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Resumo

O presente estudo constitui-se como um estudo de follow-up e tem como objetivo geral
compreender a experiéncia de luto dos familiares de doentes em cuidados paliativos, numa
unidade de CP no norte do pais, apos o seu falecimento, no contexto pandémico COVID-19 e
decorridos pelo menos 6 meses.

A recolha de dados, teve por base a realizagdo de uma entrevista semiestruturada, a
quatro participantes. A analise qualitativa dos dados teve por base o método de analise tematica,
sendo realizada com o suporte do software Nvivo 12.

O presente estudo € pertinente pois permite uma maior compreensao do processo de luto
no contexto pandémico.

Os resultados deste estudo, decorrem dos relatos, dados por enlutados de doentes em
contexto de CP, e indiciam neste caso que o impacto das circunstancias do contexto pandémico
no processo de luto foi amortecido pelas carateristicas particulares Servigo de Cuidados
Paliativos (SCP) (proximidade, informagao e suporte), € que as caracteristicas pessoais dos
participantes terdo contribuido de forma mais significativa para a compreensao do processo de

luto destes.

Palavras-chave: Cuidados paliativos; Servico de Cuidados Paliativos; Processo de luto;

Covid-19; Cuidadores informais/familiares.



Abstract

The present study is a follow-up study, and its general objective is to understand the
grief experience of relatives of patients in palliative care, in a palliative care unit in the north of
the country, after their death, in the COVID-19 pandemic context and after at least 6 months
have elapsed.

Data collection was based on a semi-structured interview with four participants. The
qualitative analysis of the data was based on the thematic analysis method, being carried out
with the support of the Nvivo 12 software.

The present study is relevant as it allows a greater understanding of the grieving process
in the COVID-19 pandemic context.

The results of this study stem from reports given by bereaved patients in the context of
PC and indicate in this case that the impact of the circumstances of the pandemic context on the
bereavement process was cushioned by the characteristics of Palliative Care Service (PCS)
(proximity, information, and support), and that the personal characteristics of the participants

contributed more significantly to the understanding of their grieving process.

Key words: Palliative care; Palliative Care Service; Bereavement process; Covid-19;

Informal caregivers/relatives.
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Introducio

A presente dissertagdo, realizada no ambito do 2° ano do Mestrado em Psicologia,
especializacao em Psicologia Clinica e da Satde, da Faculdade de Educacao e Psicologia, da
Universidade Catolica Portuguesa, do Porto, e tem como tema a experiéncia de luto dos
familiares de doentes em cuidados paliativos, durante o contexto pandémico Covid-19. O
objetivo geral deste trabalho visa compreender a experiéncia de luto dos familiares de doentes
em cuidados paliativos, numa unidade de CP no norte do pais, apés o seu falecimento, no
contexto pandémico COVID-19 e decorridos pelo menos 6 meses.

Relativamente a pertinéncia deste estudo, primeiramente, o facto de na atualidade se
verificar um aumento da longevidade, bem como, do desenvolvimento de doengas cronicas na
sociedade, resultando, assim, de enorme importancia a intervengao dos cuidados paliativos, nao
s6 com intuito de reduzir o sofrimento do paciente, que se encontrara numa fase final de vida,
mas, concomitantemente, fornecer apoio no luto aos seus familiares (Septlveda et al., 2002).
Acrescentando ao referido anteriormente, e considerando a pandemia Covid-19, ha uma elevada
percentagem de profissionais de saude (médicos, enfermeiros, psiclogos) que se encontram
em burnout, como resultado do aumento das exigéncias hospitalares, bem como, da falta de
recursos existentes, para fazer face ao desafio em que se encontram (Brooks, 2020; Wallace et
al., 2020). Por conseguinte, como resultado da duracdo e evolugdo da situacdo pandémica, os
sujeitos, nomeadamente, os enlutados, podem encontrar-se a enfrentar diversos lutos
(dificuldades socioeconomicas e falta de suporte social), e ndo somente o luto do seu familiar,
o qual também sofreu alteracdes (rituais de despedida virtuais, funerais adiados e
impossibilidade de visitar o familiar internado) encontrando-se, assim, em maior risco de
desenvolver um luto complicado (Kokou-Kpolou et al.,2020; Madrell, 2020).

De acordo com a literatura, a pandemia covid-19, e subsequentes medidas governativas
restritivas adotadas, estdo associadas ao aparecimento de sintomas de stress, ansiedade, e stress
poOs-traumatico, tanto na populacdo em geral, como nos profissionais de saude (Brooks, 2020;
Wang et al., 2020; Zhang et al.,2020). Salienta-se, assim, a importancia das intervencdes no
luto, como parte integrante do servico de cuidados paliativos, e, particularmente, o papel do
psicologo (Brooks, 2020; Wang et al., 2020; Zhang et al.,2020). Considerando o referido
anteriormente, ressalva-se, deste modo, de enorme pertinéncia, compreender a experiéncia de
luto de familiares de doentes em cuidados paliativos, assim como, compreender qual a sua
perspetiva, face ao apoio que lhes foi prestado, visto que, antes do desenvolvimento da
pandemia Covid-19, a avaliag¢do das intervengdes no apoio ao luto eram consideradas positivas

(Crepaldi et al., 2020; Kinoshita et al, 2015). Contudo, apesar de o apoio no luto ser considerado
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uma parte integral do servigo dos cuidados paliativos, € também reconhecido na literatura que
0 mesmo encontra-se pouco estudado, e ndo ¢ aplicado de forma sistematica, ndo existindo
consenso sobre que tipo de intervencdo no luto deve ser desenvolvida e a quem (Guldin et al,

2015 Hudson et al, 2013; Sakaguchi et al., 2004; Schut & Stroebe, 2005).

1. Enquadramento Teérico

Segundo o referido pela Organizacdo Mundial da Satide (OMS, 2018), os cuidados
paliativos podem ser definidos como cuidados especializados, nos quais ¢ fornecida uma ajuda
ativa aos problemas que resultam duma doenga prolongada, progressiva e incuravel. Com o
intuito de melhorar a qualidade de vida, tanto dos doentes, como dos seus familiares,
nomeadamente, a prevenc¢do e reducido do sofrimento destes, ¢ necessario uma identificacao
precoce, avaliacao e tratamento apropriados, tendo em consideragao nao s6 os sintomas fisicos,
mas os espirituais e psicossociais, sendo também enunciado a necessidade de uma equipa
multidisciplinar neste processo, devendo combinar uma abordagem cientifica e humanista
(OMS, 2018).

De acordo com a OMS (2018), os cuidados paliativos, devem ter por base os seguintes
principios subjacentes: proporcionar alivio da dor, bem como, de outros sintomas de
sofrimento; reafirmar a vida e encarar a morte como um processo natural; ndo adiantar ou adiar
a morte; deve comtemplar no apoio ao doente e seus familiares, tanto os aspetos psicossociais,
como espirituais; deve oferecer um sistema de suporte aos utentes permitindo, assim, que estes
permanecam os mais ativos possiveis até a sua morte; deve disponibilizar um sistema de suporte
familiar, com o intuito de ajudar a familia a enfrentar a doenga do familiar, bem como, o seu
subsequente luto; intervir multidisciplinarmente em equipa respondendo, assim, as
necessidades dos pacientes e familiares, fornecendo aconselhamento no processo de luto, se
necessario; aumentar a qualidade de vida e se possivel influenciar positivamente a evolugdo da
doenga; iniciar o processo 0 mais precocemente possivel, em conjunto com outros tratamentos
curativos, assim como, radioterapia ou quimioterapia; e, por fim, incluir todas a investigacdes
necessarias para a compreensao e controlo de complicagdes clinicas angustiantes.

Neste seguimento, a interven¢ao dos cuidados paliativos, ndo termina com o falecimento
do utente, mas estende-se ao processo de luto dos cuidadores familiares (De Lima et al, 2012
Relf et al., 2008). Os cuidadores familiares, no contexto dos cuidados paliativos, t€m como
critérios de inclusdo ser um parente, companheiro/a ou amigo/a, que tem uma relacdo
significativa e fornece assisténcia (fisica, social ou psicoldgica) a uma pessoa diagnosticada

com uma doenga avangada incuravel progressiva, sendo que, estes podem assumir diversas
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responsabilidades, especificamente, auxilio para a higiene, toma da medicagdo, e suporte
emocional (Hudson & Payne, 2009). De acordo com a literatura, o cuidador familiar de doentes
em cuidados paliativos encontra-se em maior risco de desenvolver sintomatologia depressiva e
ansiosa, burnout, fadiga, problemas de sono, bem como, desenvolver a perturbagdo de luto
prolongado, ap6s a morte do doente. (Barg et al., 1998; Payne et al.,1999; Prigerson et al.,
1996; Stroebe et al., 2008; Thomas et al.,2002). Assim sendo, a familia de um paciente em
cuidados paliativos, apesar de se apresentar fundamental para o bem-estar do individuo,
encontra-se numa situagdo de especial vulnerabilidade, sendo por essa razao basilar o apoio a
mesma no processo de luto, antes e apds o falecimento do seu familiar (Fernandes, 2016).
Contudo, podem existir, simultaneamente aspetos positivos, em ser cuidador familiar,
nomeadamente a fortificagdo dos lacos relacionais, uma positiva atribuicao de significado ha
vida, e a aprendizagem de novas habilidades (Schulz & Sherwood, 2009)

De acordo com a literatura, o processo de luto consiste num processo adaptativo, que
surge como resultado de uma perda significativa, originando transformacgdes fisicas,
psicoldgicas, comportamentais, espirituais, e socioculturais no individuo, tendo este processo
um caracter dinamico (Engel, 1961; Hudson et al., 2011). Atualmente, diversas sdo as teorias e
modelos explicativos, que contribuiram para uma maior compreensao do processo de luto.

