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Resumo

O objetivo geral do estudo ¢ compreender quais sdo os fatores que contribuem para a

adaptagao no processo de luto apods a perda de um familiar em Cuidados Paliativos.

Neste sentido foi utilizado o método qualitativo onde se procedeu a realizagdo de uma
entrevista semiestruturada. No estudo foram entrevistados cinco participantes que estdo num
processo de luto ha pelo menos seis meses. O tratamento de dados segue os principios da

grounded theory e a sua analise ocorreu a partir do recurso ao software N-VIVO.

Como principais resultados obteve-se como fatores de risco as dificuldades econémicas,
sentimentos de tristeza, arrependimento, stress, soliddo e ansiedade, o facto de a morte ser
inesperada, dificuldades em aceitar a perda e outros acontecimentos de vida que tenham
ocorrido para o cuidador apos a morte do seu familiar; ¢ como fatores protetores o suporte
social, o facto de poder ter assistido & morte e as estratégias que foram desenvolvidas para

reconstruir a sua vida apds a perda.

Concluindo, a realiza¢do deste tipo de estudos ¢ importante, pois a partir destes, os
profissionais de saude podem aperfeigoar as suas praticas profissionais utilizadas com este tipo

de populagao.

Palavras-Chave: Cuidadores Informais; Fatores de Protecdo; Fatores de Risco; Processo de

Luto; Servi¢o de Cuidados Paliativos

i



Abstract

The aim of this study is to understand the factors that contributes to the adaptation

during grief process after death of a relative in Palliative Care.

For this, it was used a qualitative method where a semi-structured interview was carried
out. In this study five people in a grief process for at least six months was interviewed. Data
processing was performed using the N-VIVO software following the principles of grounded

theory.

Economic difficulties, feeling of sadness, loneliness and anxiety, unexpected death, the
difficulty to accept the loss as well as another life events which occurs after death of relative
were identified as the main risk factors, while the social support, to witness death and the
strategies that were developed to rebuild his life after the relative loss were pointed as protective

factors.

In conclusion, the performance of this type of studies is important, since from these,

health professionals can improve their professional practices used with this type of population.

Keywords: Grief Process; Informal Caregivers; Palliative Care Service; Protective Factors;

Risk Factors
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Introduciao

O objetivo geral deste estudo ¢ compreender quais s3o os fatores que contribuem para

a adaptacdo no processo de luto apos a perda de um familiar em Cuidados Paliativos.

O luto ¢ um processo individualizado, normal e esperado em consequéncia do
rompimento de um vinculo (Franco, 2008). Este processo ¢ muitas vezes experienciado em

diversos contextos, em especial no contexto dos Cuidados Paliativos.

Atualmente, o numero de pessoas que experiencia um tratamento relacionado com uma
doenga terminal, ¢ crescente. Consequentemente, estas pessoas, assim como os seus cuidadores,

desenvolvem certas necessidades fisicas, emocionais, espirituais, intelectuais e sociais.

Apobs a morte das pessoas que tém o diagndstico de uma doenca terminal € necessario
avaliar qual o impacto que este acontecimento teve na vida do cuidador da pessoa doente. A
estes cuidadores, ¢ importante apoiar na promocao da saude mental, na promocao da
continuacdo dos papéis sociais € na prevencdo do aparecimento de alguma doenca

psicopatologica.

Para que tais doengas ndo se desenvolvam, € necessario intervir de forma diferente para
com estas pessoas. Tal interven¢do, prende-se com o apoio que se deve dar no momento anterior
a morte do seu familiar, fazendo um acompanhamento para com o cuidador, a partir do

momento em que este recebe a noticia da doenga do seu familiar.

Deste modo, a intervencao deve ser realizada individualmente, a medida da pessoa, pois
todas as pessoas tém formas diferentes de pensar, sentir e agir perante estas e outras

circunstancias.



I. Enquadramento Tedrico

O Iuto ¢ um processo individualizado, normal e esperado em consequéncia do
rompimento de um vinculo (Barreto & Soler, 2008; Franco, 2008). Trata-se portanto de um
processo complexo e multidimensional, envolvendo um conjunto de elementos fisicos,
psicologicos e sociais (Barreto & Soler, 2008; Silva & Ferreira-Alves, 2012). O diagndstico de
uma doenga fatal ou potencialmente fatal, pode acarretar, pelas perdas, concretas ou simbolicas,

para a pessoa e para a sua familia um processo de luto (Barreto & Soler, 2008; Franco, 2008).

O Servico de Cuidados Paliativos ¢ o contexto onde o doente e a sua familia vivenciam
estas perdas. Este Servigo tem como objetivo alcangar a melhor qualidade de vida possivel para
os doentes ¢ as suas familias, surgindo como uma filosofia humanitéria de cuidar de pessoas
doentes em estado terminal, realizando uma identifica¢ao precoce, elaborando uma avaliagao
correta, aliviando a sua dor e o seu sofrimento, dando apoio psicossocial, otimizando a
capacidade funcional e respeitando a autonomia e o papel apropriado de familiares e substitutos
legais (Organizacdo Mundial da Saude, 2002; Haley, Larson, Kasl-Godley, Neimeyer &
Kwilosz, 2003; Reverte, Gil, Toro, Garcia & Batiste, 2008; Hermes & Lamarca, 2013;
Associagdo Portuguesa de Cuidados Paliativos, 2018). Estes familiares, enquanto cuidadores
informais do doente, também sofrem algumas alteragdes, nomeadamente ao nivel fisico e ao
nivel psicologico ou emocional (Astudillo, Mendinueta & Granja, 2008). Estas alterag¢des
devem-se por exemplo, a dores musculares, cansaco, alteragdes cognitivas, sentimentos de
ansiedade e depressdo, fazendo com que se torne pertinente perceber, numa fase inicial, que
tipo de apoio € que a pessoa dispde para cuidar do seu familiar (Astudillo, Mendinueta &
Granja, 2008). O termo de Cuidados Paliativos trata-se de um conceito amplo, pois inclui a
gestdo das necessidades fisicas, psicologicas, sociais, espirituais e existenciais de individuos
com doenga avancada e sem referéncia a uma expectativa de vida especificada do doente

(Organizacao Mundial de Saude, 2002; Haley, et al. 2003).

Como forma de entender o processo de luto, existem varios autores que ao longo dos
anos se tém debrugado e criado modelos que melhor permitem a sua compreensdo. Segundo
Grainger (1998) os modelos de luto refletem as nossas representacdes sociais elaboradas em
relagdo a vida e a morte e, portanto, os modelos que se podem mencionar até a0 momento sao
diversos, tais como, o0 Modelo Médico da Doenca e da Morte, a Teoria do Trabalho de Luto
(Freud, 1917/1957), a Teoria da Vinculagdo (Bowlby, 1982), a Perspetiva de Kiibler-Ross
(Kiibler-Ross, 1997), o Modelo das Tarefas de Worden (Worden, 2002), o Modelo do Processo
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Dual de Lidar com o Luto (Stroebe & Schut, 1999, 2001, 2005, 2010) e a Revisao do Modelo
do Processo Dual (Stroebe & Schut, 2015).

Relativamente ao Modelo Médico da Doenca e da Morte, este defende que o individuo
que passa por um processo de luto, ndo s6 pode passar dificuldades ao desenvolver processos
psicopatologicos, como também passa dificuldades ao enfrentar o processo de luto. Este modelo
acrescenta ainda que o luto ¢ visto como uma doenga, com sintomatologia facilmente

identificavel (Franco, 2008).

Segundo a Teoria do Trabalho de Luto, existe um processo de diminui¢ao gradual de
energia, que liga o individuo enlutado a pessoa falecida, na medida em que, a pessoa enlutada
tem que enfrentar a realidade da perda e comegar a desvincular-se da pessoa falecida (Freud,
1917 cit. in Silva & Ferreira-Alves, 2012; Stroebe & Schut, 2015). Neste sentido, o nome desta
teoria remete para o entendimento das emogdes e sentimentos que estao associados a perda, que
incluem a abordagem dos aspetos relacionados com a pessoa que faleceu e as circunstancias
em que a morte ocorreu, levando a perda gradual dos lagos com a pessoa falecida (Silva &

Ferreira-Alves, 2012).

A Teoria da Vinculagdo, desenvolvida por Bowlby (1982) refere que os tipos de
vincula¢do, nomeadamente a segura e a insegura, associam-se a diferentes formas e resultados
de reacgdo a perda. Tradicionalmente, o processo de luto era entendido a partir de diversas fases,
que estavam relacionadas com este processo € passavam pelo entorpecimento, a procura e
saudade, a desorganizacdo e desespero e, por fim, a reorganizacdo (Bowlby, 1982). Bowlby
(1982) ainda acrescenta que a procura € o choro sdo mecanismos adaptativos que foram
desenvolvidos para recuperar a figura de vinculacao perdida, e portanto, estes comportamentos

continuam como uma resposta automatica e intrinseca a perda.

No que respeita a Perspetiva de Kiibler-Ross, esta ¢ definida pela propria autora em
1997 como Etapas pelas quais as pessoas em luto experienciam. Estas etapas passariam pelo
choque e a negacdo, a raiva, a negociagdo, a depressdo e a aceitacdo. Estas foram referidas a
experiéncia tipica de um grupo de doentes em fase terminal e também observadas nos familiares
desses mesmos doentes (Kiibler-Ross, 1997 cit. in Silva & Ferreira-Alves, 2012). Estas etapas
devem ser entendidas como atribuindo um papel ativo ao individuo e nao um papel passivo,
pois existem manifestagdes de uma adaptacdo ativa ao confronto com a perda, na medida em
que um individuo pode passar do choque e da negacdo para a raiva e desta para a negociagao,

mas podera voltar novamente para o choque e a negagdo, sendo este um modelo de natureza
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circular (Kiibler-Ross, 1997 cit. in Aquilanti & Leroux, 1999; Barreto & Soler, 2008; Silva &
Ferreira-Alves, 2012; Arizmendi & O’Connor, 2015).

Ja o Modelo das Tarefas de Worden, referem-se a um modelo baseado em tarefas que a
pessoa enlutada deve desempenhar para se adaptar ao luto (Worden, 2002; Worden, 2009 cit.
in Stroebe & Schut, 2015). Essas tarefas passariam por aceitar a realidade da perda, trabalhar a
dor do luto, adaptar-se a um ambiente no qual a pessoa falecida estd ausente e recolocar,
emocionalmente, a pessoa falecida para que se possa continuar a viver (Worden, 2002; Worden,

2009 cit. in Stroebe & Schut, 2015).

No que toca ao Modelo do Processo Dual de Lidar com o Luto, este propde que as
estratégias de coping adaptativas sdo compostas pela confrontagdo/evitagao da perda, a par com
necessidades de reestruturagdo, sugerindo uma revisao nas concegoes tedricas sobre 0 processo
de luto, ao identificar dois tipos de fatores stressores orientados para a perda e para a
reestruturacdo e ao considerar a existéncia de um processo dindmico e regulador dessas mesmas
estratégias, através da oscilagdo, da qual a pessoa em luto pode confrontar ou evitar diferentes
tarefas deste mesmo processo (Worden, 2002; Franco, 2009; Stroebe & Schut, 2010; Silva e
Ferreira-Alves, 2012; Stroebe & Schut, 2015). Deste modo, o presente modelo, remete para a
compreensdo do processo de coping e de adaptagdo ao luto, sendo que a este coexistem trés
dimensdes ou componentes, como a orientagdo para a perda, a orientagdo para o
restabelecimento e a oscilacao (Schut, 1999; Worden, 2002; Stroebe & Schut, 2010; Stroebe &
Schut, 2015). Trata-se de um modelo claramente distinto dos outros modelos de coping,
relacionados com o luto, devido a um processo de regulagdo emocional envolvendo uma
oscilacdo (Worden, 2002; Hansson & Stroebe, 2007, p. 48 cit. in Silva & Ferreira-Alves, 2012;
Stroebe & Schut, 2010). Neste sentido, oscilagdo caracteriza-se pela existéncia de uma
alternancia entre a orientagcdo para a perda e a orientagdo para o restabelecimento realizada
através do confronto e do evitamento dos diferentes stressores do luto (Stroebe & Schut, 2010;

Silva & Ferreira-Alves, 2012).

Recentemente, este Modelo sofreu ligeiras modificacdes, acrescentado ao nivel
individual, o nivel familiar. A “Revisdo do Modelo do Processo Dual: Coping ao nivel
individual e familiar” defende que ¢ importante reconhecer e compreender o impacto da familia
na pessoa individual e vice-versa (Stroebe & Schut, 2015). Deste modo, este modelo acredita
que as familias ndo s6 contribuem mas também ajudam a encontrar solu¢des para as
dificuldades relacionadas com o processo de luto (Stroebe & Schut, 2015). Para explicar esta

nova atualizacdo, os autores recorrem ao apoio do Modelo das Tarefas de Worden e ao Modelo
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anterior do Processo Dual de Lidar com o Luto, sendo que, desta forma, ter-se-4 na mesma os
dois tipos de fatores stressores que estdo orientados para a perda e para a restruturagdo.
Relativamente ao fator stressor orientado para a perda, como etapas de nivel individual teriamos
as quatro tarefas de Worden (aceitar a realidade da perda, trabalhar a dor do luto, adaptar-se a
um ambiente no qual a pessoa falecida esta ausente e recolocar, emocionalmente, a pessoa
falecida para que se possa continuar a viver) (Stroebe & Schut, 2015). J4 a um nivel familiar
poder-se-4 mencionar a aceitacdo familiar da realidade da perda, a partilha, com membros da
familia, da dor do sofrimento, o ajustamento, como uma familia, para 0 mundo sem a pessoa
que faleceu e a recolocagdo da pessoa falecida no contexto familiar (Stroebe & Schut, 2015).
No que toca ao fator stressor orientado para a reestruturagdo, teriamos a um nivel individual a
aceitagdo da realidade de um mundo diferente, o aproveitamento do tempo livre da dor e da
tristeza, a adaptacdo a um ambiente modificado, ¢ o desenvolvimento de novos papéis,
identidades e relacionamentos (Stroebe & Schut, 2015). A um nivel familiar, teriamos a
aceita¢do da mudanga no mundo familiar, a intera¢do entre a distragdo e a auséncia de tristeza,
o ajustamento familiar, realizando mudancas a este nivel e nos seus relacionamentos e seguir
em frente com novos papéis familiares (Stroebe & Schut, 2015). Nesta revisdao do Modelo,
ambos os fatores stressores também tém associados a si a componente de oscilagdo, tal como

no Modelo anterior do Processo Dual (Stroebe & Schut, 2015).

Neste sentido, ¢ importante referir que apesar de existir uma diversidade de modelos
explicativos do processo de luto, ndo existe um nico modelo pelo qual as pessoas seguem, mas
sim um conjunto de modelos, uma vez que estes se complementam entre si através das suas
diferentes fases e etapas. Trata-se também pertinente apontar que todos os modelos
apresentados entendem o processo de luto como algo dindmico/circular, ndo estando associado

portanto a um processo de continuum.

