e dos meus
sobrinhos... Tenho dois
sobrinhos s6 mas eles e o meu
filho sdo  espetaculares.”
ML)

1.11.3.6.

Falta de apoio de alguns
elementos da familia

2/5

Codifica  verbalizagdes que
revelam que alguns familiares
ndo foram suportadores na
altura da doenga nem no pos-
morte.

“Hmm... Nessa altura, so
pude contar com o apoio do
meu marido e da minha mde...
Porque os irmdos ndo faziam
nada... Limitavam-se  a
perguntar se estava tudo bem
e iam embora, e eu
comegando a ver essas
coisas... Pensava para que é
que eu lhes vou pedir ajuda se
eles ndo fazem nada..”
(AM)




1.11.3.7.

morte € no presente)

Unido da familia

Fases mais avangadas da
convivéncia com o
diagnoéstico

4/28

2. EIXO TEMPORAL

(Codifica os enunciados das participantes que permitiram a sua localiza¢do temporal, isto ¢, no processo da doenca,

2.1. Doenga

4/53

Agrega enunciados que indicam
que existia consenso, harmonia
e convergéncia,
entrecruzamento, de esforgos no
sentido de cuidar da pessoa
doente e participante.

Agrega todas as unidades de
registo que foram alocadas
temporalmente nas fases mais
avancadas da doenga.

“Porque ele, nos ultimos dias,
ja estava mesmo em agonia...
S6 chamava pela minha irmd
gémea...  Felizmente, na
quinta, ela jd estava a vir
para Portugal e eu percebi
logo que ele so estava a
espera que ela chegasse para
morrer...” (A M)

na morte, no passado, no pds-

“Ainda para mais, e nas
ultimas semanas, ele estava
ali e eu sabia que de momento
para momento, sei ld, de
minuto a minuto, estava a
piorar...” (M L)

Momentos préximos ao
estabelecimento do
diagnoéstico

3/6

Codifica todas as verbalizagOes
que foram alocadas
temporalmente nos momentos
seguintes € mais proximos ao
estabelecimento do diagnostico.

“Passados uns tempos, ele foi
e comegou logo a fazer
exames, e, depois  foi
operado...” (M A)

Nao especificado

4/150

Integra todos os enunciados
que foram alocados
temporalmente em tempos de
convivéncia com a doenga nao
especificados.

“E assim, pela minha familia
ndo posso falar... Mas por
mim enquanto eu andei pelo
hospital, houve alguns
episodios maus...” (A M)

No momento do
diagnoéstico

4/11

Agrega todas as expressdes que
foram alocadas temporalmente
no momento de diagnéstico.

“So quando mudou o médico
de familia é que finalmente se
preocuparam em saber o que
é que o meu pai tinha e ele foi
enviado para as urgéncia do
hospital XXXX e foi ai que os
médicos disseram-me que ja
era tarde de mais...” (A M)

Pré-diagnoéstico

4/16

Codifica todos os relatos que
foram alocados temporalmente
na fase pré-diagnostica.

“Ele devia-me ter dito logo o
que se passava... Até os
enfermeiros ficaram chocados
com a atitude dele porque na
biopsia percebia-se logo que
a situagdo ja estava a ficar
complicada... Eles até me
disseram que queriam ver se
ele tinha feito o mesmo se
fosse o pai dele...” (A M)




24.1.

Véspera da morte

Morte

Passado

1 ano e meio
apos a perda

4/4

2.4. Pos-Morte

2/5

Integra todas referéncias que
foram alocadas temporalmente
na véspera da morte da pessoa
doente.

Agrega todas as unidades de
registo que foram alocadas
temporalmente no momento da
morte.

Codifica todas as verbalizagdes
que foram alocadas
temporalmente nos momentos

anteriores ao surgimento da
doenca da pessoa perdida.

Agrega todos os enunciados que
foram alocados temporalmente
num 1 e meio apds a perda.