Segundo Worden (1983), para que o processo de luto seja realizado, o individuo tem de
realizar quatro tarefas base, podendo estas ser efetuadas sem uma ordem especifica, e, a
qualquer momento, serem revistas pelo individuo, sendo possivel a realizacdo de vérias tarefas
em simultaneo, dependendo de fatores internos e externos ao sujeito. Deste modo, a primeira
tarefa consiste na aceitagao da realidade da perda, onde o sujeito deve aceitar emocionalmente
e intelectualmente a perda, entendendo o carater irreversivel da mesma, sendo caracteristico
desta fase a ocorréncia do que se designa por comportamento de procura; a segunda tarefa
consiste em processar e experienciar os sentimentos de dor, sendo frequente nesta fase
sentimentos de culpa, raiva, tristeza, ansiedade e soliddo, podendo também ocorrer sintomas
somaticos de dor; a terceira fase consiste na adaptagdo ao meio sem a presenca do falecido,
sendo que, esta pode assumir diferentes significados, consoante a relagdo tida do enlutado com
o falecido, verificando-se, por norma, a assuncdo de novos papéis, bem como, o
desenvolvimento de novas competéncias, que sdo necessarias para fazer face a perda sofrida;
por ultimo, a 4* fase, tem por base o estabelecimento de novas relagdes, € o prosseguimento da
sua vida sem o ente querido, sendo referido que esta fase tende a ser particularmente dificil,
contudo, apds ultrapassar, o enlutado consegue manter as recordagdes do falecido ente querido,

ao mesmo tempo que reestabelece a sua vida, e estabelece novos relacionamentos (Worden,
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1983). Bowlby (1985), caracteriza o processo de luto, como uma condigao de sofrimento e dor,
na qual estdo presentes reagdes emocionais especificas, sendo este processo desenvolvido em
quatro estadios fundamentais para a recuperacao no processo de luto. Primeiramente, o estadio
de choque emocional, no qual o sujeito ainda nao reconhece a perda da pessoa falecida;
subsequentemente, o estadio de procura e desejo pela pessoa perdida, também designada de
fase de protesto; de seguida, o estddio de desespero e desorganizagdo, que ocorre quando o
sujeito se depara com o carater permanente da perda; e, por ultimo, o estadio de reorganizacao
emocional e recuperacao, no qual o sujeito aceita a perda e retoma a sua vida normal (Bowlby,
1985).

Na mesma linha, Parkes (1996) descreve o processo de luto como uma transigdo
psicossocial, sendo que, perante a perda, o individuo reestrutura as suas concegdes acerca do
mundo, pois muitas das conceg¢des tidas anteriormente, que existiam com base também na
pessoa perdida, deixaram de fazer sentido. Assim, torna-se necessario a existéncia de uma
reestruturacao, a qual exige tempo, esforco e sofrimento (Parkes, 1996).

Mais recentemente, Stroebe e Schut (1999), introduziram o modelo do processo dual do
luto que se baseia nos modelos tradicionais do luto, propondo, porém a importancia da
oscilacdo entre os estilos de coping, direcionados para a perda, englobando a expressdo de
emocgdes como a saudade, comportamentos de choro, ruminagdes e recordagdes do falecido
ente querido, sendo este mais comum na fase inicial do luto; abordando, ainda, as estratégias
de coping direcionadas para a restauracdo, estando integradas a presenca e realizagdo de novas
atividades, a assun¢do de novos papéis, e o estabelecimento de novos relacionamentos,
observando-se, assim, mudancas do estilo de vida do enlutados, sendo que, o uso destas
estratégias ¢ mais prevalente na fase final do luto (Stroebe & Schut, 1999). Segundo Stroebe e
Schut (1999), ambos os estilos de coping sdo necessarios, sendo vital para a regulagao do
processo de luto a oscilacdo entre estratégias de coping, visto que, o enlutado ndo consegue
atender, simultaneamente, respostas a ambos, observando-se, deste modo, o caracter dindmico
deste processo. Posteriormente, Gillies e Neimeyer (2006) afirmam que, perante o processo de
luto ¢ fundamental que o sujeito realize uma reconstrucao do significado da perda, permitindo
ao proprio uma reconceptualizacdo da sua vida sem a pessoa falecida, sendo necessario, para
tal, a realizacdo de trés atividades base, nomeadamente, atribuicdo de sentido, encontrar
beneficios, e a mudanca de identidade.

No que concerne aos tipos de Luto, este pode ser classificado como luto normal quando
se verifica uma evolugdo positiva ao longo das etapas, observando-se, assim que, o sujeito

superou a fase inicial de incredulidade da perda, observando-a como um facto, aceitando-a, e
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focando-se nos aspetos positivos da mesma, este processo podera ter a duragao até um ano
(Pimenta & Capelas, 2019)

No contexto de doenca terminal, existe, ainda, o luto preparatorio, sendo o luto que um
utente em fase terminal tem de passar, como forma de se preparar para o seu final de vida; e o
luto antecipatério, o qual se verifica, quando um familiar se comega a preparar antecipadamente
para a perda, tendo em conta as circunstancias em que se encontra o seu ente querido,
comegando a visualizar a sua existéncia, sem o mesmo (Periyakoil & Hallenbeck, 2002;
Sancho, 2007)

Por fim, ¢ considerada a perturbagdo do luto prolongado, que se observa quando o
sujeito ou a familia, demonstram um enorme resisténcia perante aceitagdo da perda do ente
querido, ndo conseguindo reiniciar a suas vidas apos a seu falecimento, sendo este caraterizado
por uma perturbagdo psicologica grave, onde se verificam pensamentos intrusivos e
perturbadores sobre o falecido, tristeza intensa, afastamento da vida social, e perda de sentido
de vida, observando-se um luto intenso, que interfere com capacidade funcional do enlutado,
prolongando-se no tempo por seis meses ou mais, segundo a Classificacdo Internacional de
Doencgas da OMS (CID-11) .A perturbacao do Luto prolongado esta associada, e pode coocorrer
com diversos problemas fisicos e mentais, verificando-se associagdes com depressao, stress
poOs-traumatico, ansiedade, insonia, abuso de substancias, sistema imunitario vulneravel,
hipertensao, problemas cardiacos, cancro, suicidio, bem como, causa uma interferéncia severa
na vida social e laboral do enlutado ( Boelen & Prigerson, 2007; Kokou-Kpolou et al., 2020;
Prigerson et al., 1996;; Shear et al., 2011)

De acordo com a literatura, diversos podem ser os fatores de risco associados ao
desenvolvimento da perturbacao de luto prolongado, nomeadamente, a relacao de proximidade
com o falecido (relagdo conjugal, parental ou familiar); sexo feminino; padrdo de vinculagdo
(inseguro, ambivalente ou dependente); elevada dependéncia conjugal; menor escolaridade;
dificuldades socioeconomicas; tracos de personalidade, caracterizados por neuroticissimo;
sintomatologia ansiosa; visao pessimista; reduzida rede de suporte social, e perturbagdo mental
anterior (depressdo e ansiedade generalizada), alguns aspetos relacionados com o contexto da
doenca e hospitalizacdo, estdo similarmente associados ao luto desadaptativo, como a avaliacao
negativa dos cuidados hospitalares prestados; fraca preparacdo para a morte do familiar; falta
de comunicagao, no sentido de ndo poder despedir-se, ou ter assuntos pendentes com o falecido;
e, por ultimo, agressividade nos cuidados, por exemplo, cuidados intensivos e uso de ventilagao

(Hudson et al., 2018; Pimenta & Capelas, 2019; Thomas et al., 2014).
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Neste seguimento, as familias com pacientes que faleceram em cuidados paliativos,
anteriormente ao contexto pandémico COVID-19, encontravam-se em especial risco de
desenvolver um luto complicado, sendo, no entanto, esse risco influenciado pela qualidade dos
servidos prestados pela equipa de Cuidados paliativos (Wright et al., 2010). Atualmente, com
o contexto pandémico Covid-19, o risco tende a ser mais elevado, tendo em conta as diversas
restricdes existentes para travar a evolucdo da pandemia, nomeadamente, os enlutados na
presente situagdo, ja se encontram a enfrentar diversos lutos, mais especificamente, a perda da
sua liberdade ¢ autonomia, como resultado das medidas restritivas de contacto social, alteragoes
nas suas rotinas, dificuldades socioecondémicas, entre outras dificuldades que poderdo surgir
durante o contexto pandémico, o que pode originar, subsequentemente, ao falecimento do seu
familiar, o que se designa por sobrecarga “overload” de lutos, como resultado da presenga de
demasiados stressores orientados para a perda e restabelecimento, aumentando a probabilidade
da presencga do luto complicado nos familiares (Kokou-Kpolou et al., 2020; Maddrel, 2020;
Stroebe & Schut, 2021; Wallace et al., 2020).

No contexto hospitalar, e primordialmente nas primeiras vagas da pandemia os
familiares podem ter sido impedidos de visitar os seus ente queridos, impedindo os rituais de
despedida, assim, a sua rede suporte pode ndo ter conseguido fornecer o apoio necessario, como
resultado das restrigdes de contacto social, as cerimdnias funebres poderem ter sido canceladas,
adiadas, ou restritas a um pequeno grupo de pessoas, levando os familiares a desenvolver a ndo
aceitacdo do falecimento; terem sentimentos de culpa, se acreditarem que foram os responsaveis
pelo contagio do falecido, e pensarem que o seu familiar ndo teve uma morte digna como
resultado da falta de cuidados hospitalares; e, por tltimo, podem ter sido impedidos de realizar
o luto antecipatorio, visto que, uma infeg¢ao por covid-19, pode ter acelerado a condi¢do médica
do seu ente querido, levando ao seu oObito, sendo que, estes fatores podem aumentar a
probabilidade do desenvolvimento da perturbagdo luto prolongado ( Bajwah et al., 2020;
Harrop & Selman., 2022; Maddrell, 2020; Mayland et al., 2020; Stroebe & Schut, 2021; Selman
et al., 2022; Wallace et al., 2020).

Relativamente, aos fatores protetores no luto complicado, em familiares de doentes em
cuidados paliativos, teoricamente, € em condi¢des normais, os mesmos podem estar reduzidos,
dado que, na literatura os fatores enunciados, como a qualidade da morte do ente querido, menor
sobrecarga antes do falecimento, presenga de suporte social, e apoio psicoldgico, dado o
contexto pandémico, estes podem ter sido afetados (Akiyama et al, 2010; Kokou-kpolou et al.,

2020; Maddrell, 2020; Stroebe & Schut, 2021; Tsai et al., 2016).
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No que concerne, ao contexto dos cuidados paliativos, as diversas necessidades
relatadas pelos familiares de doentes, antes do seu falecimento, prendem-se com sentir que 0s
profissionais se preocupam com o seu ente querido; ser assegurado que o melhor cuidado
possivel esta a ser prestado ao seu familiar; ter as suas questoes respondidas com honestidade;
serem informados sobre as mudangas do estado de satide do paciente; saber qual o progndstico
provavel da doenca; e, saber que tratamentos estdo a ser desenvolvidos no seu ente querido
(Fridricksdottir et al., 2016).