O processo de luto, pode ocorrer de forma adaptativa ou entdo, de forma desadaptativa,
sendo que, a defini¢cdo de luto adaptativo e de luto desadaptativo requer uma revisao de
posicionamento tradicional para que se possa estabelecer fases pelas quais o luto deveria passar,
paralelamente a ideia de que o luto implica a transformagao radical do vinculo com o morto, de
maneira a promover o desligamento do mesmo e dar a possibilidade de se envolver em novos

vinculos (Bowlby, 1982).

Assim, Franco (2008) define como luto adaptativo, a aceitacdao da realidade da perda, a
confrontacdo das emogdes relacionadas com a perda, a adaptacdo a vida sem a pessoa, o

encontro de formas adequadas para lembrar a pessoa que faleceu e a reconstru¢do da identidade
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e da vida, por parte do individuo que experiencie este processo. Arizmendi e O’Connor (2015)
acrescentam ainda que este tipo de luto engloba também respostas de coping positivas, por parte
da pessoa enlutada, um ajustamento a perda de forma saudavel, a recordagdao com carinho da

pessoa que faleceu e a habilidade de experienciar e expressar emogdes positivas.

Por outro lado, e relativamente ao luto desadaptativo, Tomarken, Holland, Schachter,
Vanderwerker, Zuckerman, Nelson, Coups, Ramirez & Prigerson (2008) identificaram num
grupo de individuos com uma experiéncia deste tipo de luto alguns sinais identificadores desta
mesma condi¢do, sendo eles, a ideagdo suicida, a depressdo, ansiedade, perturbagdes do sono,
aumento da pressdo arterial e da frequéncia do consumo de tabaco, conduzindo a piores
condigdes de qualidade de vida e a uma diminui¢do consideravel na qualidade dos
comportamentos relacionados a vida diaria, como a produtividade e os cuidados parentais. Em
complementaridade, Boerner e Shulz (2009) nomeiam alguns aspetos que podem condicionar
o desenvolvimento de um luto desadaptativo, sendo eles a existéncia de uma grande saudade
pela pessoa que faleceu, a ocorréncia de sentimentos intrusivos e recorrentes acerca da auséncia
dessa mesma pessoa, os quais impedem a constru¢do de novas relagdes interpessoais ¢ a
participagdo em atividades do quotidiano. O sentimento individual continuo de dor emocional
significativa relacionada com a perda e o sentimento de anseio continuo para com a pessoa

falecida, também sdo fatores que conduzem a este tipo de luto (Arizmendi & O’Connor, 2015).

Relacionado com o luto desadaptativo, pode-se associar a Perturbacdo de Luto
Complicado Persistente (Arizmendi & O’Connor, 2015). Esta perturbagdo implica que o
individuo tenha vivenciado a morte de alguém com quem tinha uma rela¢do proxima e ¢é
caracterizada pela saudade persistente do falecido, pela méagoa intensa e dor emocional em
resposta a morte, pela preocupacdo com o falecido e com as circunstancias da morte, pela
dificuldade marcada em aceitar a morte, pela experiéncia de incredulidade ou entorpecimento
emocional relativamente a perda, pela dificuldade em relembrar positivamente o falecido, pelo
sentimento de amargura ou raiva relacionado com a perda, pelas avaliagdes desadaptativas
sobre a propria pessoa em relacdo ao falecido ou a morte, pelo evitamento excessivo de
lembrangas da perda, pelo desejo de morrer de forma a estar com o falecido, pela dificuldade
em confiar noutros individuos desde a morte, pelo sentimento de soliddo ou desligamento dos
outros individuos desde a morte, pelo sentimento de que a vida ndo tem significado, ou que ¢
vazia sem o falecido, ou pela crenca de que ndo consegue funcionar sem o falecido, pela
confusdo acerca do seu proprio papel na vida ou um sentido diminuido da sua propria identidade

e pela dificuldade ou relutancia em perseguir interesses desde a perda ou em planear o futuro
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(Neimeyer & Burke, 2012; APA, 2014; Arizmendi & O’Connor, 2015). Esta perturbagao causa
mal-estar significativo ou défice social, ocupacional ou noutras areas importantes do
funcionamento e a reagdo ao luto ¢ desproporcional ou inconsciente com as normas culturais,

religiosas ou apropriadas a idade (APA, 2014).

A todos estes tipos de luto, pode-se acrescentar também o luto antecipatério, sendo este,
caracterizado pela absorcao da realidade da perda de uma forma gradual, ao longo do tempo
(Franco, 2008). Nesta fase, a pessoa que podera sofrer o processo de luto, ird resolver questoes
pendentes com a pessoa doente como, por exemplo, expressar sentimentos, perdoar e ser
perdoado, ira iniciar mudangas de concecao sobre a vida e a sua identidade e ird fazer planos
para o futuro de forma a que ndo seja sentido como trai¢do por parte da pessoa doente (Franco,

2008). Contudo, elaborar um luto antecipatorio pode nao ser benéfico para todas as pessoas.

Stroebe, Stroebe e Hansson (1993) caracterizaram cinco dimensdes associadas ao
processo do luto, sendo elas a dimensao intelectual do luto, a dimensao emocional, fisica,

espiritual e social.

A dimensado intelectual do luto, ¢ marcada por confusdo, desorganizacdo, falta de
concentragdo, intelectualizacdo, desorientagdo e negociagdo (Stroebe, Stroebe e Hansson,

1993).

Relativamente a dimensdo emocional, esta ¢ caracterizada a partir de diversos aspetos
como o choque, entorpecimento, raiva, culpa, alivio, depressdo, irritabilidade, soliddo,
saudades, descrenca, tristeza, negacdo, ansiedade, confusdo e o medo (Stroebe, Stroebe e

Hansson, 1993).

A estas duas dimensdes (intelectual e emocional) pode-se ainda referir que estas se
caracterizam pela natureza e significado Unicos relacionados com a perda especifica, pelas
qualidades individuais da relacdo que se finda, o papel da morte e outras perdas, pelos
fundamentos sociais, culturais, éticos, religiosos e espirituais da pessoa em luto, pela idade do
individuo enlutado e da pessoa que faleceu, pelas questdes ndo resolvidas entre a pessoa que
faleceu e a pessoa em luto, pelas circunstancias da terminalidade e pela ocorréncia de outras

perdas (Franco, 2008).

No que concerne a dimensao fisica, fala-se de alteragdes que possam existir ao nivel do

apetite, do peso e do sono, visdo turva, inquietagdo, dispneia, palpitacdes cardiacas, exaustao,
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boca seca, perda do interesse sexual, dor de cabeca, mudangas no funcionamento intestinal e

choro, afetando a qualidade de vida no geral (Stroebe, Stroebe e Hansson, 1993; Franco, 2008).

Por sua vez, a dimensao espiritual, estdo relacionados os sonhos, impressoes, perda ou
aumento da fé, raiva de Deus, dor espiritual, questionamento de valores, sentir-se traido por

Deus e desapontado com membros da igreja (Stroebe, Stroebe e Hansson, 1993).

Ja na dimensao social, insere-se a perda de identidade, isolamento, afastamento, falta de
intera¢do, perda de habilidade para se relacionar socialmente, dificuldade de estabelecer e
manter relagdes significativas e a criagdo de uma nova identidade social (Stroebe, Stroebe e

Hansson, 1993; Franco, 2008).

Para além das dimensdes do luto que foram mencionadas até ao momento, existem trés
variaveis que apoiam na adaptacdo ao luto sendo elas a qualidade da relacdo conjugal, as
circunstancias da morte e o género (Carr & Utz, 2004; Johnson, Vanderwerker, Bornstein,

Zhang & Prigerson, 2006; Hansson & Stroebe, 2007, cit in Silva & Ferreira-Alves, 2012).

Relativamente, a qualidade da relacdo conjugal constatou-se, a partir da leitura de
estudos anteriormente realizados, que a adaptacao a viuvez parece apresentar mais dificuldades
nao soO para aqueles com elevados niveis de proximidade e dependéncia instrumental do conjuge
falecido, mas também para aqueles com baixos niveis de conflitos no casamento (Silva &

Ferreira-Alves, 2012; Arizmendi & O’Connor, 2015).

Quando falamos das circunstancias em que a morte ocorreu, referimo-nos se a morte
ocorreu de forma subita ou se era esperada (Silva & Ferreira-Alves, 2012; Neimeyer & Burke,
2012). Esta variavel constitui um stressor cujo impacto pode-se observar no comportamento
das pessoas enlutadas (Silva & Ferreira-Alves, 2012). Trata-se de um fator importante, visto
que se a morte ocorrer de forma subita, esta traz mais complicacdes para os familiares
enlutados, do que se a morte ocorrer antecipadamente (Sanders, 1988; Barreto & Soler, 2008;

Neimeyer & Burke, 2012).

Jana variavel do género, chegou-se a conclusao que, em casais, os homens sofrem mais
com a perda das mulheres do que as mulheres com a perda dos homens (Stroebe, 1998;

Neimeyer & Burke, 2012).

Neste sentido, os principais fatores de risco e fatores de protecao sao entdo definidos
por diversos autores como sendo de ordem biogréafica/ demografica, individual, social, entre

outros.
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Nos fatores biograficos/ demograficos, pode-se referir a idade, na medida em que as
pessoas que passam por uma experiéncia de luto numa idade precoce sdo, normalmente, as que
sofrem mais (Sanders, 1988; Stroebe, Folkman, Hansson & Schut, 2006); o género, na medida
em que as mulheres sofrem mais consequéncias ao nivel da saide do que os homens, no entanto,
quando estes tendem a sofrer ou passar por alguma consequéncia devido a morte do seu
conjuge, estes tém problemas mais graves, chegando-se a conclusdo que os homens sofrem
mais a nivel psicologico e socioemocional do que as mulheres (Sanders, 1988; Stroebe,
Folkman, Hansson & Schut, 2006); e o estatuto socioecondémico, na medida em que as pessoas
que atravessam dificuldades econdémicas tém uma adaptagdo e ajustamento ao processo de luto,

considerada complicada (Sanders, 1988; Barreto & Soler, 2008).

A nivel dos fatores individuais, mencionam-se a personalidade, na medida em que
individuos com elevados indices de depressdo e ansiedade, que sejam inseguros, apreensivos,
preocupados e com sentimentos excessivos de inferioridade, sofrem mais e mais depressa
poderdo desenvolver um luto desadaptativo, do que as pessoas que sao otimistas, € por iSso
lidam melhor com este processo (Sanders, 1988; Stroebe, Folkman, Hansson & Schut, 2006;
Barreto & Soler, 2008; Houwen, Stroebe, Stroebe, Schut, Bout & Meij, 2010); o estado de
saude antes da morte do familiar, pois se o estado fisico ou psicologico do individuo estiver
comprometido, mais dificil serd para lidar com o luto (Sanders, 1988; Stroebe, Folkman,
Hansson & Schut, 2006); e a ambivaléncia e a dependéncia que tornara o processo de luto mais

dificil (Sanders, 1988).

A falta de suporte social trata-se também de um fator de risco, uma vez que o sentimento
de solidao e de isolamento trazem mais complicagdes para lidar com o processo de luto
(Sanders, 1988; Stroebe, Folkman, Hansson & Schut, 2006; Barreto & Soler, 2008; Houwen,
Stroebe, Stroebe, Schut, Bout & Beij, 2010; Neimeyer & Burke, 2012).

Como principais fatores protetores Barreto e Soler (2008) mencionam o papel das
crengas religiosas € o apoio social, na medida em que, pessoas pertencentes a um grupo
religioso receberdo nao s6 apoio espiritual, como também apoio por parte dos membros desse
mesmo grupo. Ao referirem o apoio social, os autores referem-se aos familiares proximos da

pessoa enlutada (Barreto & Soler, 2008).

Stroebe, et al. (2006) também referem como principais fatores de risco a religido, o

contexto da perda, o papel do coping e o papel da regulacdo emocional.
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Como mencionado anteriormente, o processo de luto estd inerente a vida das pessoas,
no entanto existem circunstancias da vida onde este processo podera ser guiado e ultrapassado,
a partir do apoio a familiares de pessoas que perderam o seu ente querido (Barreto & Soler,
2008). Muito deste apoio podera vir dos profissionais que trabalham no contexto dos Cuidados

Paliativos (Barreto & Soler, 2008).

Segundo Hermes e Lamarca (2013) os profissionais que trabalham neste contexto, t€ém
o dever de assistir a pessoa doente até aos seus ultimos momentos, procurando minimizar, tanto
quanto possivel, a sua dor, o seu sofrimento e o seu desconforto, oferecendo suporte emocional

e espiritual aos respetivos familiares.

Uma vez que o objetivo principal do Servi¢o de Cuidados Paliativos ¢ alcangar a melhor
qualidade de vida possivel para os doentes e as suas familias, surgindo como uma filosofia
humanitéaria de cuidar de pessoas doentes em estado terminal, realizando uma identificagao
precoce, elaborando uma avaliagdo correta, aliviando a sua dor € o seu sofrimento, dando apoio
psicossocial, otimizando a capacidade funcional e respeitando a autonomia e o papel apropriado
de familiares e substitutos legais, o papel do psicologo é importante neste mesmo contexto
tendo como principal objetivo a promog¢ao de habitos que aumentem a qualidade de vida da
pessoa doente, amenizando o sofrimento, ansiedade e depressdo do mesmo perante a morte
(Organizacdo Mundial da Saude, 2002; Haley, Larson, Kasl-Godley, Neimeyer & Kwilosz,
2003; Reverte, Gil, Toro, Garcia & Batiste, 2008; Hermes & Lamarca, 2013; Associagao
Portuguesa de Cuidados Paliativos, 2018). Este profissional de satide pode intervir, apds o
diagnostico da doencga e do inicio dos tratamentos, durante a doenca avangada e o processo de
fim de vida (ajudando no luto antecipatorio) e apds a morte do doente, realizando a consulta do

luto para os familiares enlutados (Haley, et a/., 2003).

Apds o diagnostico da doenga e do inicio dos tratamentos da mesma, o psicélogo podera
intervir através do apoio individual para a gestdo de sentimentos relativos a doenga,
esclarecendo o diagnostico da pessoa, comunicando as suas preferéncias de tratamento aos seus
médicos responsaveis e aos seus familiares, usando respostas de coping efetivas e mobilizando

suporte social e outros servicos (Haley, et al., 2003; Reverte, et al., 2008).

No que toca a interven¢ao durante a doenca avangada e o processo de fim de vida, a
atividade do psicélogo serd refletida através do apoio e de intervengdes psicossociais para
auxiliar no sofrimento antecipado e no ajuste de reagdes, em possiveis perturbagdes mentais,

em questoes existenciais e espirituais, no planeamento de cuidados avangados, na revisao de
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vida e em questdes ndo resolvidas que possam surgir como preocupacdes significativas (Haley,

et al., 2003; Reverte, et al., 2008).