“Ele s6 na véspera é que se
despediu do meu neto na
fotografia dele porque ele,
sempre que ia para o
hospital, trazia uma
fotografia do campedo
dele..” (M L)

“E assim eu andei sempre a
falar com o doutor para saber
se podia leva-lo embora, mas
nunca foi possivel, e, ele
acabou por  falecer no
hospital...” (M L)

“Ahhh... Tive sempre muitos
esgotamentos... Acho que foi,
desde os 18 anos, para ca...
Ja tomo medicagdo ha alguns
anos porque se ndo tomar vou
logo a baixo...” (A M)

“So hoje, que ja passou um
ano e meio, é que estou mais
calma em relagdo a isso
(revolta), apesar de ndo ter
sido facil...” (M L)

24.2.

8 meses apos a perda

1/4

Codifica todas as expressdes
que foram alocadas
temporalmente em 8 meses
apos a perda.

“Depois, pronto, vim para
casa, e, durante muito tempo,
talvez 7, 8 meses... Dormi la
baixo, no segundo andar, em
casa da minha filha mais
velha..” (M A)

243.

Indefinido

4/204

Integra todos os relatos  que
foram alocados temporalmente
num pds-morte nao definido.

“Depois lembrava-me que ele
era  incansdvel  porque,
mesmo quando o meu filho
fazia muitas horas no café
porque ele ja ndo conseguia
estar la a trabalhar por causa
da doenga, ele mesmo assim,
ficava nos cantinhos so para
estar presente ao lado do
filho.” (M L)

2.4.4.

Mais de 2 anos
apos a perda

1/1

Codifica referéncia que foi
alocada temporalmente em mais
de 2 anos ap6s a perda.

“Até conseguir ver e comer
uma bola de berlim levou
mais de dois anos” (M G)




2.5.

(Codifica todos os enunciados das participantes na sua localizagdo espacial, isto €, em espagos de culto religioso,

Presente

pessoa perdida e em outros locais)

4/68

Agrega todas as unidades de
registo que foram alocadas
temporalmente no dias que
correm.

3. LOCALIZACAO ESPACIAL

3.1. Espacos de culto religioso

“O meu marido nunca disse
nada (relacionado com a
doenga e o futuro)... Eu, hoje,
SO sei o que ele sentia isso
pelo que deixou naquelas
pequenas coisas... Como a
biblia e aquela oragio e
assim...” (M A)

em espagos partilhados com a

Capela do hospital

1/1

Agrega enunciado que foi
alocado  espacialmente  na
capela do hospital.

“Mas eu tenho sempre uma
ideia que ja depois de ele
estar no hospital... Eu ia
muitas vezes a capela do
hospital e uma vez estava em
frente ao sacrario a pedir ao
Senhor para o curar e para
ele vir para casa e eu acho
que ai Deus me falou ao
coragdo e disse que o F ia
para a beira dele..” (M A)

Cemitério

4/15

Codifica todas as expressdes
que foram alocadas
espacialmente no cemitério.

“Eu gosto de ir ld (cemitério)
porque faz-me sentir que
estou perto dela...” (M G)

Igreja

4/11

Integra todos os relatos  que
foram alocados espacialmente
na igreja.

3.2. Espacos partilhados com a pessoa perdida

“Mas, depois, ainda andou
assim algum tempo e, depois,
comegou a ficar melhor um
bocadinho e ja ia para a
igreja, ainda  que  ndo
conseguisse falar muito... E,
eu so lhe dizia que ele era um
heroi por isso...” (M A)

32.1.

Aldeia

172

Agrega verbalizagdes que foram
alocadas  espacialmente  na
aldeia.

“Na semana, por acaso, fui a
aldeia que é um sitio que eu
gosto muito porque me faz
lembrar  muitos momentos
bons que nos passamos... Mas
nessa altura, nem sequer ia,
que ninguém me falasse disso
e de sair de casa..” (M A)

322.

Café da participante

1/2

Codifica todas as expressoes
que foram alocadas
espacialmente no café da
participante.

“E nessa altura eu tinha o
café e ela todos os dias levar-
me miminhos porque eu acho
que ela sempre pensou que eu
ia partir porque o meu cancro
era galopante..” (M G)




323.

Café do filho da
participante

1/8

Integra todos os relatos que
foram alocados espacialmente
no café do filho da participante.

“E, depois lembrava-me que
ele era incansavel porque,
mesmo quando o meu filho
fazia muitas horas no café
porque ele ja ndo conseguia
estar la a trabalhar por causa
da doenga, ele mesmo assim,
ficava nos cantinhos so para
estar presente ao lado do
filho” M L)

324.