De seguida, os fatores protetores poés-morte para luto adaptativo no contexto pandémico,
podem ser, colocar uma foto do utente ou figuras significativas no caixao durante o veldrio;
colocar ou reproduzir mensagens orais ou escritas; e, por uma musica significativa para o
paciente, ou para os membros da familia (Fiocruz, 2020). Porém, se nao foi possivel uma
cerimonia (funeral) presencial, a mesma pode ser realizada virtualmente, e estratégias como
colocar uma vela pelo falecido, e receber mensagens, telefonemas, ou cartas da rede de suporte
social, podem influenciar positivamente o processo de luto, existindo, ainda, a possibilidade da
criacdo de um memorial online, por exemplo, na rede social “Facebook”, podendo os familiares
e amigos expressar as suas condoléncias, fornecendo apoio aos familiares, reduzindo o seu
isolamento social (Fiocruz, 2020).

Em suma, o processo de luto € um processo, com um carater multidimensional, podendo
ser afetado pelo contexto pandémico, e pelas restrigdes dai decorrentes (rituais de despedida,
cerimonias funebres adiadas, muitos dos enlutados, poderdo encontrar-se a enfrentar diversos
lutos em simultaneo (dificuldades socioecondmicas, restricdes de contacto social, alteragdes
das rotinas), nesse sentido, os familiares de doentes que faleceram em cuidados paliativos
poderdo encontrar-se num elevado risco para desenvolver um luto complicado, posto isto,
compreender a sua experiéncia do luto, durante o contexto pandémico, ¢ de elevada
importancia, possibilitando interven¢des mais focadas nas necessidades dos individuos,
contribuindo para um melhor bem-estar psicologico (Harrop & Selman, 2022; Kinoshita et al,
2015; Kokou-Kpolou et al., 2020; Maddrell, 2020; Stroebe & Schut, 2021; Wallace et al.,
2020).

2. Método
2.1 Fundamentaciao do Método
No que concerne ao presente estudo, o mesmo tera por base, um método qualitativo,

seguindo uma logica de investigacao indutiva, visto que, a abordagem tem como foco central
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as perspetivas dos participantes, tendo especial aten¢ao aos significados e visdes subjetivas
atribuidas por estes as diversas dimensdes da sua existéncia (Creswell, 2016). Deste modo,
tendo o processo de luto um carater multidimensional e dindmico, constituindo-se, neste
seguimento, também como uma experiéncia Unica e individual de cada sujeito, o método
qualitativo demonstra ser o mais adequado para estudar este fenomeno (Creswell, 2016; Engel,
1961). Acrescentando ainda, que uma das caracteristicas da abordagem qualitativa reside na
importancia dada ao contexto historico, politico e cultural, servindo como base para um maior
aprofundamento dos temas ou problemas em estudo, posto isto, encontrando-se os enlutados
num periodo da histéria marcado por uma pandemia (Covid-19), a escolha desta abordagem
torna-se ainda mais pertinente (Creswell, 2016; Engel, 1961). A analise de dados foi orientada
pelos principios da andlise tematica, a qual tem como objetivos promover a identificacao,
analise, interpretagdo, bem como subsequentemente a definicao e nomeacao de padrdes(temas)

(Braun &Clarke., 2006).

2.2 Questdes de Investigacao

Objetivo geral: Compreender a experiéncia de luto dos familiares de doentes em
cuidados paliativos, numa unidade de CP no norte do pais, ap6s o seu falecimento, no contexto
pandémico COVID-19 e decorridos pelo menos 6 meses.

Objetivos especificos:

Compreender a experiéncia emocional dos familiares durante internamento do paciente
em cuidados paliativos

Explorar o impacto das circunstincias da morte na vivéncia emocional dos familiares

Compreender a experiéncia de luto e impacto no funcionamento dos familiares
enlutados

Compreender a perce¢ao do papel do suporte formal e informal na experiéncia da perda

2.3 Amostra

No que concerne ao presente estudo, foi utilizado um processo de amostragem nao
probabilistico, utilizando-se uma amostra intencional e ndo aleatoria, dado que, o objetivo deste
estudo, ¢ analisar e compreender, a perspetiva de sujeitos, envolvidos no fenomeno em estudo,
neste caso entrevistaram-se familiares de doentes que faleceram no servico de cuidados

paliativos, com o intuito de se obter uma amostra representativa do fenomeno em estudo

(Speziale et al., 2011).
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Foram contactados os participantes envolvidos na primeira etapa da recolha de dados
no projeto “O luto em tempos de Covid-19: A Experiéncia dos familiares de doentes em

cuidados paliativos”, constituindo-se este como um estudo de follow-up.

24 Caracterizacio da amostra

A amostra ¢ composta por quatro participantes, duas do sexo feminino, e dois do sexo
masculino, tendo idades compreendidas entre 46 ¢ os 75 anos. Relativamente a situacao
profissional dos participantes, um encontrasse empregado, duas participantes estao
desempregadas, ¢ um participante reformado, sendo que todos os participantes assumiram o
papel de cuidadores principais. No que diz respeito, ao grau de parentesco dos participantes
para com o falecido dois participantes eram maridos, uma era sobrinha, e uma amiga. A respeito
do tempo decorrido desde o inicio do processo de luto dos participantes este varia entre 1 ano
e dois meses ¢ um ano e seis meses. (Tabela 1). Ressalva-se ainda que que durante as
entrevistas, ndo foram referidos outros acontecimentos de vida significativos, desde o
falecimento do seu familiar em CP, por parte dos participantes, excetuando-se um participante

que refere a gravidez da sua filha.

Tabela 1

Caracterizagdo dos Participantes

Participante Sexo Idade Profissao Situagao Grau de Tempo
Profissional Parentesco de

Luto

P1 Feminino 59 Operéria Doméstica  Amiga lanoe
Fabril 3

meses

P2 Feminino 64 Desempregada Doméstica  Sobrinha  1anoe
6

meses

P3 Masculino 75 Medico Reformado Marido lanoe

meses
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P4 Masculino 46 Militar Empregado Marido 1 anoe
2

meses

2.5 Instrumentos

2.5.1 Questionario Sociodemografico

O questionario sociodemografico aplicado teve como objetivo auxiliar o processo de
contextualizagdo dos participantes enlutados, bem como caracterizagdo do falecido. No
questionario sociodemografico sdo incluidos elementos como o género, a idade, o grau de
escolaridade, a profissdo atual, a situagdo profissional, a area de residéncia, o nimero de
membros do agregado familiar antes da morte e na atualidade, diagnostico COVID-19, duragao
do acompanhamento, data e local da morte do familiar, e duragdo do internamento na unidade

de cuidados paliativos.

2.5.2 Guiao de entrevista

No que se refere ao guido de entrevista, este teve por base orientadora, os objetivos
especificos enunciados anteriormente, com o intuito de aprofundar o conhecimento e promover
a compreensdo da experiéncia de luto dos familiares de doentes, que faleceram no servico de
cuidados paliativos, do Centro Hospitalar Universitario de Sdo Jodo. Mais especificamente, o
guido de entrevista explorava trés topicos principais: a vivencia da progressao da doenga (como
se recorda do periodo de internamento do seu familiar, dos seus ultimos momentos de vida, e
as circunstancias do falecimento), seguidamente o luto no presente (como se encontra a viver o
luto na atualidade, sentimentos e emog¢des mais significativos, sentimentos de que algo mais
poderia ser feito, assuntos pendentes estratégias que utiliza, dimensdo espiritual, necessitou de
ajuda meédica), e por fim crengas em relacdo ao futuro(principais preocupacoes e dificuldades

no presente, esperanga relativamente ao futuro)

2.6 Procedimento de Recolha de dados

Os dados foram recolhidos através da realizacao de uma entrevista semiestruturada, pois
esta ndo so € orientada para os objetivos, como ¢ flexivel, permitindo uma maior variabilidade
e adaptagdo consoante os participantes, contextos e situagdes (Fylan, 2005). Deste modo, a

realizagdo de uma entrevista semiestruturada, permite uma maior compreensao e exploragcao
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dos conteudos e significados, dando, assim, a oportunidade aos participantes que contem “a sua
historia”, o que, subsequentemente, resulta numa maior dindmica de entrevista, mais positiva
relacdo entrevistador-entrevistado, o que se converte, posteriormente, numa maior quantidade
e riqueza dos dados obtidos (Denzin & Lincoln, 2011; Fylan, 2005)

Foram realizadas quatro entrevistas semiestruturadas, trés assumiram um formato
presencial, sendo realizadas no CHUSIJ no servi¢o de consulta externa, e uma telefonicamente.
Dada a impossibilidade de proceder & sua gravagdo no decorrer das mesmas procedeu-se ao
registo das respostas dos participantes.

Anteriormente 4 realizacdo da entrevista participantes os preencheram um
consentimento informado, sendo assegurado a todos os participantes o cumprimento
escrupuloso de todos principios éticos e morais, assim como o anonimato e confidencialidade
dos dados recolhidos (OPP, 2011).

Ressalva-se ainda que o processo de recolha de dados so6 foi iniciado, apos a respetiva

autorizagdo e validagio positiva por parte do Conselho de Etica

2.7  Tratamento e analise de dados

No que diz respeito ao tratamento e analise de dados, esta foi realizada de acordo com
método de analise tematica. Encontrando-se este dividido em seis fases, primeiramente existiu
uma familiarizacdo com os dados, sendo que neste processo se efetuou a leitura das entrevistas,
bem como anotagdes sobre quais as ideias principais, seguidamente procedeu-se a segmentagao
do texto e a criagdo dos codigos iniciais, mais especificamente 4 codificacio de forma
sistematica dos dados, subsequente iniciou-se a fase da identificagcdo de temas e seguidamente
a sua revisitagdo, realizando-se assim refinamento dos temas criados inicialmente, por fim
efetuou-se a definicdo e nomeagdo dos temas. (Braun &Clarke., 2006).

Com o intuito, de apoiar o processo de tratamento e andlise de dados foi utilizado o

software Qualitative Research Solution (QSR)- NVivo 12.