Apo6s a morte do doente, e realizando a consulta do luto para os familiares enlutados,
este tem como principal objetivo reconhecer o impacto biopsicossocial do luto, estando atento
aos sinais de complicagdes neste mesmo processo e ser capaz de ajudar os familiares enlutados,
que estdo profundamente angustiados, a adaptarem-se a um mundo em que o seu ente querido

esta ausente (Haley, et al., 2003; Reverte, et al., 2008).

Nestas circunstancias de vida ¢ importante a escuta ativa, o acolhimento da pessoa, uma
boa comunicagdo interpessoal (em linguagem verbal ou ndo-verbal) e a criagdo de uma relacao
de confianga, e estas sdo ferramentas indispensaveis a profissdo do psicdlogo (Hermes &

Lamarca, 2013).

Para acrescentar, este profissional de satude, estando inserido no contexto dos Cuidados
Paliativos, pode ajudar os doentes e as suas respetivas familias a quebrarem o siléncio e a
falarem sobre a doenga, fornecendo as informagdes necessarias ao tratamento, que muitas vezes
¢ negado pela propria familia, pois consideram como melhor op¢do manter o seu familiar doente
sem qualquer tipo de informa¢dao (Hermes & Lamarca, 2013). Este fenomeno designa-se por
conspira¢do do siléncio (e este pode ser benéfico, ou ndo, dependendo das caracteristicas

individuais de cada pessoa).

Deste modo, o principal objetivo deste estudo ¢ compreender quais sdo os fatores que
contribuem para a adaptagdo no processo de luto apos a perda de um familiar em Cuidados

Paliativos.
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I1. Método

Objetivos do estudo

Com a realizagdo deste estudo pretende-se compreender quais sdo os fatores que
contribuem para a adaptagdo no processo de luto apés a perda de um familiar em Cuidados
Paliativos. Sdo objetivos especificos desta investigagdo: 1) compreender a perce¢ao do cuidador
acerca do impacto que a doenca teve no proprio doente e em si proprio, implicagdes na relagao
cuidador — doente; 2) perceber o papel da rede de suporte antes e ao longo do processo de
doenga; 3) explorar qual foi o impacto da perda no cuidador, no seu contexto familiar e rede de
suporte; e 4) compreender os fatores de risco/ protecdo para os cuidadores ao longo do processo

de luto.

Dados os objetivos do nosso estudo, sera utilizado o método qualitativo, uma vez que a
partir deste conseguimos entender e compreender, de uma forma mais precisa e aprofundada,
toda a pessoa num contexto mais subjetivo (Fernandes & Maia, 2001; Bos & Tarnai, 1999;

Ritchie & Lewis, 2003).

Neste sentido, a entrevista semiestruturada afigura-se o método de recolha mais ajustado

(Ritchie & Lewis, 2003).

Amostra
A amostra utilizada neste estudo € uma amostra de conveniéncia e intencional.

Sao critérios de inclusdo o facto de cada participante estar a passar por um processo de
luto, ha pelo menos seis meses, de um familiar préximo apos tratamento nos Cuidados

Paliativos.

O recrutamento da amostra foi realizado com o apoio do calendario das consultas de
luto que sdo realizadas no Servico de Cuidados Paliativos. A partir deste acedemos as pessoas
que estariam a passar por um processo de luto ha pelo menos seis meses, procedendo-se ao

contacto telefonico, num momento posterior, onde se explicou o objetivo principal do estudo.

Como se pode observar na tabela 1, a amostra é constituida por cinco participantes,
quatro do género feminino e um do género masculino, com idades compreendidas entre os 57

r

e os 70 anos de idade. Relativamente ao estado civil, uma participante ¢ casada, trés
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participantes sdo vilivos e uma participante ¢ solteira. Atualmente, trés dos participantes estao

reformados, uma desempregada e uma a trabalhar. Um participante nao tem filhos, outro tem

um filho e trés tém dois filhos. Trés destes participantes estd num processo de luto devido ao

falecimento do seu conjuge, um devido ao falecimento do seu companheiro e outro devido ao

falecimento da sua mae. As doengas associadas ao falecimento dos familiares destes

participantes também sdo diversificadas, uma vez que, um dos doentes faleceu devido a

acontecimentos multiplos como quedas, AVC’s e pneumonias, outro devido a uma aplasia

medular que evoluiu para uma leucemia, outro devido a um tumor frontal galopante, outro

devido a um cancro no eso6fago e outro devido a um hepatocarcinoma. O tempo pelo qual estdo

a experienciar o processo de luto também ¢ variavel, estando compreendido entre 14 meses ¢

cinco anos.

Tabela 1

Caracterizagdo dos Participantes

Participante Género Idade  Estado Situacio N° de Parentesco Doenca do Tempo
Civil Profissional filhos ao doente familiar Pos-
Perda
Pl Feminino 57 Casada Desempregada 2 Filha Acontecimentos 19
Multiplos meses
p2 Masculino 70 Vitvo Reformado 0 Esposo Leucemia 2 anos e
um més
P3 Feminino 69 Solteira Reformada 2 Companheira ~ Hepatocarcinoma lanoe
2 meses
P4 Feminino 57 Vitva Empregada 2 Esposa Tumor frontal 4 anos e
galupante meio
pP5 Feminino 69 Vitva Reformada 1 Esposa Cancro no 5 anos
esofago
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Instrumentos

O guido da entrevista utilizado procura explorar a perce¢ao do cuidador sobre o processo
de adoecer: o impacto da dimensao pessoal e relacional do cuidador e do doente, impacto no
funcionamento familiar (papéis, rotinas), estratégias para lidar com este processo; e explorar a
experiéncia da perda: impacto da dimensdo pessoal e relacional do cuidador, outros
acontecimentos de vida, papel do suporte social, estratégias de coping e evolugao do processo

de adaptacdo (ver Anexo B).

Procedimentos de recolha de dados

Os dados foram recolhidos através da entrevista semiestruturada, agendada no momento
e no local que fosse mais conveniente para o participante. Depois de esclarecermos, mais uma
vez, o objetivo do estudo, e garantidas as condi¢des de anonimato e confidencialidade dos
dados, os participantes assinaram o consentimento informado (ver Anexo C) tendo sido

realizada a gravag¢do em audio de todas as entrevistas.

Tratamento e Analise de dados

O tratamento dos dados orientou-se segundo os principios da grounded theory. Estes
tém como principal objetivo gerar teoria que ¢ construida com base na recolha e analise
sistemdtica e rigorosa dos dados e na orientagdo dos investigadores através de um processo
indutivo de producao de conhecimento (Corbin & Strauss, 1990; Fernandes & Maia, 2001). A
grounded theory preocupa-se em recolher interpretagdes objetivas, fiéis e validas, refletindo
um esforco de controlar o ponto de vista individual e compreendendo a experiéncia e construgao
de significados (Corbin & Strauss, 1990; Fernandes & Maia, 2001). Acrescenta-se ainda que
esta Teoria proporciona o desenvolvimento da sensibilidade tedrica, de modo a criar abertura
para desafiar os proprios pressupostos, aprofundar a experiéncia e olhar para além da literatura

(Corbin & Strauss, 1990; Fernandes & Maia, 2001).

Todos os dados foram tratados de forma andénima por forma a assegurar todas as
questdes éticas e de confidencialidade, procedeu-se a transcri¢ao das entrevistas, e realizou-se

uma leitura flutuante das mesmas.
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Posteriormente, e a partir do envolvimento dos dois investigadores, desenvolveu-se o
processo de codificagao, através da criacdo de categorias (ver Anexos D e E), onde se estabelece
as relagdes de similaridade entre conceitos que parecem associar-se ao mesmo fenémeno

(Fernandes & Maia, 2001; Bos & Tarnai, 1999; Elo & Kyngis, 2007; Graneheim & Lundman,
2003; Saldana, 2015).

A analise de dados realizou-se com recurso ao software N-VIVO.
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III. Apresentaciao e discussao dos resultados

A apresentagdo e discussdo dos resultados estd organizada considerando os objetivos
especificos formulados no nosso estudo, por forma a facilitar a compreensao do leitor. E
importante referir que as palavras que se encontram mais salientes reportam-se a denominagao

das categorias criadas para o tratamento e analise de dados.

1) Compreender a percecao do cuidador acerca do impacto que a doenga teve no proprio

doente e em si proprio, implicagdes na relagdo cuidador — doente

A informagao recolhida com este objetivo especifico demonstra-se util para compreender
se na percecdo dos participantes existe influéncia da vivéncia da doenga do seu familiar e dos

cuidados prestados ao mesmo, para o atual processo de luto.

Na percegdo dos cuidadores e no periodo que antecede o surgimento da doenga, trés
participantes caracterizavam o seu ente querido como sendo uma pessoa bastante ativa (“Mas
era uma pessoa muito ativa” — P1) e dois cuidadores caracterizavam-no enquanto uma pessoa

inteligente (“E ele era uma pessoa muito... era muito inteligente” — P5).

Reportando-se a este periodo, trés dos cuidadores caracterizavam-se como pessoas
ativas (“Eu, eu era muito dinamica” — P5) e apontavam a realizacio das tarefas domésticas
(“fazia o servigo de casa” — P4) como algo que estava presente na sua rotina habitual. Ainda
neste mesmo ponto, dois cuidadores tinham presente na sua rotina o passear (“Ao fim-de-
semana raramente estdvamos em casa, iamos sempre passear”’ — P4), estar em casa (“estava

em casa” — P4) e trabalhar (“Ora bem, até... até aos 65 anos eu trabalhava” — P3).

Neste contexto a relagdo que tinham com o doente antes do surgimento da doenga era
descrita por trés cuidadores como uma rela¢do boa (“Era tudo bem, tudo bem” — P5); dois
cuidadores caracterizavam-na mesmo com uma relacao préxima (“anddvamos sempre os dois
juntos” — P3), protetora (“a minha mde sempre achou... sempre falou comigo a achar que eu
tinha 12 anos...” — P1), de entreajuda (“tudo o precisa-se era... ele estava sempre a

disposi¢do” — P4) e 6tima ([A relagdo] “Ah, era otima” — P3).
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Quando os cuidadores descrevem o impacto que a doenca teve no seu familiar, trés
cuidadores mencionam que, ao nivel da dimenséo fisica, o seu familiar deixou de falar (“e/e
deixou de... de falar” — P4), e dois cuidadores referem que este comegou a diminuir o peso (“a
doenga pos-lhe muito magrinho” — P4), a ter dificuldades em respirar (“as vezes ja lhe faltava
o ar, ja lhe faltava a respira¢do” — P5), apresentava falta de apetite (“ndo comia nem nada” —
P4), e apresentava hematomas (“ficou toda pisada, toda negra” —P1) no corpo e apresentando-

se sem forgas (“comecou a perder for¢as” — P3).

Tal como referido anteriormente, o diagnostico de uma doenga fatal ou potencialmente
fatal, pode acarretar perdas para o doente ¢ a sua propria familia, sendo que o Servigo de
Cuidados Paliativos ¢ o contexto onde tais perdas podem ser mais experienciadas por tais
sujeitos, uma vez que sao verificadas no doente como na sua propria familia alteracdes ao nivel
fisico, psicologico, social, espiritual e existencial (Organizacdo Mundial de Satude, 2002; Haley,
et al. 2003; Barreto & Soler, 2008; Franco, 2008). Reparamos que antes de receber o seu
diagndstico, a maioria dos doentes era caracterizado pelo seu cuidador como uma pessoa ativa,
no entanto com o surgimento da sua doenga este ficou mais debilitado e dependente, visto que

muitos deles também comegaram a perder as suas forgas.

Neste periodo sdo também assinaladas alteracdes na caracterizagdo que o cuidador
faz de si proprio, uma vez que quatro participantes reportam sentirem-se cansados com a
prestacdo de cuidados (“Eu s0... s6 me sentia muito cansada...” — P5), dois cuidadores referem
que estavam sempre ocupados (“dava trabalho, estava sempre ocupada” — P1), caracterizando
esses tempos como sendo muito dificeis (“Mas foram cinco anos muito dificeis” — P2). As suas
rotinas também se modificaram, visto que trés dos participantes passavam grande parte do seu
tempo a preparar refeicoes (“eu de hora a hora tinha de fazer almogo para ele, tinha que ter
sempre alguma coisa para comer” — P5) e a dar refeicoes (“dar-lhe o pequeno-almogo, levar

o pequeno-almogo a cama” — P1) aos seus familiares doentes.

Segundo Astudillo, Mendinueta e Granja (2008), os familiares, enquanto cuidadores
informais do doente, também sofrem algumas alteragcdes, nomeadamente ao nivel fisico e ao
nivel psicoldgico ou emocional, estando muitas vezes associado tais alteracdes com o facto de
experienciar de perto a evolucdo da doenca do seu familiar, bem como com a sua prestacdo de
cuidados. Desta forma, ¢ importante perceber, numa fase inicial, que tipo de apoio € que a
pessoa dispoe para cuidar do seu familiar por forma a prevenir o seu desgaste emocional (“Mas
foram cinco anos muito dificeis” — P2), assim como o burnout do cuidador (“Eu so... s6 me

sentia muito cansada...” — P5) (Astudillo, Mendinueta & Granja, 2008).
25



Apesar destes condicionamentos, ¢ quando se reportam a sua relacio com o doente,
dois cuidadores descreveram a sua relacdo agora como mais préxima, sendo que para um
participante a expressao de afeto por parte do doente era, numa fase inicial, mais clara (“«Eu
gosto muito de vocésy ", ela nunca nos disse nada disso” — P1), tendo posteriormente verificado
um certo afastamento por parte da doente (“E depois ela fez, outra coisa... A minha mde deixou

de me falar” — P1).

Nestes casos, muitas das vezes, ¢ importante comecar a realizar um luto antecipatorio,
uma vez que a partir deste, a pessoa que podera sofrer o processo de luto, ird resolver questdes
pendentes com a pessoa doente como, por exemplo, expressar sentimentos e perdoar e ser

perdoado (Franco, 2008).

2) Perceber o papel da rede de suporte antes e ao longo do processo de doenga

A vivéncia do processo da doenca estd dependente de muitos fatores, desde logo, a
percecao de suporte para lidar com a situagao ¢ um dado pertinente para compreendermos o

impacto do processo da doenga para os cuidadores.

Relativamente 4 percecdo de suporte social que o cuidador dispunha antes do
surgimento da doenca do seu familiar, um cuidador refere ter contacto frequente com a sua

familia (“Os filhos iam... todos os dias faldvamos” — P3).