Casa

Confeitarias

4/32

1/2

Agrega todas as unidades de
registo que foram alocadas
espacialmente na casa das
participantes.

Codifica todos os relatos que
foram alocados espacialmente
nas confeitarias.

“Também comecei a sair mais
de casa e agora vivo para a
minha familia... Dedico-me
totalmente ao meu netinho e a
minha familia...” (M L)

3.3. Outros locais

33.1.

“Porque quando eu la
cheguei (hospital) a minha
irmd ja tinha partido, e eu
depois ndo conseguia ir a
confeitarias  porque  ndo
queria ver uma montra de
bolos para ndo encarar a
bola de berlim...” (M G)

33.2.

Farmaécia

1/1

Integra enunciado que foi
alocado  espacialmente  na
farmacia.

“Um dia, fomos a farmdcia
comprar a medicagdo, e, a
médica pediu para ver, e,
disse que ndo queria estar a
por  problemas mas que
aquilo ndo estava com muito
bom aspeto..” (M A)

333.

Hospital

4/85

Agrega todas as referéncias que
foram alocadas espacialmente
no hospital.

“No inicio era complicado
porque eu pensava muito no
que ela sofreu e no esfor¢o
que ela fazia porque em vez
de estar preocupada com ela,
ela so se preocupava comigo
porque uns dias depois de ela
ir para o hospital eu fui
internada no XXXX porque
tive que ser operada a
mama...” (M G)

33.4.

Rua

2/2

Codifica todas as unidades de
registo que foram alocadas
espacialmente na casa das
participantes.

“Mas mesmo assim houve
alturas em que me chegava a
acontecer olhar na rua... Nao
era olhar e dizer assim... Estd
ali a minha irmad... Ndo, mas
parecia vé-la em pessoas
parecidas... Com a mesma
estatura... O mesmo corte de
cabelo e assim...” (M G)




3.3.5.

Talho

NAO RELEVANTE

1/1

Integra verbalizacdo que foi
alocada espacialmente num
talho.

4/24  Codifica referéncias sem

relevancia para a investigagao.

“E um dia, ela estava no
talho perto de nossa rua, e
uns  vizinhos  vieram-me
chamar porque ela tinha
desmaiado, e eu fui la ter com
a minha sobrinha, e viemos
tivemos que vir logo para o
hospital e foi ai que o médico
nos disse o que ela tinha...”
MG)

“Eu é que agradego a doutora
por poder falar sobre isto.
Espero que lhe seja util, e,

desculpe la se me escapou
alguma coisa... Sabe que, as
vezes, uma pessoa ndo sabe o
que dizer...” (M A)




ANEXO 5 - CATEGORIAS PERTINENTES PARA A RESPOSTA AS QUESTOES DE INVESTIGACAO

Questéo de investigagado Categorias (Ultima geragéo)

Q1 | Qual ¢ a perspetiva de familiares cuidadoras de doentes | 1.4.1.23. Significacdo negativa
oncoldgicos sobre a influéncia das suas caracteristicas | 1-4-1-24. Significacdo positiva

pessoais no desenvolvimento do LC? 16.116. 'nt_roversao .
1.6.1.17. Atitude pessimista

1.6.2.6. Espirito de luta
1.6.2.7. Extroversao

1.6.2.8. Otimismo

1.6.2.11. Sentido de humor
1.7.1. Caracteristicas pessoais
2.3. Passado

2.4.3. Indefinido

2.5. Presente

Q2 Qual é a perspetiva de familiares cuidadoras de doentes | 1.4.1.23. Significagdo negativa
oncoldgicos sobre a influéncia de aspetos associados a | 1.4.1.24. Significacao positiva

historia de vida anterior a doenca no desenvolvimento | 1.6-1.1. Antecedentes psicopatol6gicos depressivos
do LC? 1.6.1.10. Duas mortes subitas no passado

1.7.6. Luto da avo

1.7.7. Maus tratos por parte de um ex-companheiro
1.7.11. Suicidio do irméo

2.3. Passado

2.4.3. Indefinido




Q3

Qual é a perspetiva de familiares cuidadoras de doentes
oncolégicos sobre a influéncia do suporte social no
desenvolvimento do LC?