3. Apresentaciao dos resultados

Em seguida, proceder-se-4 a apresentacado e discussdo dos resultados obtidos no presente

estudo, sendo que esta tera por base objetivos especificos formulados, sendo nesse sentido
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convocadas as categorias e subcategorias pertinentes. Primeiramente, descreverei 3.1) A
EXPERIENCIA DURANTE O INTERNAMENTO DE FAMILIARES ENLUTADOS EM
CP; 3.2) EXPERIENCIA DE LUTO APOS A MORTE; 3.3) EXPERIENCIA DO PROCESSO
DE LUTO E DO MOMENTO PRESENTE. Posto isto as categorias e subcategorias
emergentes da analise dados serdo apresentadas a negrito, verificando-se também a presenca
de excertos ilustrativos, os quais estardo a itdlico, encontrando-se também identificagdo dos

participantes e nimero de referéncias entre parenteses.

3.1 A EXPERIENCIA DURANTE O INTERNAMENTO DE FAMILIARES
ENLUTADOS EM CP

Relativamente, 4s Recorda¢des durante o internamento, mais especificamente ao
estado fisico e animico do doente, encontram-se diversas referéncias descritivas de um estado
grave de doenca, nomeadamente elevado estado de fragilidade (e.g., “era uma mulher de
trabalho e luta, e estava muito fragil”(P3/2REF?)), reduzida capacidade de comunicar(e.g.,”
naquele dia falou 2 a 3 minutos” (P4/ 1REF")), estado de inconsciéncia (e.g.,” penso que ndo
tinha consciéncia”(P4/1REF?)), presenca de ataques (e.g.” quando a via por vezes tinha
ataques”(P4/1REF?)), e por fim ao estado de tranquilidade em que se encontrava (e.g.,” mas
estava tranquila”(P4/2REF?)). Foram ainda referidas recordacdes relativamente a duracgio
reduzida do internamento (e.g.,” ela quase ndo esteve internada’(P4/1REF?)), 4 realizaciao
de poucas visitas durante o internamento (e.g.,” s0 a vi duas vezes”(P4/1REF?)), 4 realizaciao

2

de atividades em conjunto (e.g.,” conversas que tive com ela, dos gelados que lhe fui
buscar’(P2/1REF?)), e por fim foi ainda referidlo a auséncia de memorias do
internamento(e.g.,” Ndo me recordo de nada’(P4/1REF?)). Quanto 4 experiéncia emocional
durante o internamento trés participantes (P2;P3;P4/ 3REF?), referiram ter a certeza que era o
final de vida do doente (e.g., “ pois sabia que ela ia partir’(P3/1REF)), dois participantes
relataram um sentimento de tristeza intensa (P1;P3/2REF"); um participante relatou ter um
sentimento de falta de despedida (e.g.,” Ndo me consegui despedir, ndo se podia
abragar’(P3/1REF)), foi ainda destacado o sentimento de impoténcia de cuidados que foi
vivenciado por um participante perante a incapacidade de prestar um apoio mais especializado
ao doente (e.g.,” tive de a deixar nos cuidados paliativos e nessa altura chorei
muito”(P1/1REF?)); sendo ainda ressalvados aspetos relativos a necessidade de protecao

familiar (e.g.,” Tomei conta das meninas... ndo queria que ela morresse em frente das

meninas”(P1/1REF?*)). Existindo também referencia a acontecimentos anteriores & perda,
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nomeadamente a experiéncia de cuidar e dedicaciao no cuidado (P1, P4/2REF?) (e.g., “ eu
tomei conta dela como se fosse minha filha”(P1/1REF?).

No que concerne as circunstancias da morte do doente, dois participantes (P3,
P4/2REF") descrevem a impossibilidade de se poder estar com o doente antes € no momento da
morte(e.g.,” simplesmente sinto falta de ndo ter estado com ela no momento da
morte”(P3/1REF?). Contudo o participante nimero quatro, afirma que teve oportunidade de
despedir-se do familiar (e.g.,” tive a oportunidade de me despedir’ (P4/1REF))

No que diz respeito, ao papel do suporte social formal antes da perda, mais
especificamente quanto apoio prestado pelo servico e equipa dos cuidados paliativos, a
avaliagdo da totalidade dos participantes entrevistados (P1, P2, P3, P4/4REF?), observa-se como
muito positiva (e.g.” 4 equipe dos cuidados paliativos foram excelentes, muito profissionais,
80 tenho memorias ternurentas do apoio da equipa” (P2/1REF)). Sendo ainda, de referir quanto
ao suporte social formal, que antes do falecimento dois dos participantes (P2, P3/2REF?), ja
recebiam apoio psiquiatrico/psicofarmacologico. Quanto ao suporte social informal, um
participante relata a importancia do apoio do filho tido antes do falecimento do familiar (e.g.”
o meu filho ajudou-me muito” (P4/1REF?)). Por fim, foi ainda relatado o uso de uma estratégia
de coping por parte de um dos participantes mais especificamente rezar (e.g.,” Eu rezava muito

com as filhas dela para ela ndo ter dores” (P1/1REF?)).

3.2) EXPERIENCIA DE LUTO APOS MORTE

No que respeita & experiéncia emocional apés a morte, um participante relatou
sintomatologia ansiosa (e.g.” andava sempre enervado... ansioso, nervoso”(P4/2REF?)), sdo
ainda relatado sinais de desorientacdo (e.g.” andei um tempo desnorteada”(P1/1REF)),
dificuldades de aceitacio(e.g.” mas foi muito dificil de aceitar’(P1/1REF?"), falta de
motivacao e animo (e.g.” nem queria andar, nem falar’(P1/1REF?), preocupacio elevada
(P1/1REF?) e isolamento social (e.g.” Existiu um tempo em que eu ndo queria ver ninguém
(...)(P1/1IREF®)), por parte de uma participante. Destaca-se que todos os participantes (P1; P2;
P3; P4/4REF?) relataram dificuldades de sono (e.g.,” ndo conseguia dormir” (P4/1REF?)).
Quanto as estratégias de coping usadas pelos participantes no apés morte, ¢ feita referéncia
ao consumo de alcool (e.g., “se nao tivesse filhos era uma desgraga pois ja andei para ai a
beber” (P4/1REF?)). Em referéncia, & presenga de suporte social, apés a morte, so6 ¢ feita
referéncia ao formal, no que se refere ao tipo de ajuda verificou-se a presenca de ajuda

psiquiatrico/psicofarmacolégico (P1; P4/4REF?), Neurologia (P3/1REF?); Hipnoterapia

19



(e.g.” fui também a hipnose clinica, mas o terapeuta disse que eu ndo estava la a fazer nada”

(P4/1REF?)), e apoio psicolégico/consulta de psicologia (P2, P3/1REF).

3.3) EXPERIENCIA DO PROCESSO DE LUTO E DO MOMENTO PRESENTE

Quanto a experiéncia emocional do processo de luto no momento presente, siao
relatados tantos aspetos positivos como negativos, dois participantes (P1; P4/4REF?) relatam
uma positiva adaptacido (e.g.” (...) agora ja estou bem” (P1/3REF?*)). No mesmo sentido
observam-se relatos de falta de preocupacgdes no presente (e.g.,” ndo tenho preocupagoes
agora” (P1/1REF?), e auséncia de sentimentos de culpa (e.g.,” ndo me sinto culpada de nada”
(P1/1REF?)). Respetivamente aos aspetos negativos da experiencia emocional no momento
presente observa-se a presenga de dificuldades de adaptacao por parte de dois participantes
(P2,P4/2REF?) (e.g.,” eu ndo consigo viver sozinho”(P4/1REF"),de pensamentos intrusivos
(P2,P3/6REF?) (e.g.,” E dificil porque em casa vejo a minha madrinha em todo o lado, tenho
dificuldades em entrar no quarto dela, o lugar de a mesa vazio, cadeira na
varanda”(P3/5REF?)), relatos que descrevem uma tristeza intensa(P2,P3/4REF?) (e.g.,” sinto
muita tristeza”(P3/2REF?")), angustia somatizada (P2/1REF?), isolamento social(P2,P3/4
REF) (e.g.,” temho me isolado mais, praticamente deixei os meus contactos
sociais(...)”(P2/2REF?)), saudade (P2,P3/6REF?), dificuldades em realizar atividades que
eram realizadas de forma conjunta com o falecido (e.g.,“(...)ndo sou capaz de ouvir as
musicas que ouvia com a minha esposa’(P2/1REF?)), dificuldades no estabelecimento de
relacdes amorosas(e.g.,” tenho medo de mim proprio, hoje quero e amanhd ja ndo quero nos
relacionamentos”(P4/2REF?)), e ainda desejo de falecer (e.g.,” Todas as noites quando me
deito penso que se amanhd ndo acordasse era tdo bom”(P2/2REF*)).No que consiste 4s
estratégias de coping orientadas para acio no momento presente foi referido demonstraciao
de afeto para com familiares (e.g.,” digo que os amo todos os dias”’(P4/3REF?)), o
estabelecimento de relacdes de caracter amoroso e sexual (e.g.,” andar com
mulheres”(P4/3REF?)), gostar de ler e escrever (P2/1REF?), gostar de caminhar (e.g.,” Gosto
de caminhar, faco caminhadas longas”(P2/2REF?)), gostar de ouvir musica (P2/1REF?), e a
realizacio de tarefas que o familiar falecido fazia normalmente (e.g.,” passei a fazer muitas
das tarefas que a minha madrinha fazia”(P3/1REF?)). A respeito ao uso de estratégias de
coping orientadas para a emocio, no momento presente, por parte dos participantes foi feita
referéncia a possibilidade de afirmacio do amor tido pelo familiar antes do falecimento

(e.g.,” ainda lhe disse que gostava muito dela antes de falecer” (P3/1REF?), a
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comportamentos de choro (e.g.,” passo os dias a chorar’(P3/1REF?)); a possibilidade de
despedida (e.g.,” eu dei-me ao trabalho de me despedir dela”(P4/1REF?)), a atribuicdo de
significado a nova relacdo amorosa (e.g.,” agora tenho uma namorada com o nome da minha
falecida esposa e atribui-o significado a essa relagdo pois tém  muitas
semelhangas”(P4/1REF?)), & importancia de um conselho da doente antes de falecer (e.g.,”
quando ela me disse que se ia embora, disse-me para ndo ficar revoltada com
deus”(P1/1REF?)), ao uso de roupa da roupa do familiar falecido (e.g.,” ainda uso a roupa
da minha madrinha, durmo com o pijama dela, e assim sinto-me mais perto delas”(P3/1REF?)),
a interpretacdo da morte como alivio do sofrimento do familiar (e.g.,” e agora penso que ela
Jja ndo sofre tanto, penso que ela esta feliz” (P1/1REF?), e a valorizacao de atos e atitudes que
familiar teve antes de falecer(e.g.,” Saber que ela comprou tanta coisa e ndo desfrutou de nada,
acredito que tudo o que ela comprou foi para me dar a mim”(P3/1REF?)), sendo ainda referido
por uma participante o facto de sentir um estado de auséncia de estratégias de coping para
minimizar o impacto da perda(P3/1REF?).