No periodo que reporta ao surgimento da doenca e sua evolugdo, os participantes
referem que o suporte social aumentou, existindo tanto ao nivel formal como ao nivel
informal. Relativamente ao nivel formal, quatro cuidadores referem ter tido apoio por parte
dos profissionais de saiide em geral, que reportam como positivo (“Mas dos profissionais,
ndo tenho nada a dizer de ninguém... Acho que prestaram um otimo servi¢o” — P2) o mesmo
acontecendo com dois cuidadores que mencionam que tiveram apoio por parte dos médicos
responsaveis pelo caso (“mas o Doutor R. foi... foi incansavel, foi. Foi fantastico!” — P3). No
que toca ao suporte social de nivel informal, trés cuidadores apontam a colaboracao da familia
em geral (“a familia telefonava, era so ao telefone... mas... ao telefone é uma coisa e ter a
pessoa pessoalmente é outra...” — P4) e de uma cunhada (“Pronto ja, quando chegou aqui,
ja... ja ndo veio ja... teve que vir de carro, foi a minha cunhada que nos trouxe” — P3); dois

cuidadores referem o apoio dos filhos (“Sempre tive o apoio dos meus filhos, iam la a casa...”
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— P1), dos amigos (“como tinha sempre gente em casa para ficar com ela e para tudo o que
precisa-se, ajudavam-lhe a dar banho” —P2) e de uma irma (“E a minha irmad se eu telefonasse
para ela, uma das minhas irmds (...) metia-se num taxi e passado dez minutos que ela ndo mora

muito longe de mim, bastava eu ligar, passava ali o dia comigo” — P4).

Como foi visto, o papel do suporte formal e informal é muito importante, visto que a
partir deste para além de se prevenir o desgaste emocional € o burnout do cuidador, também se
conseguem criar estratégias de adaptacao para lidar com os desafios que lhe vao sendo

colocados (Astudillo, Mendinueta & Granja, 2008).

Explorados os testemunhos dos participantes que se reportam ao impacto que o
surgimento da doenga teve na sua vida e na vida do seu familiar, bem como na relagdo que
ambos estabeleciam, concretamente antes e durante o acompanhamento do processo da doenga,
iremos agora debrucar-nos sobre o impacto da perda no cuidador para aprofundarmos a

compreensdo do seu processo de luto.

3) Explorar qual foi o impacto da perda no cuidador, no seu contexto familiar e rede de

suporte

Relativamente a dimensao psicolégica, e devido ao impacto da morte do seu familiar,
trés cuidadores reportam alteragdes na cognicio (“eu ando muito confusa e as vezes esquego-
me o que é que me perguntaram...” — P5), choro (“Eu ndo conseguia ouvir, que eu comegava
logo a chorar...” —P5), dificuldade em tomar consciéncia da perda (“sabe que quando eu cai
mesmo na real, porque eu ndo... ndo o tinha mais, foi quando ele desceu a terra, entrei no
cemitério, quando ele desceu a terra, ai é a dor maior” —P4), dificuldades em aceitar a perda
(“Eu ndo o vejo mas para mim ele ‘ta emigrado que um dia eu vou voltar a vé-lo” — P4) e
pensamento constante sobre falecido (“Eu andava a pensar na minha mde de manhd a noite.
Sempre, sempre, sempre, sempre, sempre...” — P1), caracterizando esta fase como dificil
(“Quanto mais tempo tem passado, mais dificil tem sido...” —P3). Dois cuidadores expressaram
a sensacio de aflicdo, sentimentos de arrependimento (“mas eu propria estou arrependida
de ndo ter ficado aqui naquela noite com ele” — P3), cansaco (“Ai, eu ‘tou cansada, cansada,
cansada, cansada, psicologicamente ‘tou muito” — P4), existéncia de pensamentos suicidas

(“cheguei a pensar no suicidio” — P3), solidao (“ ‘tou la assim naquela soliddo” — P4) e stress
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(“E figuei muito ... muito stressada, assim muito...” — P1), caracterizando esta fase como muito

complicada e dolorosa (“foi muito doloroso” — P5).

Em relagao a rotina habitual destes cuidadores, esta também sofreu algumas alteragdes,
principalmente ao nivel das atividades de lazer, uma vez que trés dos participantes nio saem
de casa (“Ndo saio de casa” — P4; “Eu estou... metida dentro de casa” — P3). Contudo dois

cuidadores, comecaram a fazer caminhadas, a ir ao café ¢ as compras.

De algum modo, e numa fase posterior, os cuidadores referem ainda alteragdes ao nivel
das suas caracteristicas pessoais. Ao nivel da dimensao psicolégica ou emocional, dois
cuidadores admitem sentirem-se tristes (“é uma tristeza muito grande...” — P5), nio
esbocando qualquer sorriso (“nunca mais dei um sorriso” — P3). Um dos cuidadores reporta

dificuldades econémicas (“e eu disse-lhe «Oh filho nos estamos sem dinheiro»” — P5).

No que toca ao luto desadaptativo, existem alguns sinais identificadores desta mesma
condicdo, sendo eles, a ideagdo suicida, a depressdo, ansiedade e a ocorréncia pensamentos
intrusivos e recorrentes acerca da auséncia da pessoa que faleceu (Tomarken et al., 2008;
Boerner e Shulz, 2009; Arizmendi & O’Connor, 2015). No entanto ao processo de luto, também
estao associados outros aspetos, dos quais, confusao, falta de concentragdo, sentimento de raiva,
culpa, soliddo e tristeza, sensagdo de exaustdo, choro e isolamento (Stroebe, Stroebe e Hansson,

1993; Franco, 2008).

No que respeita a percecio do suporte social, ao nivel formal, quatro dos participantes
mencionam ter tido apoio psicoldégico ([Apoio psicoldgico] “Tive, tive, tive...” — P1) e dois
participantes referem o apoio da médica de familia (“tenho a sorte de ter uma médica de
familia que é excelente” —P3) e ainda dos médicos responsaveis pelo caso (“Ainda o encontrei
aqui ha dias e ele disse-me se eu precisar de alguma coisa para eu lhe ligar para vir aqui um
dia falar com ele” — P3). Quanto a percecao do suporte social informal, trés cuidadores
referiram o apoio dos amigos (“converso com as minhas amigas, rio-me, uma ri-se para um
lado, a outra, para outro lado, outra para outro lado, uma diz uma anedota, outra diz uma
anedota e é uma distragcdo” — P4), dos filhos (“tenho o mais velho que... que nos leva a mim e
a minha mde a andar... uns passeiozitos de vez em quando para a gente arejar” — P4) e da
familia em geral (“Sim, veio toda a gente ter comigo” — P3). Dois cuidadores mencionaram o
apoio dos netos (“so quando ‘tou com os meus netos é que eu sinto mais alegria” — P4) e de

uma irma (“Eu tive a quase dois meses em casa dessa minha irma” — P4).
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O suporte social, tem também um papel fundamental ap6s a perda do seu familiar, uma
vez que, a falta deste, pode acarretar para a pessoa em luto sentimentos de soliddo e de
isolamento que, consequentemente, trazem mais complicacdes para lidar com a perda (Sanders,
1988; Stroebe et al., 2006; Barreto & Soler, 2008; Houwen et al., 2010; Neimeyer & Burke,
2012). No entanto, Barreto e Soler (2008), identificam o suporte social como um apoio

fundamental para a pessoa enlutada lidar com o seu processo de luto.

4) Compreender os fatores de risco/ protecao para os cuidadores ao longo do processo de

luto

Neste ponto procuraremos integrar os contetidos ja reportados anteriormente mas
enfatizando aquilo que na condugdo da entrevista era explicitamente mencionado pelos

cuidadores como tendo facilitado ou dificultado o seu processo de luto.

No que diz respeito aos fatores de risco, e relativamente a dimensao psicologica ou
emocional, ¢ de enfatizar que dois cuidadores reportam o facto de sentirem um elevado
sentimento de tristeza. Contudo, ainda nesta dimensao, existe um cuidador que menciona o
facto de estar ativa e um outro cuidador o facto de se sentir forte psicologica e
emocionalmente, como algo que estd a ajudar no processo de luto. No que respeita a
dimensao financeira, um cuidador menciona, as dificuldades econémicas, como algo que esta
a prejudicar o seu processo de luto, que a luz da evidéncia empirica, poder-se-a definir tal

aspeto como um fator de risco.

Segundo o que a literatura refere, e relativamente ao estatuto socioeconémico, pessoas
que atravessam dificuldades financeiras t€ém uma adaptacdo e ajustamento ao processo de luto,
considerada complicada, bem como pessoas que apresentem elevados indices de depressao,
contudo as que se consideram otimistas conseguem lidar melhor com este processo (Sanders,
1988; Stroebe, Folkman, Hansson & Schut, 2006; Barreto & Soler, 2008; Houwen, Stroebe,
Stroebe, Schut, Bout & Meij, 2010).

Ao nivel do suporte social, uma participante reporta nfio sentir qualquer tipo de apoio
por parte dos profissionais de satiide em geral, do seu filho e dos seus vizinhos (“So que eu
ndo queria era que eles fossem maus para mim...” — P3). Contudo, a mesma sente-se apoiada

pela sua cunhada e pela sua irma. Outra participante, afirma sentir apoio por parte da sua
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médica de familia, do psicélogo, dos seus netos, filhos, mae, irma e amigas. Outra sente-se
apoiada por parte dos médicos que foram responsaveis pelo caso do seu companheiro, pela sua
médica de familia, pelo psicélogo, pelos seus cunhados ¢ pelas suas filhas. No entanto,
também reporta que por vezes, as suas filhas prejudicam o seu processo de luto, visto que nao
compreendem bem a forma como esta se sente em relacdo a perda. Uma outra participante,
revela sentir apoio por parte dos profissionais de satide em geral, do psicélogo, dos seus
amigos, marido, familia em geral e neto (“O que me ajudou foi... ter os... os meus amigos e
o meu... o meu marido e a minha familia, sempre a apoiar-me mas estamos muitas vezes juntos”
— P1). Contudo, também menciona que por vezes a familia em geral e o seu marido nio a
ajudam devido aos comentdrios que fazem, em consequéncia, as suas alteracdes de
comportamento que teve apds a perda da sua mae. O participante do género masculino,
testemunha sentir apoio por parte do psicélogo, de uma prima, amiga, sobrinha e empregada.

No entanto, menciona que por parte da familia em geral nao sente qualquer tipo de apoio.

De facto, a falta de suporte social ¢ entendida como um fator de risco, visto que, como
consequéncia, a pessoa tende a experienciar sentimentos de solidao e de isolamento, que por
sua vez, trazem mais complicagdes para lidar com o processo de luto (Sanders, 1988; Stroebe,
Folkman, Hansson & Schut, 2006; Barreto & Soler, 2008; Houwen, Stroebe, Stroebe, Schut,
Bout & Beij, 2010; Neimeyer & Burke, 2012). No entanto Barreto e Soler (2008), mencionam
o suporte social como um fator protetor, na medida em que as pessoas enlutadas poderao

receber apoio por parte das pessoas que lhes sdo proximas.

Em relacdo as circunstincias da morte ¢ a forma como se procedeu com a
comunicacio da sua noticia, dois cuidadores mencionam o facto de esta ter sido inesperada
(“mas nunca pensei que quando sai daqui as sete horas da tarde, nunca pensei que ele ia
morrer, se... se sonhasse uma coisas dessas eu nao tinha saido daqui, tinha ficado com ele até
ao fim” — P3) e ser recebida pelo telefone, enquanto fator que esta a prejudicar o seu processo
de luto, uma vez que ndo estariam a espera que tal acontecesse. No entanto, outros dois
participantes exprimiram a importancia que foi para eles assistir a morte (E estava-o a mudar
e ele... olhei para a cara dele e ele revirou os olhos, ficou com os olhos em branco e eu fechei...
passei a mao, fechei-lhe logo os olhos comecei a gritar, pronto...” — P4) do seu familiar,
apontando tal acontecimento como um fator que esta a ajudar (“cuidei mesmo até ao fim

porque ele faleceu em casa...” — P4) no seu processo de luto.

Estes fatores sdo bastante importantes, uma vez que, e tal como referem investigacdes

anteriores, quando a morte ocorre de forma subita ou inesperada, esta traz mais complicagdes
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para as pessoas que estdo a experienciar um processo de luto, do que se a morte ocorre-se de

forma antecipada (Sanders, 1988; Barreto & Soler, 2008; Neimeyer & Burke, 2012).

No que toca ao impacto da morte no cuidador, este foi mencionado por dois
participantes como um fator de risco, nomeadamente ao nivel do sentimento de
arrependimento em relacdo ao facto de ndo estar presente no momento da morte do seu
familiar (“mas eu propria estou arrependida de nao ter ficado aqui naquela noite com ele” —
P3), sendo que, trés cuidadores também referem a dificuldade que t€ém em aceitar a perda
(“Agora, hoje, continua... é a dificuldade em lidar com a perda, pronto, ndo...” — P3) e os
pensamentos constantes na pessoa falecida (“Eu andava a pensar na minha mde de manhd a

noite. Sempre, sempre, sempre, sempre, sempre...” — P1).

A este nivel, estudos anteriores apontaram alguns aspetos que podem conduzir ao
desenvolvimento de um luto desadaptativo, nomeadamente a ocorréncia de pensamentos
intrusivos e recorrentes acerca da auséncia da pessoa que faleceu, a dificuldade marcada em
aceitar a perda e experienciar incredulidade ou entorpecimento emocional relativamente a
mesma (Boerner & Shulz, 2009; Neimeyer & Burke, 2012; APA, 2014; Arizmendi &
O’Connor, 2015).

Os acontecimentos de vida que ocorreram nos cuidadores apds a morte do seu familiar,
sdao também apontados como fatores de risco, uma vez que estes se devem ao aparecimento
de doencas na propria pessoa, noutros familiares e amigos, 2 morte de outros familiares e
amigos, a vivéncia de violéncia doméstica e ainda a situacdo de desalojamento no proprio

participante.

Por fim, quatro dos participantes, apontam as suas estratégias de coping para lidar com
o processo de perda como fatores protetores. Segundo Arizmendi e O’Connor (2015) as
respostas de coping positivas, conduzem a um ajustamento a perda de forma saudavel, uma vez
que a partir destas a pessoa em luto podera expressar emogoes também positivas. No caso dos
nossos participantes, essas estratégias passam, por exemplo, por conhecer pessoas novas,
dancar, dar os pertences do falecido, fazer uma viagem e iniciar um novo relacionamento

amoroso.
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IV. Conclusao

Com a realizacdo deste estudo conclui-se que ¢ muito importante compreender de forma
individual uma pessoa que esta em processo de luto devido a morte de um familiar ou de um
amigo proximo, uma vez que cada um tem estratégias diferentes de sentir, pensar e lidar com a
situagdo. Deste modo, trata-se pertinente apoiar cada pessoa, entendo-a como um ser Unico ¢

com vivéncias heterogéneas, mesmo tendo experienciado fenémenos semelhantes.