1.4.1.23. Significacdo negativa
1.4.1.24. Significacdo positiva
1.6.1.12. Falta de apoio de alguns familiares mais afastados

1.6.1.18. Problemas com determinados profissionais da equipa médica

1.6.2.1. Apoio de elementos da equipa médica
1.6.2.2. Apoio de elementos familiares significativos
1.6.2.3. Apoio do psicologo

1.7.4. Falta de apoio por parte dos irmaos

2.1.3. N&o especificado

2.4.3. Indefinido

Q4

Qual é a perspetiva de familiares cuidadoras de doentes
oncoldgicos sobre a influéncia das caracteristicas da
relacdo com o(a) doente no desenvolvimento do LC?

1.1.1. Boa ligag&o afetiva
1.1.3. Apoio mutuo

1.1.4. Auséncia de conflitos
1.1.5. Confianga

1.1.7. Estima pelo outro

1.1.8. Importancia do outro
1.1.9. Intimidade

1.4.1.23. Significacdo negativa
1.4.1.24. Significacdo positiva
1.6.1.10. Intensidade do vinculo com a pessoa perdida
2.1.3. N&o especificado

2.3. Passado

2.4.3. Indefinido

Q5

Qual é a perspetiva de familiares cuidadoras de doentes
oncoldgicos sobre a influéncia de aspetos associados ao
processo da doenga no desenvolvimento do LC?

1.4.1.23. Significacdo negativa

1.4.1.24. Significacdo positiva

1.6.1.3. Consciéncia do sofrimento do(a) doente durante a doenca
1.6.1.4. Conspiracdo do siléncio com o(a) doente

1.6.1.7. Dificuldade de aceitacdo da morte no pré-perda

1.6.1.11. Estabelecimento tardio do diagndéstico




1.7.2. Complicac0es respiratorias apds traqueostomia

1.7.3. Existéncia de conspiracdo de siléncio com a pessoa doente
1.7.5. Hospitalizacdo prolongada do(a) doente

1.10.3.5.1.3. 5 meses

1.10.3.5.1.4. 6 meses

1.10.3.5.2. Importéancia da hospitalizacdo

1.10.3.5.3. Necessidade de hospitalizaco

1.10.3.9. Necessidade de cuidados

1.10.3.13. Sofrimento

2.1.1. Fases mais avangadas da convivéncia com o diagnéstico
2.1.3. Né&o especificado

2.4.3. Indefinido

3.3.3. Hospital

Q6

Qual é a perspetiva de familiares cuidadoras de doentes
oncoldgicos sobre a influéncia de aspetos associados a
morte do(a) doente no desenvolvimento do LC?

1.4.1.24. Significacdo positiva

1.7.8. Modo da morte

1.7.9. Morte em casa

1.7.10. Morte no hospital

1.10.4.1. Morte ‘santa’

1.10.4.2. Morte ‘boa’

1.10.4.3. Morte ‘calma’

1.10.4.4. Morte ‘serena’

1.10.4.5. Morte ndo presenciada pela participante
1.10.4.7.1. Morte presenciada pela me, participante, marido e irmaos
1.10.4.7.2. Morte presenciada pela participante
1.10.4.7.3. Morte presenciada pela participante e filhas
2.2. Morte

2.4.3. Indefinido

3.2.4. Casa

3.3.3. Hospital




Q7

Que outras dimensdes influenciaram, na perspetiva de
familiares cuidadoras de doentes oncoldgicos, o
desenvolvimento do LC?

1.4.1.23. Significacdo negativa

1.6.1.2. Aparecimento da doenca do marido pouco tempo ap6s a morte do pai
1.6.1.5. Depressdo no pos-perda

1.6.1.6. Diagnostico de cancro da mama na altura em que irma fica doente
1.6.1.8. Diminuigdo consideravel do rendimento mensal da participante
1.6.1.9. Dividas da filha

1.6.1.12. Falta de apoio de alguns familiares mais afastados

1.6.1.13. Fibromialgia

1.6.1.14. Fortes crencas religiosas

1.6.1.20. Ser confrontada com perdas multiplas no pés-perda

1.6.1.19.1. Culpa

1.6.1.19.2. Revolta

2.3. Passado

2.4.3. Indefinido

2.5. Presente