No que concerne ao impacto da perda na dimensdo familiar, ¢ feita referéncia
assuncio de novos papeis (e.g., ” hoje sou pai e mde e dou o meu melhor” (P4/1REF?)), e as
dificuldades sentidas na assuncio de novas responsabilidades (e.g.,” ter de tomar conta dos
meus filhos, ir busca-los d escola, natagdo, precisava de alguém que me
ajude”’(P4/1REF*)),bem como a preocupacio com o sofrimento e seguranca dos
familiares(e.g.,” (...) 0 que penso mais e que os meus filhos estdo a sofrer...no outro dia disse-
me que antes queria estar com a mde, fico preocupado quando ndo atende o
telemovel”(P4/1REF?))

Relativamente, ao impacto da perda na dimensao profissional, alguns excertos de

b

participantes descrevem dificuldades de concentracio (e.g.,” sinto desde o falecimento
dificuldades de concentrac¢do” (P2/1REF), menor rapidez no processamento de informacao
(e.g.,” trabalho com maior lentiddo depois do falecimento noto isso”(P2/2REF?), sentimento
de gratificacio profissional (e.g.,”(...) tenho a no¢do que os meus doentes gostam de mim e
que mere¢o que eles gostem de mim e isso da-me sentido”(P2/1REF?)), e por fim um
participante refere uma alteracio de carreira (e.g.,” Sai da marinha, agora pertenco as forgas
armadas a fazer faturagoes(...)”(P4/1REF?)).

Quanto ao impacto da perda na dimensao espiritual, dois participantes (P3, P4/2REF?)
referem viver mais o presente (e.g.,”(...) fiz um implante capilar para me sentir melhor algo

que antigamente ndo fazia, passei também a usar tudo joias tudo, passei a viver mais o

momento”(P3/1REF?)), e feita também referencia & desvaloriza¢do dos bens materiais
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(e.g.,“(...) os bens materiais ja ndo me interessam’(P4/2REF?)), & maior aceitacdo das
atitudes e comportamentos dos outros( P3/IREF?); 4 descrenca sobre qualquer tipo de
existéncia pos morte (e.g., para ser sincera acho que elas morreram foram para debaixo da
terra e ndo existe mais nada(...)(P3/1REF?")), & perce¢cao do caracter efémero da existéncia
humana (e.g.,” Alterou aminha forma de ver a vida, passei a achar que a vida ¢ mais curta do
que imaginamos’(P3/1REF?)), foi ainda descrito um maior questionamento sobre o sentido
da existéncia humana (e.g.,” a propria vida nascer morrer para qué *(...)(P2/2REF)), uma
percecao de que o falecido esta em paz (e.g.,” Sempre que ia ao quarto dela o cheirinho dela,
havia um cheirinho, agora cada vez que vou ao quarto dela, ja ndo tem esse cheirinho, eu vejo
como um sinal de que ela esta em paz”(P1/1REF)), ¢ finalmente um sentimento de ser
merecedor de apoio no futuro (e.g.,” espero que alguém tome conta de mim, como eu tomei
conta dela, pois ja tomei conta da minha mde, depois do meu irmdo e sempre fiz tudo, por isso
eu merego”(P1/1REF?)).

Em relacdio ao suporte social formal, mais especificamente ao apoio
psiquiatrico/psicofarmacolédgico , dois participantes(P2/P3/2REF?), relatam ter uma perce¢io
negativa descrevendo a sua ndo eficécia (e.g.,” a ajuda ndo foi eficaz gosto mais de falar com
a psicologa” (P2/1REF?)), uma participante relata uma perce¢do positiva (e.g.,”(...)passei a
dormir todos os dias e a andar menos agitada, comecei a andar mais sossegada”(P1/1REF?)),
e dois participantes descrevem uma perce¢ao positiva do apoio psicolégico/consulta de
psicologia(P2,P3/2REF).

. Ao suporte social informal, no momento presente, foi atribuida uma percecio
negativa, relativamente ao apoio prestado por familiares, por parte de trés participantes (P2,
P3, P4/4REF?) (e.g.,” de familiares nunca” (P4/1REF?)), e ao apoio prestado por amigos, por
dois participantes (P3, P4/2REF?) (e.g.,” as minhas amigas ndo compreendem o meu
sofrimento, eu gostaria de ser como elas ndo chorar, ndo sofrer’(P3/1REF?*)). No que se refere
a uma percecio positiva do suporte social informal no momento presente um participante
demonstra-se satisfeito com o apoio que tem recebido por parte dos amigos (e.g.,” os meus
amigos tentam ajudar convidam-me para almogar ... estou grato pelo apoio que tenho recebido
destes(P2/2REF"))”, e uma participante destaca o apoio que recebe do marido da falecida
(e.g.,” o marido dela tem uma companheira e agora ele vem muitas vezes aqui”’ (P1/1REF?)).

Respetivamente, as perdas tidas apos o falecimento, os quatro participantes (P1, P2,
P3, P4/4REF?) referem que ndo tiveram mais perdas apos o falecimento.

Quanto 4s principais preocupacées no momento presente, dois participantes

descrevem preocupacdes de satide, nomeadamente ter a mesma doenca que o familiar
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falecido (e.g., ”’(...) quando me doi alguma coisa penso logo cancro(...)”(P4/1REF?"));sendo
relatado concomitantemente preocupacdes com as dificuldades no processo de luto (e.g.,”
Preocupa-me elas ndo estarem aqui e eu ndo saber lidar com isso”(P3/1REF?")), preocupacdes
relativas a familiares (P2,P3,P4/3REF?), preocupacoes sobre a importincia do papel
maternal (e.g., penso nos meus filhos e na falta que a mae lhes faz” (P4/1REF)), preocupacao
sobre quem cuidaria dos filhos se algo lhe acontecesse (e.g.,” penso que sou so eu para os
meus filhos, agora sou so eu, penso nisso, é bom ter essa consciéncia”(P4/1REF)).

Referentemente, ao sentimento de que algo ficou por fazer (rituais finebres,
despedidas, aspetos pendentes), os quatro participantes (P1, P2, P3; P4/5REF?), referiram que
sentem que nada ficou por fazer(e.g.,” ndo ficou nada por fazer’(P1/2REF?)), sendo no
entanto referido em simultdneo por uma participante que ficou um assunto pendente (e.g.,”
acho que ficou pendente dizer que as amava muito, embora ela soubessem”(P2/1REF?)).

No que consiste 4 visdo do futuro, dois participantes(P2,P3/2REF?) relatam querer
voltar a viver na sua terra natal (e.g., “voltar para a terra dar uns passeios a pe”’(P2/1REF?)),
existindo uma participante que refere ter uma visdo negativa quanto ao futuro(P3/1REF?),
sendo que outros referem que nao pensam nisso (P4/1REF?), que nés somos responsaveis
pela construcio do nosso futuro (e.g., “somos nos que fazemos o nosso futuro”(P4/1REF?)),

sendo que outro participante (P2/2REF") pensa reformar-se e realizar voluntariado medico.

4. Discussao

Na presente discussdo, seguir-se-a logica temporal dos acontecimentos, de acordo com
as fases enunciadas nos resultados, destacando os temas centrais em cada uma fase, segundo o
que foi relatado pelos participantes, fazendo uso da literatura que se considerou pertinente.

No que se refere, a experiéncia do internamento dos familiares de doentes em CP,
destaca-se primeiramente a visao realista que os participantes deste estudo tinham perante o
estado de saude grave do seu familiar, pois apos terem acompanhado o doente durante todos os
processos de doenga, mais especificamente de uma doenga avangada progressiva e incuravel,
estavam cientes de que o familiar se encontrava no fim de vida observando-a como espectavel
(MacLeod & Block, 2019). Relativamente, ao espectavel impacto nefasto dos contingentes
associados a situagdo pandémica, nomeadamente a impossibilidade de visitas durante
internamento ou a sua reducao, esta nao se constatou como relevante pois o servigo de cuidados
paliativos, sempre permitiu visitas tirando numa fase muito inicial da pandemia covid-19

(Kokou-Kpolou et al.,2020; Madrell, 2020). Neste sentido, foi ainda relatado por todos os
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participantes uma elevada satisfagdo com o apoio dado por parte do servigo de cuidados
paliativos, o qual foi pautado segundo os mesmos por profissionalismo e rigor, o que se
constitui como um fator protetor na promoc¢do de um luto adaptativo (Pimenta & Capelas,
2019). Apenas uma participante refere a impossibilidade de contacto fisico durante o
internamento devido as restrigdes pandémicas, o que segundo a mesma pode ter dificultado o
processo de despedida (Kokou-Kpolou et al.,2020; Madrell, 2020). No que diz respeito fatores
de risco antes do falecimento, ndo relacionados a pandemia, no presente estudo dois dos
participantes (P3,P4), relataram ja estarem a tomar psicofarmacos e a ter acompanhamento da
psiquiatria/neurologia antes do falecimento, o que pode indicar a presenca de psicopatologia
anterior 4 perda observando-se também nestes casos outros fatores de risco como a elevada
proximidade do vinculo(esposa, sobrinha), uma relagdo de dependéncia em relagdo ao familiar
falecido(P3), e elevada dependéncia conjugal(P2,P4), sendo que estes fatores estdo associados
ao desenvolvimento de luto complicado(Pimenta & Capelas, 2019; Worden, 2018).