No estudo realizado emerge a importancia das caracteristicas pessoais dos cuidadores,
a sua historia de vida e o envolvimento do suporte social para compreender o processo de luto.
Simultaneamente, o modo como o papel do cuidador € vivenciado, a possibilidade de participar
em todas as etapas e muito especialmente nas decisoes que rodeiam o momento da morte, que
traz exigéncias particulares ao nivel da comunicacao, parecem ser aspetos de grande relevancia

para os profissionais de saide que intervém neste contexto.

Apesar de se tratar de uma amostra pequena muitos dos resultados obtidos neste estudo

foram consensuais com os de investigacdes anteriormente realizadas.

Para investigagdes futuras, seria pertinente aprofundar como ¢ que estes cuidadores
conseguem lidar com outras adversidades e acontecimentos de vida, ap6s a perda do seu
familiar, bem como perceber em que medida € que estes conseguem reconstruir a sua vida,

atendendo aos fatores de risco a que sdao expostos durante o processo de luto.

Por fim, este tipo de estudos permitem aos profissionais de satde ter um maior
conhecimento dos fatores de risco e dos fatores de prote¢do que estdo associados ao processo
de luto, possibilitando a um aperfeicoamento no tipo de intervengdo que tém vindo a

desenvolver com este tipo de populagao.
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ANEXOS



ANEXO A



Dados do Participante

Género

Feminino D
Masculino D

Idade: anos de idade

Estado Civil:

Habilitacoes Académicas:

Situacio Profissional:

Filhos:

Idade (s):

Grau de parentesco do ente falecido:

Prestador de cuidados principal?

- 0
v O

Doenca do falecido:

Tempo decorrido desde a morte:

Agregado familiar:

E-mail:

COoD.: | |
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ANEXO B



A O

10.

11.

12

13.

Guido de entrevista semiestruturada

Como ¢ que se sentiu em relacdo a perda do seu familiar? Como ¢ que lidou ou tem
lidado com essa situa¢ao?
Como se descreve enquanto pessoa? De que forma acha que isso ajudou/prejudicou ao

lidar com esta situagao?

Como ¢ que costumava ser a sua rotina habitual?
Como ¢ que era a sua vida antes do diagnostico da doenga do seu familiar?
Como ¢ que caracterizava a sua relacdo com o seu familiar?

Que tipo de relacao ¢ que mantinha com a sua familia?

Que tipo de doenca ¢ que o seu familiar tinha? Como € que soube da doenca? Como ¢
que lidou com esta noticia? Na altura em que o diagnoéstico foi recebido, qual foi o
prognostico dado pelos profissionais de satude?

Ap6s o diagnostico do seu familiar, que mudangas surgiram na sua vida? Como ¢é que
se sentiu com essas mudancas? Como ¢ que lidou com essas mudangas?

De que forma ¢ que lidou com a doenga do seu familiar (curso da doenga...
prolongada... de evolugdo rapida; vivéncia da prestacdo de cuidados; acompanhamento
do sofrimento/percecao de sofrimento do familiar...)?

Durante a doenca do seu familiar teve algum tipo de apoio (familiar, amigos,
profissional)? Houveram problemas paralelos a doenga?

Que tipo de relagdo € que o seu familiar estabeleceu com os profissionais de saude que
o acompanharam? E o/a senhor/senhora, que tipo de relacio € que tinha com os
profissionais de saude que acompanharam o caso do seu familiar (hospitalizagoes,

necessidade de cuidados)?

. Quanto tempo de vida € que o seu familiar teve apds receber o diagndstico da sua

doenga?

Gostava que me falasse sobre os ultimos dias (sofrimentos, antecipagdo/surpresa) ...
Como foi a sua morte (emocional... onde)? Gostaria que este momento tivesse sido
diferente? Em qué? De que forma ¢ que isto esté a influenciar o modo como esta a lidar

com a perda?
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14.

15.

16.

17.

Como ¢ que se sentiu em relagdo a perda do seu familiar (impacto a nivel pessoal, esfera
emocional)? Como ¢ que lidou ou tem lidado com essa situagdo (estratégias... coping...
caracteristicas pessoais)?

Apos o falecimento do seu familiar como descreve o apoio (familiar, amigos,
profissional)?

Apbs a morte do seu familiar, que ajustamentos teve que fazer a sua rotina, que
mudangas ocorreram na sua vida? Como ¢ que se sentiu ou ainda sente com essas
mudangas? Como ¢ que lidou ou ainda lida com essas mudangas? Como ¢ que foi
restabelecendo a sua rotina (papéis familiares, papel profissional...)?

Que tipo de relacdo é que tem, nos dias de hoje, com os profissionais de saide que

acompanharam o caso do seu familiar?
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ANEXO C



INFORMACAO AO PARTICIPANTE

Eu, Anabela Santos, aluna da Universidade Catdlica Portuguesa do Centro Regional do Porto,
venho, no ambito da minha Tese de Mestrado sobre “O processo de Luto no contexto dos Cuidados
Paliativos: fatores de adaptagcdo nos cuidadores informais”, solicitar a sua colabora¢do nesta
investigacao. Este estudo tem como objetivo geral compreender quais sdo os fatores que contribuem
para a adaptacdo no processo de luto apds a perda de um familiar em Cuidados Paliativos.

A sua participagao neste estudo sera voluntaria sendo um contributo essencial para uma melhor
compreensao destes fatores € a promog¢ao de um luto mais ajustado nos cuidadores nestas circunstancias.

Para a realizacdo deste estudo sera necessario realizar uma entrevista que sera gravada e
transcrita para garantir um maior rigor na analise dos dados, contudo a sua identidade nunca sera
revelada. Caso deseje, podera receber uma copia dessa transcri¢do para aprovar o seu conteido. A
gravagdo sera destruida decorridos 3 anos ap6s a recolha. A qualquer momento, pode desistir da sua
participacdo. Nao esta prevista nenhuma forma de remuneragdo ou gratificagdo aos participantes no
estudo. Nao estdo previstos quaisquer riscos que possam advir da sua participagdo, contudo, se por
alguma razdo desejar ter o apoio da equipa de Cuidados Paliativos, esse apoio estara assegurado.

Para o esclarecimento de qualquer davida, podera contactar o investigador principal:

e Anabela Santos (anabela.pinho.santos@gmail.com; 912687538)

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 utilizagdo dos dados que de forma voluntaria
fornego, confiando em que apenas serdo utilizados para esta investigacdo e nas garantias de

confidencialidade e anonimato que me sdo dadas pela investigadora.

Assinatura do Participante
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ANEXO D



Sistema Geral de Categorias

1. Antes do Diagnostico

1.1. Acontecimentos de Vida do Cuidador

1.1.1.
1.1.2.
1.1.3.
1.1.4.
1.1.5.
1.1.6.
1.1.7.
1.1.8.

Aborto

Deixar de estudar
Doenga da mae
Doenga do pai
Emigracdo

Morte do pai
Mudanga de cidade

Periodo de Guerra

1.2. Acontecimentos de Vida do Doente

1.2.1.
1.2.2.
1.2.3.
1.2.4.
1.2.5.
1.2.6.
1.2.7.
1.2.8.

Doenga do marido
Doenga do pai
Emigracao

Morte da mae
Morte do marido
Morte do pai
Periodo de Guerra

Reforma

1.3. Caracteristicas Pessoais do Cuidador

1.3.1.

Dimensdo Financeira

1.3.1.1. Nao trabalhava

1.3.2. Dimenséao Fisica
1.3.2.1. Diabético
1.3.2.2. Hipertenso

1.3.2.3. Problemas Fisicos

1.3.3. Dimensdo Psicolégica ou Emocional

1.3.3.1. Negativo
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1.3.3.1.1. Dificuldade em lidar com perdas
1.3.3.1.2. Explosiva
1.3.3.1.3. Impaciente
1.3.3.1.4. Revolta
1.3.3.2. Positivo
1.3.3.2.1. Alegre
1.3.3.2.2. Ativa
1.3.3.2.3. Autonoma
1.3.3.2.4. Bem-disposta
1.3.3.2.5. Conhecer coisas novas
1.3.3.2.6. Corajosa
1.3.3.2.7. Gosta de conviver
1.3.3.2.8. Gosta de sair de casa
1.3.3.2.9. Gostar de ajudar
1.3.3.2.10. Nao gosta de criar problemas

1.4. Caracteristicas Pessoais do Doente

1.4.1. Dimensdo Familiar

1.4.1.1. Bom marido
1.4.1.2. Bom pai
1.4.2. Dimensao Fisica

1.4.2.1. Comer bem

1.4.2.2. Doenga cronica
1.4.2.3. Passear muito
1.4.3. Dimensdo Psicol6gica ou Emocional

1.4.3.1. Negativo

1.4.3.1.1. Antecedentes de depressao
1.4.3.1.2. Complicada

1.4.3.1.3. Culpabilizagado

1.4.3.1.4. Feitio muito especial
1.4.3.1.5. Impaciente

1.4.3.1.6. Luto complicado

1.4.3.1.7. Possessiva

1.4.3.1.8. Sofredora
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1.4.3.1.9.

Vicio alcoolico

1.4.3.2. Positivo

1.4.3.2.1.
1.4.3.2.2.
1.4.3.2.3.
1.4.3.2.4.
1.4.3.2.5.
1.4.3.2.6.
1.4.3.2.7.
1.4.3.2.8.
1.4.3.2.9.
1.4.3.2.10.
1.43.2.11.
1.4.3.2.12.

Animado

Apreciadora de arte
Ativa

Autonoma
Compreensivel
Conversadora
Disponivel para os outros
Gosta de conviver
Gosta de estar em casa
Inteligente
Perfecionista

Positivo

1.5. Relacdo cuidador — doente

1.5.1.
1.5.2.
1.5.3.
1.5.4.
1.5.5.
1.5.6.
1.5.7.

1.6. Rotina

1.6.1.

Protetora

Cumplicidade

Relacao boa

Relagdo de entreajuda
Relagao ndo-proxima
Relagao 6tima

Relacdo proxima

Atividades de Lazer

1.6.1.1. Dancar

1.6.1.2. Ir a fisioterapia

1.6.1.3. Ir a ginastica

1.6.1.4. Ir a piscina
1.6.1.5. Ir ao café
1.6.1.6. Ir ao futebol
1.6.1.7. Passear

1.6.2. Atividades Domésticas
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1.6.2.1. Fazer tarefas domésticas
1.6.2.2. Preparar as refei¢des
1.6.3. Atividades Laborais
1.6.3.1. Cuidar da mae
1.6.3.2. Trabalhar
1.6.4. Qutras Atividades

1.6.4.1. Estar em casa

1.6.4.2. Levantar cedo

1.7. Suporte Social

1.7.1. Contacto familiar

1.7.1.1. Frequente

1.7.1.2. Pouco frequente

. Momento do Diagnostico e Evolucio da doenca

2.1. Acontecimentos de Vida no Cuidador
2.1.1. Doenga do cunhado
2.1.2. Doenga oncoldgica
2.1.3. Morte do cunhado
2.1.4. Reforma

2.2. Comunicag¢do da Noticia
2.2.1. Conspiragao do siléncio
2.2.2. Incongruéncia
2.2.3. Prognostico
2.2.4. Surpresa

2.3. Estrategias de Coping
2.3.1. Adaptacao a doenga

2.3.1.1. Cama articulada

2.3.1.2. Comprar cadeira de rodas
2.3.1.3. Nivel da alimentagao
2.3.1.4. Nivel da roupa
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2.3.2. Comprar uma campainha

2.3.3. Comprar uma lambreta

2.4. Impacto na Relagdo cuidador — doente
2.4.1. Afastamento
2.4.2. Cuidadora submissa
2.4.3. Expressao de afeto
2.4.4. Maior proximidade

2.5. Impacto no Cuidador

2.5.1. Dimenséao Fisica

2.5.1.1. Baixo peso
2.5.1.2. Cansaco
2.5.1.3. Falta de apetite
2.5.1.4. Problemas fisicos
2.5.1.5. Queda
2.5.2. Dimensao Psicologica ou Emocional
2.5.2.1. Cansaco
2.5.2.2. Complicado
2.5.2.3. Doloroso
2.5.2.4. Dor

2.5.2.5. Impaciente
2.5.2.6. Medo

2.5.2.7. Muito dificil
2.5.2.8. Sempre ocupado
2.5.2.9. Sofrimento

2.6. Impacto no Doente
2.6.1. Dimensao Fisica
2.6.1.1. Acamado
2.6.1.2. Autbnomo

2.6.1.3. Baixo peso
2.6.1.4. Chagas
2.6.1.5. Coma induzido
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2.6.1.6. Curvada
2.6.1.7. Deitar liquido das pernas
2.6.1.8. Deixar de conduzir
2.6.1.9. Deixou de falar
2.6.1.10. Diarreia constante
2.6.1.11. Dificuldade em comer
2.6.1.12. Dificuldade em respirar
2.6.1.13. Dor crénica
2.6.1.14. Dormir muito
2.6.1.15. Estado febril
2.6.1.16. Falta de apetite
2.6.1.17. Incapacidade
2.6.1.18. Inchado
2.6.1.19. Paralisada
2.6.1.20. Pisada
2.6.1.21. Sem forga
2.6.1.22. Sem posicao
2.6.1.23. Transpirar muito

2.6.2. Dimensao Psicologica ou Emocional
2.6.2.1. Ativa
2.6.2.2. Confusa
2.6.2.3. Deprimido

2.6.2.4. Descompensada
2.6.2.5. Descontrolado
2.6.2.6. Desinteresse pela vida
2.6.2.7. Parada

2.6.2.8. Sofrimento

2.7. Papel do Suporte Social Formal
2.7.1. Hospital
2.7.1.1.Quem
2.7.1.1.1. Enfermeiras
2.7.1.1.2. Médica de familia
2.7.1.1.3. Meédico
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2.7.1.1.4. Profissionais de saude em geral
2.7.1.1.5. Servico de Cuidados Paliativos
2.7.1.2. Qual forma
2.7.1.2.1. Cuidar
2.7.1.2.2. Ir ao domicilio
2.7.1.2.3. Tratamentos
2.7.1.3. Avaliacao
2.7.1.3.1. Apoio
2.7.1.3.2. Atitude no cuidado
2.7.1.3.3. Compreensdo
2.7.1.3.4. Falta de cuidado
2.7.1.3.5. Fantastico
2.7.1.3.6. Gratidao
2.7.1.3.7. Mais conhecimento
2.7.1.3.8. Nao gostou
2.7.1.3.9. Otimo servico
2.7.2. Lar
2.7.2.1. Quem

2.7.2.1.1. Profissionais em geral
2.7.2.2. Qual Forma

2.7.2.2.1. Apoio na higiene

2.7.2.2.2. Ir ao domicilio
2.7.2.3. Avaliacdo

2.7.2.3.1. Apoio

2.8. Papel do Suporte Social Informal
2.8.1. Quem
2.8.1.1. Amigos
2.8.1.2. Cunhada
2.8.1.3. Familia em geral
2.8.1.4. Filhos
2.8.1.5. Irma
2.8.1.6. Marido
2.8.1.7. Sobrinha
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2.8.2.