Na experiéncia de luto ap6s a morte destacam-se os aspetos da experiéncia emocional
dos participantes, mais especificamente sentimentos, cognigdes € comportamentos, 0s quais sao
expectaveis numa fase inicial do processo de luto, e estdo referidos na literatura mais
especificamente, apresentando-se na experiéncia dos nossos participantes nas subcategorias:
sintomatologia ansiosa, desorientacio, dificuldades de aceitacdo, preocupacio elevada,
isolamento social e alteracoes de sono (Worden, 2018). O consumo de alcool, enunciado pelo
participante(P2) como forma reduzir a dor e sofrimento intenso associado a perda, apresenta-se
como uma estratégia coping desadaptiva (Worden, 2018). Com o intuito de facilitar o processo
de luto dois dos participantes (P1 e P4), nesta fase, procuraram apoio especializado, mais
especificamente, psicofarmacologico, o que segundo a literatura, ndo serd a ajuda mais indicada
no processo de luto, contudo face a inacessibilidade a outro tipo de apoio, esta acaba por ser
uma das vias utilizadas (Mortazavi et al.,2020). Neste seguimento também os participantes (P2
e P3) comegaram a ser acompanhados em consulta de luto, a qual surge integrada no servico de
cuidados paliativos pois o suporte aos familiares ndo cessa com a morte do doente, prologando-
se estes assim no apoio ao luto dos seus familiares ou cuidadores (OPP, 2019; OMS, 2018).
Segundo Worden (2018) o papel do psicélogo no processo de luto encontra-se como basilar na
promoc¢ao de um luto adaptativo, nomeadamente potenciando a realiza¢do de tarefas as quais
sdo essenciais para a sua resolucdo com sucesso, nomeadamente aceitagdo da realidade da
perda, o processamento da dor associada ao processo de luto, ajustamento ao mundo sem a
pessoa falecida, e por fim o encontro de uma conexao duradoura em meio de um inicio de uma

nova vida (Worden.,2018).
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Quanto 4 experiéncia de luto no momento presente, relativamente a experiéncia
emocional a primeira participante (P1) descreve um processo de luto que podemos considerar
adaptativos, revelando a auséncia de sentimentos de culpa e preocupagoes.

Os restantes participantes do estudo (P2, P3, P4), descrevem uma experiéncia
emocional, que pode estar associada a perturbacdo de luto prolongado, visto que, os
falecimentos ja ocorreram ha mais de 12 meses, contudo estes ainda assumem grande
interferéncia no seu dia a dia. Estes participantes relatam com elevada intensidade e frequéncia:
dificuldades de adaptacio, pensamentos intrusivos, tristeza intensa, angustia somatizada,
saudade, isolamento social, dificuldades em realizar atividades que realizavam com o
familiar, desejo de falecer, dificuldades no estabelecimento de relagoes amorosas (Worden,
2018).Desta forma de acordo com Stroebe, Stroebe e Hansson (1993) pdde-se observar assim
concomitantemente o caracter multidimensional do processo de luto, que tem implicagdes nas
dimensdes emocional, espiritual, fisica, social e intelectual.

Neste estudo, foi possivel observar, no participante (P4) alteracdes nos seus papeis ¢
funcdes familiares, bem como dificuldades na adaptacdo a estas alteracdes, o que esta de
encontro com a literatura (Stroebe & Schut, 2015). De facto, uma perda pode ter impacto no
sistema e subsistemas familiares for¢cando o mesmo, bem como os secus intervenientes, a um
processo de rapida adaptagdo, levando assim os intervenientes a necessidade de assun¢do de
novos papeis, a mais responsabilidades e possiveis desafios dai inerentes, algo que pode ser
constatado com especial detalhe na experiéncia do participante quatro (Stroebe & Schut, 2015).
Observa-se ainda que participante (P4), a apresenta uma constante preocupacdo em ser
diagnosticado como a mesma doenca que a sua esposa, mais especificamente cancro, algo que
pode estar associado a luto complexo ou perturbacdo de stress pds-traumatico, sendo que
enlutados que assumiram o papel de cuidadores informais se encontram em especial
vulnerabilidade. (Sanderson et al., 2013; Schulz et al., 2008)

Contata-se igualmente o impacto negativo que o processo de luto pode ter na esfera
profissional, sendo esse descrito pelo participante(P2), nimero dois nomeadamente através do
relato de dificuldades de concentracio ¢ menor rapidez de processamento de informacgao,
as quais neste se prolongam desde o falecimento até ao momento presente, o que fortalece a
hipotese de possivel perturbacdo de luto prolongado neste caso (Watson et al., 2019; Worden,
2018).

Seguindo Gillies e Neimeyer (2006) o individuo perante o processo de luto, deve
assumir postura ativa, a qual serd basilar para a reconstrugdo significado da perda, permitindo

assim ao enlutado, uma melhor adaptagdo a uma nova realidade, na qual j& ndo esta presente
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fisicamente o seu ente querido. Neste seguimento no presente estudo, verifica-se algumas
alteracdes dimensdo espiritual dos nossos participantes, nomeadamente estes relatam viver
mais o presente (P3 e¢ P4), desvalorizacio de bens matérias(P4), maior aceitacio dos
comportamentos e atitudes dos outros(P3) questionamento sobre o sentido da existéncia
humana(P1), ou por exemplo o caso da participante (P1), a qual evidencia um processo de luto
adaptativo e atribui um significado positivo a perda, relatando sentir agora que o falecido em
paz, sentindo-se similarmente merecedora de apoio no futuro, o que pode também estar
associado, 4 sua experiéncia de cuidar nomeadamente 4 dedicacio no cuidado que esta relata
ter tido aquando o seu papel de cuidadora informal, algo que podera ter sido similarmente
protetor no seu processo de luto(Schulz & Sherwood, 2009).

No relato dos participantes observa-se um complexo leque de estratégias de coping, as
quais podem ser analisadas a luz do Modelo do Processo Dual de Stroebe e Schut,(1999) que
ressalta a importancia de um constante processo de oscilacdo entre estratégias de coping
direcionadas para a perda, e estratégias de coping direcionadas a reconstru¢do, para um
processo de luto adaptativo(Stroebe & Schut, 1999).

Trés dos participantes apontam uma negativa percecao tida do suporte social informal
familiar (P2, P3, P4), e também do suporte social dado por amigos (P3, P4), o que se constitui
como um fator de risco, e que pode contribuir, para a atual experiéncia emocional destes
participantes no momento presente (Barreto & Soler, 2008). Verifica-se no discurso dos
participantes(P2,P3,P4), o impacto negativo que o processo de luto esta a ter na sua dimensao
social destes, observando-se que estes tendem a isolar-se, demonstrando reduzidas habilidades
de relacionamento social, e elevada dificuldade na manutengao e estabelecimento de relagdes
significativas, ndo existindo qualquer referencia relativamente ao impacto da medidas
restritivas, no periodo da pandemia na dimensdo do suporte social (Stroebe, Stroebe &
Haansson, 1993, Worden, 2018). Concomitantemente, existe uma perce¢do negativa da eficacia
do apoio psiquiatrico/psicofarmacolégico (P2,P3,P4), e uma percecdo positiva do apoio
psicoldgico através da consulta de psicologia no momento presente, € uma valorizagao da sua
continuidade, por parte dos participantes(P2 e P3), o que vai de encontro com a literatura, na
qual as intervencdes de psicoterapé€uticas de apoio ao luto, constituem-se mais eficazes na
promoc¢ao de um luto adaptativo e na interven¢do no luto complicado, podendo no entanto
recorrer-se a medicacao antidepressiva, com o objetivo de reduzir a sintomatologia depressiva
no luto complicado (Zisook & Reynolds, 2017). Relativamente, ao impacto esperado da
pandemia covid-19 e das medidas restritivas, nos rituais finebres, despedidas ou aspetos

pendentes, todos os participantes (P1, P2, P3, P4), ressalvam que sentem que nada ficou por
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fazer, apesar existir uma idiossincrasia no relato da participante (P3), verificando-se assim o

reduzido impacto dos contingentes pandémicos nos participantes deste estudo.

Conclusao

O objetivo geral deste estudo ¢ compreender a experiéncia de luto dos familiares de
doentes em cuidados paliativos, falecidos numa unidade de CP no contexto pandémico COVID-
19. Neste estudo de Follow-up tendo decorridos pelo menos seis meses apos a perda e tendo
em conta o caracter unico, multidimensional e idiossincratico do processo luto, os participantes
relataram um impacto reduzido das circunstancias do contexto pandémico Covid-19, no seu
processo de luto. A perspetiva dos participantes pode ter sido influenciada pelo facto da unidade
de CP, na qual os seus entes queridos estiveram internados, ndo ter impedido nem restringido
as visitas presenciais durante o internamento, potenciando assim oportunidades de despedida.
Também ndo foi relatado qualquer tipo de impedimento, ou restricdo a realizacdo dos rituais
finebres, nem qualquer tipo de impacto negativo como resultado contexto pandémico, em
dimensdes como econdémica e social (problemas econdmicos ou isolamento social). Observou-
se, sim a influencia de fatores de risco inerentes as caracteristicas proprias participantes, as
quais ja estdo referidos na literatura, e associados a um processo luto complicado. E neste
contexto que trés dos quatro participantes estudados (P2, P3, P4), passados mais de 12 meses
do falecimento apresentam possivel sintomatologia de perturbagdo de luto complicado.

As limitacdes do estudo, prendem-se com o reduzido nimero de participantes da
amostra, o qual resultou de uma enorme dificuldade em retomar o contacto os participantes da
primeira etapa do estudo; os constrangimentos na duracdo das entrevistas das entrevistas, que
impediram assim respostas com maior profundidade. Por outro lado, o facto de dois dos
participantes do estudo estarem a receber apoio psicologico, na institui¢ao, o que em si mesmo
pode indiciar a presenca de dificuldades no processo de luto.

Verifica-se, uma certa homogeneidade pelo facto de todos os participantes se
encontrarem, temporalmente numa fase similar do processo de luto, sendo que, o falecimento
do ente querido aconteceu & mais de um ano para todos os participantes. Existindo também
diversidade relativamente a natureza do vinculo, idade e género dos participantes.

O impacto das circunstancias do contexto pandémico no processo de luto foi amortecido
pelas carateristicas particulares SCP (proximidade, informagdo e suporte), ndo obstante as
caracteristicas pessoais dos participantes como a natureza do vinculo terdo contribuido de forma

mais determinante para a compreensao dos processos de luto destes familiares.
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ANEXO A - CONSENTIMENTO INFORMADO

Consentimento informado

O presente estudo tem como objetivo primordial compreender a vivencia do processo
de luto dos cuidadores de doentes em cuidados paliativos durante a pandemia de COVID-19.
Esta investigacdo serd realizada por Anténio Delgado, aluno da Faculdade de Educagdo e
Psicologia da Universidade Catolica Portuguesa — Centro Regional do Porto, no ambito da
dissertacao de mestrado em Psicologia com Especializa¢dao Clinica e da Saude” A Experiéncia
de Luto no Contexto Pandémico COVID-19- Follow-up dos Familiares de Doentes em
Cuidados Paliativos”.

No que diz respeito a recolha de dados, ira ser realizada através de uma entrevista com
a duragdo aproximada de 45 minutos. A informagdo recolhida e tratada serd estritamente
confidencial. A sua identidade e qualquer dado que o possa identificar ndo serdo revelados,
assegurando o anonimato e a privacidade de todos os participantes. A qualquer momento pode
desistir da sua participa¢do sem qualquer consequéncia.

A sua participagao sera um contributo essencial para uma melhor compreensao desta
vivencia neste periodo tdo atipico. A sua participagdo serd voluntaria, nao estando presta
qualquer despesa ou forma de remuneragdo aos participantes no estudo. Nao estdo previstos
quaisquer riscos que possam advir da sua participagdo, todavia o apoio que considerar
necessario decorrente desta participagdo estara assegurado.

Estamos disponiveis para o esclarecimento de qualquer duvida decorrente deste

processo, podendo contactar:

Nome -
Email - [

Para o participante

Eu

declaro ter lido e compreendido este documento, assim como as explicagdes que me foram
proporcionadas acerca deste estudo. Foi-me dada a garantia para recusar participar neste estudo
a qualquer momento e sem qualquer tipo de consequéncias, assim como a. oportunidade para
colocar qualquer questdo. Deste modo, declaro que aceito participar no estudo e autorizo a

utilizagdo dos dados recolhidos que de forma voluntaria faculto, confiando em que serdo apenas
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utilizados para fins de investigacdo e nas garantias de confidencialidade e anonimato que me

foram dadas pela investigadora.

Consinto, desta forma, a minha participacao no presente estudo

Data / /

Assinatura do Participante

Assinatura do Investigador
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ANEXO B - PROTOCOLO LUTO (entrevista follow-up)

QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO

Enlutado/a
1. Sexo: F M Idade anos Escolaridade
2. Profissao Situacao profissional

Se desempregado, ha quanto tempo?
3. Area de Residéncia (Concelho)

4. Numero de conviventes (antes da morte)

5. Com quem vive atualmente?

6. Diagnosticado com COVID-19: Sim / Ndo 6.1. Se sim: Internamento / Domicilio

6.2. COVID-19 Positivo/ Negativo Quando / /

Falecido/a

7. Ha quanto tempo foi acompanhado em Cuidados Paliativos?

7.1. Em que modalidade (ambulatorio, hospitalar, domicilio)?

8. Data da Morte / /

9. Local da Morte: Domicilio / Hospital / Lar de Idosos / Outro Local

10. Se internado (tempo de internamento) dias
GUIAO DE ENTREVISTA
I. Vivéncia da progressao da doenca (internamento)

Como se recorda da época do seu familiar esteve internado?
O que recorda dos ultimos tempos de vida do seu familiar? Das circunstiancias da morte?

(comunicagao profissionais de saude/familiar; controlo de sintomas,
proximidade/acessibilidade; despedida, vivéncia emocional, acalmia/angustia...)

I1. O Luto no Presente
Como esta a viver o seu luto? Quais as emocoes e sentimentos mais significativos?

(Raiva, Culpa, Tristeza, Saudade, entre outros)
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Que estratégias utiliza para minimizar o impacto do acontecimento que viveu?

O processo trouxe alteracées na dimensao espiritual? Foi transformador para si?

(alteracao nas prioridades para a vida, reforco de novas relagdes sociais, desenvolvimento de
novos papeis familiares ou profissionais, descoberta de novo sentido para a vida perspetiva
positiva ou negativa quanto ao futuro... isolamento social, vergonha, rumina¢ao, pensamentos
obsessivos, culpabilidade, ...)

Ja teve outras perdas desde entdo? Se sim, como lidou com essas perdas?
Como tem sido o apoio que tem recebido?

(De quem: Familia, Amigos, outros; explorar qual a regularidade, acessibilidade e gratificagdo
com o apoio recebido.

Necessitou de ajuda profissional (médica, psicologica, outra) pelo seu estado
psicologico/emocional, para além da oferecida? Se sim, porqué? Com que regularidade?
Considera que essa ajuda foi eficaz?

Toma alguma medicac¢io psiquiatrica? Ja tomava antes ou foi na sequéncia da morte do
seu familiar

II1. Crencas em relacio ao futuro

Relativamente a todas as circunstincias que envolveram a sua perda, sente que ficou algo
por fazer (rituais finebres, despedida, etc.)? Que aspetos sente que ficaram pendentes,
por resolver?

Quais as principais preocupacdes que esta a vivenciar neste momento?

(preocupacdes relacionadas com o luto -culpabilidade, ruminacdo, etc. - mas também
obstaculos a um processo mais adaptativo - situacdo em que se encontra, isolamento social,
ansiedade, incerteza, percecdao de ameacga, preocupacao com os outros familiares, precaridade
econdmica)

Que dificuldades esta a sentir neste percurso? Como acha que pode resolver essas
dificuldades?

O que espera do futuro?
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ANEXO C - TABELA DESCRITIVA DO SISTEMA GERAL DE CATEGORIAS E SUBCATEGORIAS

TEMATICAS

Categorias e Subcategorias Exemplos Participantes Referéncias
1. EXPERIENCIA DURANTE O 0 0
INTERNAMENTO DE FAMILIARES
ENLUTADOS EM CP
1.1.Acontecimentos anteriores a perda
1..2 Experiéncia de cuidar
Dedicag¢do no cuidado (e.g., “eu tomei conta dela como se fosse minha filha” (P1)
1.3 Circunstancias da morte 1
Impossibilidade de ver a doente antes da  (e.g.,” simplesmente sinto falta de ndo ter estado com ela no 2
morte momento da morte” (P3)
Oportunidade de despedir-se (e.g.,” tive a oportunidade de me despedir” (P4) 1 1
1.4 Experiéncia emocional durante o 0 0
internamento
Certeza que era o final de vida (e.g., “pois sabia que ela ia partir’ (P3) 3 3
Impoténcia de cuidados (e.g.,” tive de a deixar nos cuidados paliativos e nessa altura 1 1
chorei muito” (P1)
Prote¢ao familiar (e.g.,” Tomei conta das meninas... ndo queria que ela morresse em 1 1
frente das meninas” (P1)
Sentimento de falta de despedida (e.g.,” Nao me consegui despedir, ndao se podia abracar” (P3) 1 1
Tristeza intensa (e.g.,” sinto muita tristeza” (P1) 2 2
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TEMATICAS

Categorias e Subcategorias Exemplos Participantes Referéncias
1.5 Recordacoes durante o internamento 0 0
Auséncia de memorias do internamento  (e.g.,” Ndo me recordo de nada” (P4) 1 1
Duracao reduzida do internamento (e.g.,” ela quase ndo esteve internada’ (P4) 1 1
1.6 Estado fisico e animico do doente 1 1
Grave 0 0
Ataques (e.g.” quando a via por vezes tinha ataques” (P4) 1 1
Elevado estado de fragilidade (e.g., “era uma mulher de trabalho e luta, e estava muito fragil” 1 2
(P3

Inconsciéncia (e.g.,” penso que ndo tinha consciéncia” (P4) 1 1
Reduzida capacidade de comunicar (e.g.,” naquele dia falou 2 a 3 minutos” (P4) 1 1
Tranquilidade (e.g.,” mas estava tranquila” (P4) 1 2
Realizagdo de atividades em (e.g.,” conversas que tive com ela, dos gelados que lhe fui buscar” 1 1

conjunto (P2)
Realizagdo de poucas visitas (e.g.,” s0 a vi duas vezes” (P4) 1 1
2. EXPERIENCIA DE LUTO 0 0
2.1 Estratégias de coping 1 1
2.1.1. Antes da morte 0 0
Rezar (e.g.,” Eu rezava muito com as filhas dela para ela ndo ter 1 1

dores”(P1)

2.1.2. Apos a morte 0 0
Consumo de alcool (“se ndo tivesse filhos era uma desgraca pois ja andei para ai a 1 1
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TEMATICAS

Categorias e Subcategorias Exemplos Participantes Referéncias
beber” (P4)
2.1.3 Momento presente 0 0
Auséncia de estratégias de coping para (“Ndo tenho estratégias nenhumas “(P3) 1 1
minimizar o impacto da perda
2.1.3.1. Estratégias de coping 0 0
orientadas para a acio
Demonstrar afeto para com os (e.g.” digo que os amo todos os dias” (P4) 1 1
familiares
Estabelecimento de relagdes de (e.g.” andar com mulheres” (P4) 1 3
caracter amoroso e sexual
Gostar de caminhar (e.g., “Gosto de caminhar, fagco caminhadas longas” (P2) 1 2
Gostar de ler e escrever (e.g.” Gosto de ler e escrever” (P2) 1 1
Gostar de ouvir musica (e.g.,” Gosto de ouvir musica no mp3” (P2) 1 1
Realizacdo de tarefas que o familiar (e.g.,” passei a fazer muitas das tarefas que a minha madrinha 1 1
falecido fazia normalmente fazia” (P3)

2.1.3.2. Estratégias de coping

orientadas para a emoc¢ao
Afirmacao do amor tido pelo meu (e.g.” ainda lhe disse que gostava muito dela antes de falecer” 1 1
familiar antes do falecimento (P3)
Atribui¢do de significado a nova (e.g.” agora tenho uma namorada com o nome da minha falecida 1 1
relagdo amorosa esposa e atribui-o significado a essa relagdo pois tém muitas

semelhangas” (P4)
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TEMATICAS

Categorias e Subcategorias Exemplos Participantes Referéncias
Comportamentos de choro (e.g.” passo os dias a chorar” (P3) 1 1
Conselho da doente (e.g.” quando ela me disse que se ia embora, disse-me para nao 1 1

ficar revoltada com deus” (P1)
Morte como alivio do sofrimento (e.g.” e agora penso que ela ja ndo sofre tanto, penso que ela esta 1 1
feliz” (P1)
Possibilidade de despedida (e.g.” eu dei-me ao trabalho de me despedir dela” (P4) 1 1
Uso de roupa do familiar falecido (e.g.” ainda uso a roupa da minha madrinha, durmo com o pijama 1 1
dela, e assim sinto-me mais perto delas” (P3)
Valorizagao de atos e atitudes que o 1 1
familiar teve antes de falecer
2.2 Experiéncia emocional 0 0
2.2.1 Apés a morte 0 0
Desorientada (e.g.,” andei um tempo desnorteada” (P1) 1 1
Dificuldades de aceitacao (e.g.,” mas foi muito dificil de aceitar”(P1) 1 1
Dificuldades de sono (e.g.,” ndo conseguia dormir” (P4) 4 4
Falta de animo e motivacao (e.g.,” nem queria andar, nem falar”(P1) 1 1
Isolamento social (e.g.”Existiu um tempo em que eu nao queria ver ninguém (...)(P1) 1 1
Preocupagdo elevada (e.g.,” andava sempre preocupada” (Pl) 1 1
Sintomatologia ansiosa (e.g.,” andava sempre enervado... ansioso, nervoso” (P4) 1 2
2.2.2. Momento presente 1 1
Adaptagdo (e.g.,” (...) agora ja estou bem” (P1) 2 4
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TEMATICAS