Qual Forma

2.8.2.1. Apoio nas tarefas domésticas

2.8.2.2. Apoio no cuidar
2.8.2.3. Companhia
2.8.2.4. Cuidar

2.8.2.5. Telefonemas

2.8.2.6. Tratamentos

2.8.3.

Avaliacdo

2.8.3.1. Ajudou

2.8.3.2. Apoio

2.8.3.3. Colaboracao
2.8.3.4. Falta de colaboragao

2.9. Percegao do Papel de Cuidador

2.9.1. Feztudo
2.9.2. Nao saber o que fazer
2.9.3. Proporcionou conforto
2.9.4. Respeitou a dignidade do doente
2.9.5. Respeitou a vontade do doente
2.9.6. Seguiu todas as recomendagdes dos médicos
2.9.7. Vigilante
2.10. Rotina

2.10.1. Atividades de Lazer

2.10.1.1. Comprar o jornal
2.10.1.2. Dangar

2.10.1.3. Ir a fisioterapia

2.10.1.4. Ir a ginastica

2.10.1.5. Ir a piscina

2.10.1.6. Ir ao café

2.10.1.7. Sair de casa
2.10.2. Atividades Domésticas

2.10.2.1. Fazer tarefas domésticas

2.10.2.2. Ir as compras
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2.10.3. Atividades Laborais
2.10.3.1. Trabalhar

2.10.4. Atividades relacionadas com o cuidar

2.10.4.1. Cuidar do doente

2.10.4.2. Dar as refei¢oes
2.10.4.3. Estar em casa
2.10.4.4. Preparar as refeicoes
2.10.5. Outras Atividades
2.10.5.1. Levantar cedo

3. Apés a morte

3.1. Acontecimentos de Vida no Cuidador
3.1.1. Doenga da cunhada
3.1.2. Doenga de um amigo
3.1.3. Doenga do filho
3.1.4. Doenga do irmao
3.1.5. Doenga oncologica
3.1.6. Ficar sem casa
3.1.7. Morte da sogra
3.1.8. Morte de amigos proximos
3.1.9. Morte do cunhado
3.1.10. Morte do irmao
3.1.11. Mudar de casa
3.1.12. Violéncia doméstica

3.1.13. Impacto no Processo de Luto

3.1.13.1. «Mexe muito»
3.1.13.2. Preocupacao
3.1.13.3. Solidao

3.2. Caracterisitcas Pessoais do Cuidador

3.2.1. Dimensdo Financeira

3.2.1.1. Dificuldades econdmicas

3.2.2. Dimenséao Fisica
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3.2.2.1. Baixo peso

3.2.2.2. Falta de apetite

3.2.3.

Dimensdo Psicoldgica ou Emocional

3.2.3.1. Negativo

3.2.3.1.1. Aborrecida
3.2.3.1.2. Impaciente
3.2.3.1.3. Inutil
3.2.3.1.4. Naori
3.2.3.1.5. Nao sorri
3.2.3.1.6. Triste

3.2.3.2. Positivo

3.2.3.2.1. Ativa

3.2.3.2.2. Conhecer coisas novas
3.2.3.2.3. Feliz

3.2.3.2.4. Forte

3.2.3.2.5. Gosta de ajudar

3.2.3.2.6. Gosta de conviver

3.2.3.2.7. Gosta de sair de casa
3.2.3.2.8. Nao gosta de criar problemas

3.3. Circunstancias da Morte

3.3.1.

Inesperada

3.4. Comunicagdo da Noticia

3.4.1.

3.4.2.

Assistiu

Telefonema

3.5. Estratégias de Coping

3.5.1.
3.5.2.
3.5.3.
3.54.
3.5.5.
3.5.6.

Apanhar ar

Conhecer pessoas

Costurar

Dangar

Dar os pertences do falecido

Dar uma volta
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3.5.7. Fazer uma viagem

3.5.8. Inventar tarefas

3.5.9. Nov
3.5.10. Sair
3.5.11. Ver

o relacionamento amoroso
de casa

coisas novas

3.5.12. Viver um dia de cada vez

3.6. Impacto na

Experiéncia da Perda

3.6.1. Dimensdo Fisica

3.6.1.1.
3.6.1.2.

Dor no peito

Falta de apetite

3.6.2. Dimensdo Psicologica ou Emocional

3.6.2.1.
3.6.2.2.
3.6.2.3.
3.6.2.4.
3.6.2.5.
3.6.2.6.
3.6.2.7.
3.6.2.8.
3.6.2.9.

3.6.2.10.
3.6.2.11.
3.6.2.12.
3.6.2.13.
3.6.2.14.
3.6.2.15.
3.6.2.16.
3.6.2.17.
3.6.2.18.
3.6.2.19.
3.6.2.20.
3.6.2.21.
3.6.2.22.

«Falary» com a pessoa que faleceu
Aflicao

Alteracao da cognicao
Ansiedade

Apatia

Arrependimento

Ataque de panico

Calada

Cansago

Choro

Consciéncia da perda
Depressao

Dificil

Dificuldade em aceitar a perda
Dificuldade em ver fotografias recentes do falecido
Doloroso

Dor

Dormir mal

Evitar recordacoes

Falar da pessoa falecida

Falta de ar

Incapacidade
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3.6.2.23. Ir a locais que o falecido gostava
3.6.2.24. Muito complicado

3.6.2.25. Pensamento constante sobre o falecido
3.6.2.26. Pensamentos suicidas

3.6.2.27. Revolta

3.6.2.28. Sofrimento

3.6.2.29. Solidao

3.6.2.30. Stress

3.6.2.31. Tristeza

3.7. Papel do Suporte Social Formal
3.7.1. Quem
3.7.1.1. Médica
3.7.1.2. Médica de familia
3.7.1.3. Profissionais de saude
3.7.1.4. Psicologo
3.7.1.5. Servi¢o de Cuidados Paliativos
3.7.2. Qual Forma
3.7.2.1. Apoio
3.7.2.2. Apoio Psicolédgico
3.7.2.3. Conversar
3.7.2.4. Telefonema
3.7.3. Avaliacdo
3.7.3.1. Apoio
3.7.3.2. Excelente
3.7.3.3. Falta de apoio
3.7.3.4. Nao ajuda em nada

3.8. Papel do Suporte Social Informal
3.8.1. Quem
3.8.1.1. Amigos
3.8.1.2. Cunhada
3.8.1.3. Empregada

3.8.1.4. Familia em geral



3.8.1.5. Filhos
3.8.1.6. Irma
3.8.1.7. Mae
3.8.1.8. Marido
3.8.1.9. Netos
3.8.1.10. Prima
3.8.1.11. Sobrinhos
3.8.1.12. Vizinhos

3.8.2. Qual Forma
3.8.2.1. Apoio
3.8.2.2. Companhia
3.8.2.3. Conflitos
3.8.2.4. Conversa
3.8.2.5. Participagdo em atividades de lazer
3.8.2.6. Realizacao das tarefas domésticas
3.8.2.7. Reaver os seus bens
3.8.2.8. Relagdo amorosa
3.8.2.9. Telefonemas

3.8.3. Avaliacdo
3.8.3.1. «Consome a cabegay»
3.8.3.2. Ajuda
3.8.3.3. Anima
3.8.3.4. Apoio
3.8.3.5. Falta de apoio

3.8.3.6. Incompreensao

3.9. Percegado do Papel do Cuidador
3.9.1. Feztudo

3.10. Rotina
3.10.1. Atividades de Lazer
3.10.1.1. Almogar fora
3.10.1.2. Costurar

3.10.1.3. Estar com amigos
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3.10.1.4. Fazer caminhadas
3.10.1.5. Ir a fisioterapia
3.10.1.6. Ir a padaria
3.10.1.7. Ir ao café
3.10.1.8. Ir ao futebol
3.10.1.9. Jantar fora
3.10.1.10. Ler o jornal
3.10.1.11. Nao sair de casa
3.10.1.12. Passear a cadela
3.10.2. Atividades Domésticas

3.10.2.1. Ir as compras

3.10.2.2. Preparar refeigdes

3.10.2.3. Realizar tarefas domésticas
3.10.3. Atividades Laborais

3.10.3.1. Cuidar da mae

3.10.3.2. Trabalhar
3.10.4. Atividades Religiosas

3.10.4.1. Ir ao terg¢o
3.10.5. Outras Atividades

3.10.5.1. Deixar de ir a piscina
3.10.5.2. Ir ao cemitério

3.10.5.3. Levantar cedo



ANEXO E



Descricio do Sistema Geral de Categorias

1. Antes do Diagnostico

1.1.Acontecimentos de Vida do Cuidador

Codigo

Designagao

Numero de fontes/

referéncias

Exemplos dos dados

Aborto

11

“quando me morreu uma
bebé e... por isso ja
sabia... sabia que ‘tava a
entrar outra vez naquele
caminho que tinha entrado
quando ela morreu e eu

ndo queria isso.” (P1)

Deixar de estudar

171

“Arrependo-me de ter

deixado de estudar” (P1)

Doenca da mae

111

“Tenho que... Mesmo
assim para... para
transportar a minha mae,
porque é uma senhora de
82 anos e também ja teve

trés AVC’s e tudo mais...”

(P4)

Doenca do pai

1/5

“o meu pai teve dez anos

com Alzheimer e...” (P1)

Emigracao

1/2

“E voltou, ficamos até la
até ao 25 de abril, até
setembro de 74, foi quando
nos viemos embora e

depois nos viemos sem
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nada, so as trés... o meu

pai ficou.” (P1)

Morte do pai 12

“E ela disse «Entdo ndo
vds que o pai acabou de
falecer». Ele parecia que
‘tava a minha espera...
depois de me ver... parou a
senhora diz que ele... que
nos saimos e ela falou com
ele, ia-lhe dar o lanche e
ele comecou a tossir e ela
quando foi la a segunda
vez ele... morreu. Em
menos de nada... Foi muito

complicado isso...” (P1)

Mudanca de cidade 1/2

“Ndo sou de ca, nunca me
consegui adaptar a estar
cd e isso ficou sempre

aqui” (P1)

Periodo de Guerra 1/1

“Rebenta a guerra em
Angola em 61, margo, eu
tinha nascido em 60 em

novembro, tinha cinco

meses.”” (P1)

1.2.Acontecimentos de Vida do Doente

1.2.1.

Doenga do marido 1/4

“o meu pai teve dez anos

com Alzheimer e...” (P1)

1.2.2.

Doenca do pai 11

“Fugiram da guerra e

quando ca chega o meu
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avo tinha tido um AVC...”
(P1)

1.2.3.

Emigracao

1/5

“Ela foi ter com o meu pai
seis meses depois... Quem
ndo conhece Africa ndo
sabe o que ¢ viver no meio

do mato.” (P1)

1.2.4.

Morte da mae

1/3

“saber que a mde tinha
falecido ela nunca mais a
viu, ndo poder vir ao

funeral dela...” (P1)

1.2.5.

Morte do marido

12

“O meu pai tinha falecido

em fevereiro...” (P1)

1.2.6.

Morte do pai

2/4

“E ele ainda mais cedo que
aos 14 anos ficou sem o
pai... Teve...  hum...

leucemia...” (P5)

1.2.7.

Periodo de Guerra

111

“Rebenta a guerra em
Angola em 61, marco, eu
tinha nascido em 60 em
novembro, tinha cinco

meses” (P1)

1.2.8.

Reforma

111

“ela ja estava aposentada

ha mais tempo...”" (P2)

1.3.Caracterisitcas Pessoais do Cuidador

1.3.1. Dimensao Financeira

1.3.1.1.

N3ao trabalhava

11

“ndo trabalhava, porque

ele ganhava, ganhava

bem” (P4)
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1.3.2. Dimensao Fisica

1.3.2.1. Diabético 1/1 “apesar de ser diabética”
(P4)

1.3.2.2. Hipertenso 1/1 “apesar de ser diabética e
hipertensa” (P4)

1.3.2.3. Problemas fisicos 1/1 “Tenho  problemas de
coluna...” (P1)

1.3.3. Dimensdo Psicologica ou Emocional
1.3.3.1.Negativo
1.3.3.1.1. Dificuldade em lidar com 1/3 “Qualquer perda para
perdas mim... O fim de qualquer

coisa para mim... Seja do
que for mexe sempre...
mexia  sempre  muito
comigo...” (P1)

1.3.3.1.2. Explosiva 1/1 “mas sou assim um bocado
explosiva...” (P1)

1.3.3.1.3. Impaciente 1/1 “Eu ndo saio a ela a
fazer... assim. Ndo tenho
paciéncia para isso, mas
elaera.” (P1)

1.3.3.1.4. Revolta 1/1 “Uma revolta assim... Que
eu sinto aqui.” (P1)

1.3.3.2.Positivo
1.3.3.2.1. Alegre 171 “Uma pessoa alegre” (P3)
1.3.3.2.2. Ativa 3/6 “Fu, eu era  muito

dinamica” (P5)
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1.3.3.2.3. Auténoma 11 “La em casa ndo gosto de
pedir para me fazerem
nada” (P1)

1.3.3.2.4. Bem-disposta 1/1 “bem-disposta” (P3)

1.3.3.2.5. Conhecer coisas novas 11 “Sempre foi assim de... de
conhecer coisas novas e de
experimentar coisas novas
e o que ndo sabe aprende”
(P1)

1.3.3.2.6. Corajosa 1/1 “eu era mais corajosa”
(P5)

1.3.3.2.7. Gosta de conviver 12 “gosto de... conviver” (P2)

1.3.3.2.8. Gosta de sair de casa 1/1 “também ndo sou de ficar
em casa...” (P2)

1.3.3.2.9. Gosta de ajudar 1/1 “Eu sou uma pessoa que
gosta de... gosto de
ajudar” (P2)

1.3.3.2.10. Nao gosta de criar 111 “E... ndo gosto de... de

problemas criar problemas...” (P2)
1.4.Caracteristicas Pessoais do Doente
1.4.1. Dimensdo Familiar

1.4.1.1. Bom marido 1/2 “Era um bom marido”
(P4)

1.4.1.2. Bom pai 1/2 “era um bom pai” (P4)

1.4.2. Dimensdo Fisica
1.4.2.1. Comer bem 11 “Era assim, uma pessoa

que... a minha mde sempre

foi pessoa de comer ... bem,
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comia sopa todos os dias
ao almogo e ao jantar,
mesmo quando nos
estdvamos em casa era
assim que funcionava, ndao
)

comia sem comer pdo...’

(PT)

1.4.2.2.

Doenga Cronica

11

“tinha tido tuberculose
quando tinha 19 anos e
essas  marcas  ficaram

sempre no pulmdo” (P1)

1.4.2.3.