. . Exemplos Participantes Referéncias
Categorias e Subcategorias P P
Angustia somatizada (e.g.,” (...) tenho angustia somatizada” (P2) 1 2
Auséncia de sentimentos de culpa (e.g.,” ndo me sinto culpada de nada” (P1) 1
Desejo de falecer (e.g.,” Todas as noites quando me deito penso que se amanhd ndo 1 2
acordasse era tdao bom” (P2)
Dificuldades de adaptacio 2 2
Dificuldades em realizar atividades  (e.g., “(...)ndo sou capaz de ouvir as musicas que ouvia com a 1 1
que eram realizadas de forma conjunta minha esposa” (P2)
com o falecido
Dificuldades no estabelecimento de (e.g.,” tenho medo de mim proprio, hoje quero e amanha ja ndo 1 2
relagdes amorosas quero nos relacionamentos” (P4)
Falta de preocupagdes no presente (e.g.,” ndo tenho preocupagoes agora” (P1) 1
Isolamento social (e.g.,” tenho me isolado mais, praticamente deixei os meus 2 4
contactos sociais(...)” (P2)
Pensamentos intrusivos (e.g.,” E dificil porque em casa vejo a minha madrinha em todo o 0 0
lado, tenho dificuldades em entrar no quarto dela, o lugar de a
mesa vazio, cadeira na varanda” (P3)
Saudade (e.g.,” sinto saudade, muita saudade” (P3) 2
Tristeza intensa (e.g.” sinto uma tristeza que me atinge” (P2)
2.3 Impacto da perda na dimensao 0
espiritual no momento presente
Descrenga sobre qualquer tipo de (e.g., para ser sincera acho que elas morreram foram para 1 1

existéncia pds-morte

debaixo da terra e ndo existe mais nada(...)(P3)
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TEMATICAS

. . Exemplos Participantes Referéncias
Categorias e Subcategorias P P
Desvalorizagdo de bens materiais (e.g., “(...) os bens materiais ja nao me interessam’ (P4) 2
Maior aceitagao das atitudes e (e.g.” aceito melhor as atitudes e comportamentos dos outros” 1
comportamentos dos outros (P3)
Percecao de que o falecido esta em paz  (e.g.,” Sempre que ia ao quarto dela o cheirinho dela, havia um 1
cheirinho, agora cada vez que vou ao quarto dela, ja ndo tem esse
cheirinho, eu vejo como um sinal de que ela esta em paz” (P1)
Percecdo do caracter efémero da (e.g.,” Alterou a minha forma de ver a vida, passei a achar que a 1
existéncia humana vida é mais curta do que imaginamos” (P3)
Questionamento sobre o sentido da (e.g.,” a propria vida nascer morrer para qué” (P2) 2
existéncia humana
Sentimento de ser merecedor de apoio  (e.g.,” espero que alguém tome conta de mim, como eu tomei 1
no futuro conta dela, pois ja tomei conta da minha mde, depois do meu
irmdo e sempre fiz tudo, por isso eu merego” (P1)
Viver mais o presente (e.g.” (...) fiz um implante capilar para me sentir melhor algo que 2
antigamente ndo fazia, passei também a usar tudo joias tudo,
passei a viver mais o momento” (P3)
2.4 impacto da perda na dimensao 0
profissional no momento presente
Alteragdo de carreira (e.g.” Sai da marinha, agora pertengo as for¢as armadas a fazer 1
faturagoes(...)” (P4)
Dificuldades de concentragao (e.g.,” sinto desde o falecimento dificuldades de concentrag¢dao” 1

(P2)
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TEMATICAS

Categorias e Subcategorias Exemplos Participantes Referéncias
Menor rapidez no processamento de (e.g.,” trabalho com maior lentiddo depois do falecimento noto 1 2
informacao isso” (P2)

Sentimento de gratificagdo profissional  (e.g.,” (...) tenho a nog¢do que os meus doentes gostam de mim e 1 1
que mereco que eles gostem de mim e isso da-me sentido” (P2)
2.5. Impacto da perda na dimensio 0 0
familiar no momento presente
Assuncao de novos papeis (e.g.” hoje sou pai e mae e dou o meu melhor” (P4) 1 1
Dificuldades sentidas na assungao de (e.g.” ter de tomar conta dos meus filhos, ir busca-los a escola, 1 1
novas responsabilidades natagdo, precisava de alguém que me ajude” (P4)
Preocupagdo com o sofrimento ¢ (e.g.” (...) 0 que penso mais e que os meus filhos estdo a sofrer...no 1 1
seguranca dos familiares outro dia disse-me que antes queria estar com a mde, fico
preocupado quando ndo atende o telemovel” (P4)
2.6. Perdas tidas apos falecimento de 0 0
familiar
Nao tiveram mais perdas apos o (e.g.,” Nao” (PIl) 4 4
falecimento
2.7. Principais preocupacdes no 0 0
momento presente
Dificuldades no processo de luto (e.g.,” Preocupa-me elas ndo estarem aqui e eu ndo saber lidar 1 1
com isso” (P3)
Preocupagdo sobre a importancia do (“penso nos meus filhos e na falta que a mae lhes faz” (P4) 1 1

papel maternal
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TEMATICAS

Categorias e Subcategorias Exemplos Participantes Referéncias
Preocupagao sobre quem cuidaria dos (e.g.,” penso que sou so eu para os meus filhos, agora sou so eu, 1 1
filhos se algo acontecesse penso nisso, é bom ter essa consciéncia” (P4)

Preocupacoes de satude 0 0
Medo de morrer depois de uma queda (e.g.,” tenho medo de cair e de morrer como a minha mae” (P2)
como um familiar
Ter a mesma doenga que o familiar (e.g., ’(...) quando me doi alguma coisa penso logo 1 1
falecido cancro(...)”(P4)
Preocupagoes relativas a familiares
2.8. Sentimento de que algo ficou por 0 0
fazer (rituais finebres, despedidas,
aspetos pendentes)
Assunto pendente (e.g.,” acho que ficou pendente dizer que as amava muito, embora 1 1
elas soubessem” (P2)
Sentimento de que nada ficou por fazer (e.g.,” ndo ficou nada por fazer” (P1) 4 5
2.9. Visio do futuro 0 0
Nao penso nisso (e.g.,” Ndo penso nisso” (P4) 1 1
Realizar voluntario medico (e.g.,” fazer voluntariado médico” (P2) 1 1
Reformar-se (e.g.,” reformar-me” (P2) 1 1
Somos responsaveis pela construgdo do  (e.g., “somos nos que fazemos o nosso futuro” (P4) 1 1
nosso futuro
Visdo negativa quanto ao futuro (e.g.,” tenho uma visdo muito negativa quanto ao futuro” (P3) 1 1
Voltar a viver na terra natal (e.g., “voltar para a terra dar uns passeios a pé” (P2) 2 2
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TEMATICAS

Categorias e Subcategorias Exemplos Participantes Referéncias
3. SUPORTE SOCIAL 0 0
3.1 Formal 0 0
3.1.1Antes da perda 0 0
Satisfacdo para com o apoio prestado  (e.g., ” 4 equipe dos cuidados paliativos foram excelentes, muito 4 4
pelos cuidados paliativos profissionais, so tenho memorias ternurentas do apoio da equipa”
(P2)
3.1.2 Depois da perda 0 0
Medicagao s6 apos o falecimento (e.g., “so depois da minha esposa morrer” (P4) 2 2
3.2. Tipo de ajuda 0 0
3.2 Antes do falecimento 0 0
Apoio psiquiatrico - medicamentosa (e.g., “Ja tomava antes desde os meus 18 anos” (P3) 2 2
3.3 Depois do falecimento 0 0
Perce¢do negativa (e.g.,” a ajuda ndo foi eficaz gosto mais de falar com a psicologa™ 2 2
(P2)

Percecao positiva 0 0
Melhoria da qualidade de sonoe  (e.g.,” (...)passei a dormir todos os dias e a andar menos agitada, 1 1
menor agitacao comecei a andar mais sossegada’ (P1)

3.4 Tipo de ajuda 0

Ajuda psiquidtrica

Apoio psicologico - consulta de
psicologia

(e.g., “A doutora é o meu maior apoio” (P3)
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TEMATICAS

Categorias e Subcategorias Exemplos Participantes Referéncias
Apoio psicologico - consulta de (e.g., “Gosto mais de falar com a psicologa” (P2) 2 2
psicologia Percecao positiva

Hipnoterapia (e.g.” fui também a hipnose clinica, mas o terapeuta disse que eu 1 1
ndo estava la a fazer nada” (P4)
Neurologia (“e.g.,” (...) ia ao neurologista” (P3) 1 1
4. Informal 0 0
4.1 Antes da morte 0 0
Apoio do filho (e.g.,” o meu filho ajudou-me muito”’ (P4) 1 1
4.2. Apos a morte 0 0
4.3.Momento presente 0 0
4.3.1. Percecao negativa 1 1
amigos (e.g.,” as minhas amigas ndo compreendem o meu sofrimento, eu 2 2
gostaria de ser como elas ndo chorar, ndo sofrer” (P3)
familiares (e.g.,” de familiares nunca” (P4) 3 4
4.3.2. Percec¢io positiva 0
amigos (e.g.,” os meus amigos tentam ajudar convidam-me para 1
almogar ... estou grato pelo apoio que tenho recebido destes(P2)
marido da falecida (e.g.,” o marido dela tem uma companheira e agora ele vem 1 1

muitas vezes aqui”’(P1)
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