Passear muito

1/1

“Os meus pais passearam
muito depois de estarem

reformados os dois” (P1)

1.4.3. Dimensdo Psicologica ou Emocional

1.4.3.1.Negativo

1.43.1.1.

Antecedentes de

depressao

111

“Porque ja tinha... ha
muitos anos o... uma

depressdo muito grande”

(P1)

1.4.3.1.2.

Complicada

1/1

“A minha era uma pessoa
muito... muito

complicada” (P1)

1.4.3.1.3.

Culpabilizagao

171

“a minha made nunca
aceitou... nunca aceitou
ter que por o meu pai no
lar... nunca... ela morreu
com aquilo entalado ela

dizia que o meu pai... «O

teu pai morreu com uma
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raiva de mimy e eu disse
«oh mde, mas porqué?»,
«Porque eu pus no lar o teu

pai e ele ndao queriay” (P1)

1.4.3.1.4.

Feitio muito especial

1/1

“A minha mae tinha um

feitio muito especial.” (P1)

1.4.3.1.5.

Impaciente

171

“Nao tinha paciéncia para

ensinar mas...” (P1)

1.4.3.1.6.

Luto complicado

171

“problema é que a minha
mde, depois do meu pai
falecer, meteu na cabeca
«Ndo estou cd a fazer
nada, eu quero ir para o pé
dele, eu quero ir para o pé
dele, e ndo estou ca a fazer
nada e ndo fago falta a
ninguém, eu so estou a dar

trabalho»” (P1)

1.4.3.1.7.

Possessiva

111

“E ela nunca aceitou, mas
sempre foi uma pessoa
muito possessiva, “eu fago,
eu digo e o que eu digo é

assim”. (P1)

1.4.3.1.8.

Sofredora

1/3

“A vida deu-lhe razoes
para isso... a vida deu-lhe

muitos pontapés..."” (P1)
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1.4.3.1.9.

Vicio alcoolico

1/8

“So sabia que andava
sempre atras dele a dizer
que ele ndo podia

beber...” (P5)

1.4.3.2.Positivo

1.4.3.2.1.

Animado

11

“sempre animado” (P3)

1.4.3.2.2.

Apreciadora de arte

1/1

“ela sempre gostou muito
de... ir ver espetaculos de

ir ver teatro.” (P1)

1.4.3.2.3.

Ativa

373

“Mas era uma pessoa
muito ativa, ela ndo se
deixava ir abaixo,

mesmo..." (P1)

1.4.3.2.4.

Autoénoma

171

“a minha mde nunca
gostou de chatear ninguém
de dar trabalho a ninguém
e aquilo estava a dar cabo

dela.” (P1)

1.4.3.2.5.

Compreensivel

111

“Era... era um marido

compreensivel” (P4)

1.4.3.2.6.

Conversadora

111

“A minha mde gostava

muito de conversar.” (P1)

1.4.3.2.7.

Disponivel para os outros

171

“até porque ela era... a
pessoa que quando alguém
tinha alguma coisa era a
primeira a aparecere... ea
estar disponivel e a fazer
muitos  sacrificios  por
causa de... da familia.”

(P2)
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1.4.3.2.8.

Gosta de conviver

171

“Gostava de... de juntar as
pessoas, de com... de
conviver, de... fazer...
juntar a familia, de fazer

jantares e tal” (P2)

1.4.3.2.9.

Gosta de estar em casa

1/1

“ela ficava mais por
dentro, ela era uma pessoa

muito ligada a casa” (P2)

1.4.3.2.10.

Inteligente

2/2

“E ele era uma pessoa
muito... era muito

inteligente” (P5)

1.4.3.2.11.

Perfecionista

171

“era muito perfeita a fazer

fosse o que fosse” (P1)

1.4.3.2.12.

Positivo

171

“ele alias era uma pessoa
extremamente positiva e

aquilo foi assim...” (P3)

1.5.Relacdo cuidador — doente

1.5.1.

Cumplicidade

1/1

“E  eu quando tinha
qualquer coisa... eu ja
sabia... se lhe dissesse...
eu ja sabia o que é que ela

me ia dizer.” (P1)

1.5.2.

Protetora

2/3

“preocupava-se muito

consigo” (P4)

1.5.3.

Relagao boa

3/4

“Era tudo bem, tudo bem”

(PS)

1.5.4.

Relacao de entreajuda

2/2

“tudo o que precisa-se
era... ele estava sempre a

disposi¢do” (P4)
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1.5.5.

Relagao ndo-proxima 171

“E, eu e a minha mde
nunca  fomos...  muito
proximas... no sentido de
conversarmos muito,

nunca fomos” (P1)

1.5.6.

Relagao 6tima 2/2

[A relacdo] “4h, era
otima!” (P3)

1.5.7.

Relagao proxima 2/8

“andavamos sempre o0s

dois juntos” (P3)

1.6.Rotina

1.6.1. Atividades de Lazer

1.6.1.1.

Dangar 1/3

“Eu ja em  tempos
quando... De vez em
quando vinha dancgar que

ja estou habituado...” (P2)

1.6.1.2.

Ir a fisioterapia 111

“eu andei na fisioterapia”

(P1)

1.6.1.3.

Ir a ginastica 111

“eu ia para a ginastica”

(P1)

1.6.1.4.

Ir a piscina 111

“euia para a piscina” (P1)

1.6.1.5.

Ir ao café 1/1

“lamos beber um... um
cafezinho assim de verdo
e...e...era... era uma vida

boa...” (P4)

1.6.1.6.

Ir ao futebol 1/2

“A unica coisa que eu
gostava e ela ndo gostava
era deir ao futebol e... e eu
ia ao futebol muitas vezes”

(P2)

69



1.6.1.7. Passear 2/5 “do fim-de-semana
raramente estavamos em
casa, lamos  sempre
passear.” (P4)

1.6.2. Atividades Domésticas

1.6.2.1. Fazer tarefas domésticas 3/6 “fazia as minhas coisas de
casa...” (P1)

1.6.2.2. Preparar as refeigoes 1/1 “fazia o almogo” (P4)

1.6.3. Atividades Laborais

1.6.3.1. Cuidar da mae 1/1 “olhava pela minha mae”
(P4)

1.6.3.2. Trabalhar 2/3 “Ora bem, até... até aos 65
anos eu trabalhava” (P3)

1.6.4. QOutras Atividades

1.6.4.1. Estar em casa 2/2 “estava em casa” (P4)

1.6.4.2. Levantar cedo 1/1 “Eu levantava-me... Eu
levanto-me cedo...
Levanto-me sempre cedo...
Eu levantava-me cedo”
(P1)

1.7. Suporte Social
1.7.1. Contacto familiar

1.7.1.1. Frequente 1/6 “Os filhos iam... todos os
dias falavamos” (P3)

1.7.1.2. Pouco frequente 1/1 “porque ele também tinha

dois, mas os dois dele ndo
eram tdo chegados a

nos...”" (P3)
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2. Momento do Diagnostico e Evolucio da doenca

2.1.Acontecimentos de Vida no Cuidador

2.1.1.

Doenga do cunhado

1/1

“houve um cunhado meu,
que passado uns tempos da
minha esposa ter estado cd
internada a primeira vez,
foi... teve também um...

uma aplasia medular” (P2)

Doenga oncolégica

1/10

“Foi wum cancro nos

intestinos.” (P5)

Morte do cunhado

171

“E ele também andava cd
e... e era e tinha filhos e
tinha esposa e tinha filhos
e.. mas houve uma
complica¢do qualquer e
ele acabou por falecer
mais cedo do que ela um

pedaco.” (P2)

Reforma

1/1

“mas eu também, quando
surgiu, quando surgiu a
doenca eu tambem nessa
altura mais ou menos eu
também fiquei

aposentado” (P2)

2.2.Comunicacdo da Noticia

2.2.1.

Conspiracao do siléncio

1/6

“E foi que me contou, e
disse “Sabe o problema
que o seu marido tem?” E
eu disse que ndo, que

nunca nenhum médico me
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disse, porque ele proibiu os

médicos de me dizer.” (P4)

2.2.2.

Incongruéncia 1/3

“E assim, eu... Eu, como
dissemos a bocado a minha
mde ndo tinha uma

doencga...” (P1)

2.2.3.

Prognostico 2/3

“até disse que... que mais
tempo de vida que ele
tinha, pr’ai ano e meio, e
ele s6 durou meio ano e...
e prontes... e para mim foi
um balde de dgua gelada
que me caiu por cima da
minha cabega e eu fiquei

ali...” (P4)

2.2.4.

Surpresa 1/2

“Na altura o Doutor disse-
me logo que jd nada
restava... Fiquei ali...”

(P2)

2.3.Estratégias de Coping

2.3.1. Adaptagdo a doenga

2.3.1.1.

Cama articulada 1/1

“Muito embora depois
as... as coisas...
arranjaram-lhe a cama
articulada para a casa,
ja... mas... resolveu-se a
ir... resolveu-se de outra

forma...” (P2)

2.3.1.2.

Comprar cadeira de rodas 2/4

“Ainda lhe comprei uma

cadeira de rodas para a
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trazer para a rua, quando
comecava a melhorar o
tempo, ela ndo se sentava

direita na cadeira.” (P1)

2.3.1.3.

Nivel da alimentagao

2/5

“Ele ja ndo bebei, mas eu
tinha wuma seringa e
enfiava-lhe a seringa e
metia-lhe na boca, ele
podia ter sede e bebia,
‘tava sempre a beber, ‘tava

sempre” (P4)

2.3.14.

Nivel da roupa

1/1

“Eu rasguei-lhe... eu abri-
lhe as camisas de dormir
todas atras de cima a
baixo, para ndo ter de
estar, quando era preciso
muda-la, a levanta-la
porque eu sei... eu ndo
podia tocd-la que ela
queixava-se cortei as todas
na costura por ali a baixo e
era sO... punha assim por
baixo das costas dela...
depois foi no verdo quando
ela piorou mais... para ela
estar ali sempre fresca,
transpirava muito, tirava
aquela e punha-lhe outra

por cima” (P1)

2.3.2.

Comprar uma campainha

172

“Eu comprei uma... uma

)

campainha, assim um...’

(PT)
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2.3.3. Comprar uma lambreta 171 “eu comprei uma
lambreta, alias foi a minha
mde que ma deu, para ndo
demorar tanto a ir fazer
qualquer coisa para a
minha mde ndo estar
mais... muito tempo
sozinha...” (P1)

2.4. Impacto na Relagdo Cuidador — Doente

24.1. Afastamento 1/1 “E depois ela fez outra
coisa... A minha mde
deixou de me falar...” (P1)

2.4.2. Cuidadora submissa 1/2 “Ela diz que eu sempre tive
medo da minha mde...”
(P1)

2.43. Expressdo de afeto 1/2 “«Eu gosto muito de
vocés» ela nunca nos disse
nada disso.” (P1)

24.4. Maior proximidade 2/6 “ela estava comigo” (P1)

2.5.Impacto no cuidador
2.5.1. Dimensdo Fisica

2.5.1.1. Baixo peso 1/1 “‘Tava magrinha” (P4)

2.5.1.2. Cansaco 2/4 “fisicamente sentia-me
cansada” (P4)

2.5.1.3. Falta de apetite 1/2 “ndo comia” (P4)

2.5.14. Problemas Fisicos 11 “Tenho  problemas de

coluna... Que também

pioraram por causa de...
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Eu pegar nela muitas

vezes...” (P1)

2.5.15.

Queda

12

“deu um trambolhdo pelas
escadas abaixo que me
levou a ela a mim de rastos

com ela” (P1)

2.5.2.

Dimensdo Psicologica ou Emocional

2.5.2.1.

Cansago

4/6

“Eu so... so me sentia

muito cansada...” (P5)

2.5.2.2.

Complicado

171

“Foi muito complicado

para mim” (P5)

2.5.23.

Doloroso

171

“Foi tudo muito... muito
doloroso vé-la assim...

muito muito.” (P1)

2.5.2.4.

Dor

111

1

“aquilo doia-me muito...’

(P1)

2.5.2.5.

Impaciente

111

“Mas se eu tiver que ir a
algum lado e tiver que
estar a espera, come¢o a
ficar ansiosa e tenho que
me vir embora... tenho que
vir embora... tenho que me
vir embora... porque tinha

’

que ir por causa dela...’

(PT)

2.5.2.6.

Medo

1/3

“FEu tinha medo de... de me
levantar e encontrar a

minha mde morta...” (P1)
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2.5.2.7.

Muito dificil

2/2

“Mas foram cinco anos

muito dificeis” (P2)

2.5.2.8.

Sempre ocupado

2/6

“dava trabalho, estava

sempre ocupada” (P1)

2.5.2.9.

Sofrimento

12

«

o meu marido o
sofrimento ainda maior foi

o cuidar dele...” (P4)

2.6.Impacto no doente

2.6.1. Dimensdo Fisica

2.6.1.1.

Acamado

1/1

“mas depois acabou, teve
prlal trés meses na cama
que... que nem tdo pouco o
talher pegava, ja ndo
tinha... ndo tinha acdo nas
mdos nem nas pernas, ndo
se levantava para nada...”

(P4)

2.6.1.2.

Autonomo

1/3

“Era perfeitamente

autonomo” (P3)

2.6.1.3.

Baixo peso

2/8

PSR =

desistiram porque ela ndo
podia tomar uma dose
maior, ndo tinha peso que

suportasse...”” (P1)

2.6.1.4.

Chagas

11

“Para ndo abrir chagas
nos pés. Mas ndo valia a
pena, os o0ssos estavam
muito ... muito rentinhos a

pele, abriu ferida...” (P1)
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2.6.1.5. Coma induzido 172 “Puseram-lhe me soro,
em... em.. em coma
induzido” (P5)

2.6.1.6. Curvada 1/4 “Comegou a ficar cada vez
mais curvada” (P1)

2.6.1.7. Deitar liquido das pernas 1/4 “depois comecou a deitar
muito liqguido  pelas
pernas” (P3)

2.6.1.8. Deixar de conduzir 1/1 “ele jando conduzia” (P4)

2.6.1.9. Deixou de falar 3/13 “ele deixou de... de
falar...” (P4)

2.6.1.10. Diarreia constante 12 “tinha muitas diarreias”
(P3)

2.6.1.11. Dificuldade em comer 1/1 “depois ja ndo conseguia
mastigar bem” (P4)

2.6.1.12. Dificuldade em respirar 2/3 “as vezes ja lhe faltava o
ar, ja lhe faltava a
respiragdo, e... e...."” (P5)

2.6.1.13. Dor crénica 12 “Ela  tinha uma dor
cronica na coluna’ (P1)

2.6.1.14. Dormir muito 1/1 “estava sempre a dormir e
ele” (P4)

2.6.1.15. Estado febril 171 “fez febre” (P3)

2.6.1.16. Falta de apetite 2/6 “ndo comia nem nada”
(P4)

2.6.1.17. Incapacidade 1/5 “nunca mais andou.” (P1)

2.6.1.18. Inchado 11 “comecou a ficar muito

inchado” (P3)
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2.6.1.19. Paralisada 11 “que ela ficou
paralisada.” (P1)

2.6.1.20. Pisada 2/3 “Ela comecou... comecou
a aparecer-lhe  umas
manchas  negras no
corpo...” (P2)

2.6.1.21. Sem forca 2/4 “comecou a  perder
forcas” (P3)

2.6.1.22. Sem posicao 1/1 “ndo  conseguia  estar
sentada, ndo podia estar
sentada muito tempo, ndao
podia estar deitada muito
tempo e era assim...”” (P1)

2.6.1.23. Transpirar muito 1/4 “ele transpirava muito,
estava sempre a mudar de
roupa...” (P4)

2.6.2. Dimensdo Psicologica ou Emocional

2.6.2.1. Ativa 1/1 “a minha mde ndo parava,
ela no inicio quando veio
para aqui, o primeiro ano
ela ndo estava... ndo esteve
quieta. Ela fazia... Ela
passava a ferro, ela ainda
fazia...” (P1)

2.6.2.2. Confusa 171 “muito baralhada, muito
confusa” (P1)

2.6.2.3. Deprimido 2/5 “sempre muito em baixo”
(P3)

2.6.2.4. Descompensada 1/2 “descompensada, despia-

se toda, a minha mde tinha,
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era costureira, descosia
tudo quanto apanhasse...
os lencois as ba... os
lengois até que tinha sido

ela a fazer...” (P1)

2.6.2.5. Descontrolado 1/1 “estava  assim meio
descontrolado” (P4)

2.6.2.6. Desinteresse pela vida 1/1 “E é assim... desistiu por
completo, ndo queria.”
(P1)

2.6.2.7. Parada 1/2 “parada’ (P1)

2.6.2.8. Sofrimento 1/4 “E depois so queria que a
minha mde ndo sofresse
mais, que ndo havia mais
por onde ela podia sofrer.”
(P1)

2.7.Papel do Suporte Social Formal
2.7.1. Hospital
2.7.1.1.Quem

2.7.1.1.1. Enfermeiras 1/1 “As enfermeiras também,
andavam sempre la a ver
como ele ‘tava, as
enfermeiras do centro de
saude...” (P4)

2.7.1.1.2. Meédica de familia 1/3 “‘Tava sempre ld metida a,
a ver como ele ‘tava, ela
nesse aspeto foi muito
boa” (P4)
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2.7.1.1.3.

Médico

2/11

“vamos outra vez ao
médico, e ele foi, e ele viu e
ele disse que ndo tinha

nada” (P5)

2.7.1.14.

Profissionais de saude

em geral

4/6

“Mas dos profissionais,
ndo tenho nada a dizer de
ninguém...  Acho  que
prestaram  um  Otimo

servigco.” (P2)

2.7.1.1.5.

Servi¢o de Cuidados

Paliativos

12

“Agora dos Cuidados
Paliativos ndo tenho como
agradecer a maneira como

a trataram” (P1)

2.7.1

.2.Qual forma

2.7.1.2.1.

Cuidar

1/3

“sabem melhor pegar nela
e vira-la de um lado para o

outro do que eu” (P1)

2.7.1.2.2.

Ir ao domicilio

2/4

“Sim, de profissionais de
saude, sim, iam ld hum... a

médica de familia...” (P4)

2.7.1.2.3.

Tratamentos

2/8

“precisavam  de  uma
agulha de um tamanho que
ndo tinham, tiveram que
fazer com outro, porque
havia falta de material no

hospital” (P3)

2.7.1.3.Avaliacao

2.7.1.3.1.

Apoio

3/5

“que eu telefonava porque

ele estava com febre, ela

aparecia logo, sem pressa
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nenhuma, estava la

COMigO, conversava com

ele” (P3)

2.7.1.3.2.

Atitude no cuidado

11

“E sempre tive daqui, dos
Cuidados Paliativos, eu
tive, ja tive, ja vem cd
muitas vezes para lhes
agradecer o que fizeram
pela minha mde e o médico
la em cima chegou-me a
dizer que “Nos ndo fizemos
mais pela sua mde, ndo
fizemos nada pela sua mde,
porque a sua mde nao
deixou”. Mas a maneira
como eles tratam as

’

pessoas, isso conta muito.’

(P1)

2.7.1.3.3.

Compreensao

111

“andava sempre a dizer a
Doutora que ndo podia...
tinha muitas diarreias, que
aquilo  lhe  provocava
imensas diarreias, tanto
que ela reduziu-lhe a dose

para metade.” (P3)

2.7.1.3.4.

Falta de cuidado

2/8

“Cheguei aqui, fomos ao,
ao otorrino que também
ndo tinha nada, ndo tinha
nada, ndo tinha nada, nao

’

lhe receitou nada, ndo.’

(PS)
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2.7.1.3.5.

Fantéastico

172

“Foi, o Doutor R. ¢

fantastico!” (P3)

2.7.1.3.6.

Gratidao

1/3

“Ndo tenho mais por onde

agradecer” (P1)

2.7.1.3.7.

Mais conhecimento

171

“sabem melhor pegar nela
e vira-la de um lado para o

outro do que eu” (P1)

2.7.1.3.8.

Nao gostou

171

“quando ele ficou
internado nas urgéncias eu

ndo gostei” (P5)

2.7.1.3.9.

Otimo servi¢o

171

“Mas dos profissionais,
ndo tenho nada a dizer de
ninguém...  Acho  que
prestaram — um  Otimo

servigo.” (P2)

2.7.2. Lar

2.7.2.1.Quem

2.7.2.1.1.

Profissionais em geral

1/2

“e eles iam ld, davam
banho duas vezes por
semana e nos outros dias
lavavam assim, mudavam
a cama, SO que nessa altura

ela estava muito...” (P1)

2.7.2.2.Qual Forma

2.7.2.2.1.

Apoio na higiene

172

“Entdo fui ao lar da Santa
Casa da Misericordia la
pertinho da minha casa e

eles fazem domicilios, eles
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iam todos os dias fazer-lhe

a higiene.” (P1)

2.7.2.2.2.

Ir ao domicilio

12

“e eles iam ld, davam
banho duas vezes por
semana e nos outros dias
lavavam assim, mudavam
a cama, sO que nessa altura

ela estava muito...” (P1)

2.7.2.3.Avaliacao

2.7.2.3.1.

Apoio

1/2

“Entdo fui ao lar da Santa
Casa da Misericordia la
pertinho da minha casa e
eles fazem domicilios, eles

iam todos os dias fazer-lhe

a higiene.” (P1)

2.8.Papel do Suporte Social Informal

2.8.1. Quem

2.8.1.1.

Amigos

2/3

(13 . . r
eles muitas vezes ia la
para casa conversar com

ela.” (P1)

2.8.1.2.

Cunhada

3/4

“a minha cunhada que
viesse comigo e eles

vieram” (P5)

2.8.1.3.

Familia em geral

3/4

“a familia telefonava, era
SO ao telefone... mas... ao
telefone é uma coisa e ter a
pessoa  pessoalmente é

outra...” (P4)
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2.8.1.4.

Filhos

2/5

“Sempre tive o apoio dos
meus filhos, iam la a

casa...” (P1)

2.8.1.5.

Irma

2/3

“E a minha irmd se eu
telefonasse para ela, uma
das minhas irmds, ahm...
também é bastante doente,
coitadita... mas se eu
telefonasse para ela... a B,
“Oh B”, a gente chama-lhe
50 B “Oh B, ele esta a ficar
pior...” ela metia-se num

txi” (P4)

2.8.1.6.

Marido

171

“E assim tive sempre o
apoio do meu marido, ele
vinha comigo trazé-la, ele
vinha buscad-la a... quantas
vezes era para ela que
pegavamos... que
tomavamos ela, era ele que
pegava nela quando ela

caia pois...” (P1)

2.8.1.7.

Sobrinha

1/1

“Que ela como estava aqui
no hospital e que ajudou-
me  muito  aqui  no

hospital...” (P2)

2.8.2. Qual Forma

2.8.2.1.

Apoio nas tarefas

domésticas

2/3

“ela levava e tratava-me
da roupa, porque eu... eu
tenho a maquina de secar e

tudo, mas ela ndo queria,
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eu tinha la a roupa ndo era

capaz...” (P4)

2.8.2.2.

Apoio no cuidar

4/4

“Pronto ja, quando chegou
aqui, jd... ja ndo veio jd...
teve que vir de carro, foi a
minha cunhada que nos

trouxe” (P3)

2.8.2.3.

Companhia

3/6

“apoio de familia em
termos de convivéncia e
alias as filhas, as minhas
filhas iam ld a casa todos

os fins-de-semana” (P3)

2.8.2.4.

Cuidar

171

“como tinha sempre gente
em casa para ficar com ela
e para tudo o que precisa-
se, ajudavam-lhe a dar

banho porque...” (P2)

2.8.2.5.

Telefonemas

2/3

“a familia telefonava, era
SO ao telefone... mas... ao
telefone é uma coisa e ter a
pessoa  pessoalmente ¢

outra...” (P4)

2.8.2.6.

Tratamentos

2/2

“Que ela como estava aqui
no hospital e que ajudou-
me  muito  aqui  no

hospital...” (P2)

2.8.3.

Avaliacdo

2.8.3.1.

Ajudou

171

“Que ela como estava aqui

no hospital e que ajudou-
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me  muito  aqui  no

hospital...” (P2)

2.8.3.2.

Apoio

5/13

“E assim tive sempre o
apoio do meu marido, ele
vinha comigo trazé-la, ele
vinha busca-la a... quantas
vezes era para ela que
pegavamos... que
tomavamos ela, era ele que
pegava nela quando ela

caia pois...” (P1)

2.8.3.3.

Colaboragao

1/1

“E alguma familia as vezes

colaborava” (P2)

2.8.3.4.

Falta de colaboracgao

3/8

“Mas a maior parte... a
maior parte dos dias era eu

sozinha para tudo...” (P4)

2.9 Percecao

do Papel do Cuidador

2.9.1.

Fez udo

3/8

“Eu ndo... Nao pensava
em mais nada a ndo ser
fazer tudo para que a
minha mde estivesse bem.”

(P1)

2.9.2.

Nao saber o que fazer

2/9

“eu ja ndo sabia o que é
que eu havia de fazer...”

(PT)

2.93.

Proporcionou conforto

11

“Foi o suficiente para dar
mais conforto e mais
competéncia nas... nas...

nas... nos cuidados
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prestados até a morte.”
(P2)
294, Respeitou a dignidade do 1/2 “Bem e como aqui ndo
doente tinha grandes condigoes
para um doente passar os
seus ultimos dias com
alguma dignidade foi por
isso que ela foi transferida
para o Hospitalda T.” (P2)

2.9.5. Respeitou a vontade do 1/2 “ele ndo quis vir para o
doente hospital... Eu fiz-lhe a

vontade...” (P4)

2.9.6. Seguiu todas as 1/1 “E eu, e eu conseguia fazer
recomendacdes dos isso tudo, tudo direitinho”
médicos (P5)

2.9.7. Vigilante 2/7 “Alids por momentos eu ja
nem saia do pé dela, ndo...
ndo conseguia estar...
‘tar” (P1)

2.10. Rotina
2.10.1. Atividades de Lazer

2.10.1.1. Comprar o jornal 1/2 “tinha de o ir comprar”
(P5)

2.10.1.2. Dangar 1/1 “Dangava com ela mas ela

ndo gostava de certas
cangoes, desta ou daquela,
que normalmente

dangdavamos...” (P2)
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2.10.1.3. Ir a fisioterapia 171 “eu andei na fisioterapia”
(P1)

2.10.1.4. Ir a ginastica 11 “eu ia para a ginastica”
(P1)

2.10.1.5. Ir & piscina 11 “eu ia para a piscina” (P1)

2.10.1.6. Ir ao café 1/1 “ia tomar um café com uns
amigos...” (P2)

2.10.1.7. Sair de casa 1/1 “Houve algumas
mudancas, mas de vez em
quando saia” (P2)

2.10.2. Atividades Domésticas

2.10.2.1. Fazer tarefas domésticas 1/1 “fazia as minhas coisas de
casa... arramjo sempre
qualquer coisa para fazer
que ndo seja aquilo que
estou ja habituada a
fazer...” (P1)

2.10.2.2. Ir as compras 111 “atravessava a rua era
logo o  supermercado
mesmo em frente e as vezes
ia la numa corrida buscar
algumas coisas” (P4)

2.10.3. Atividades Laborais
2.10.3.1. Trabalhar 1/2 “eu trabalhava quase

sempre até ao meu marido
morrer, que ele morreu em
maio. Nos trabalhamos até

Janeiro, fevereiro.” (P5)

2.10.4. Atividades relacionadas com o cuidar
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2.10.4.1.

Cuidar do doente

171

“As  mudancas...  As
mudangas foi eu ‘tar a
tratar dele 24 horas sobre
24 horas, ele ainda andou
a fazer trés semanas de
radio, um bocadito mas so
foram duas vezes e... e...
andar sempre a
acompanhar, era a sombra
dele, eu... ele enquanto
ah... andava eu... ia a casa
de banho sozinho e tudo, eu
andava sempre sempre...
eu so... SO vivia para o meu

marido.” (P4)

2.10.4.2.

Dar as refei¢oes

3/4

“dar-lhe o  pequeno-
almocgo, levar o pequeno-

almogo a cama” (P1)

2.10.4.3.

Estar em casa

111

“estava em casa” (P4)

2.10.4.4.

Preparar as refei¢oes

3/11

“E depois fazer a.. a
refei¢do de... dele... dele.”
(P4)

2.10.5. Outras Atividades

2.10.5.1.

Levantar cedo

172

“Eu levantava-me... FEu
levanto-me cedo...
Levanto-me sempre cedo...
Eu levantava-me cedo”

(PT)

3. Apos a morte

3.1.Acontecimentos de Vida no Cuidador
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Doenga da cunhada

171

“E a mulher também ficou
doente, ficou com cancro
de mama, agora, vamos la
ver, ainda vou ter de tomar

conta...” (P5)

Doenca de um amigo

1/4

“Ele tem sessenta e...
sessenta e seis, faz 66 dia
cinco de junho, portanto
tem 65 anos e esta com

Parkinson...” (P1)

Doenga do filho

1/7

“Ele tem esquizofrenia...”

(P5)

Doenga do irmao

171

“tenho um irmdo que tem
esclerose multipla, também

é preciso quem o aguente”

(P5)

Doenga oncologica

1/6

“E agora como tive
também este meu problema

oncologico meu...” (P4)

Ficar sem casa

1/6

“Fiquei sem casa, fiquei

sem nada” (P5)

Morte da sogra

1/1

“e a mde so ndo podia dar
o céu aos filhos porque ndo
podia, porque ninguém
pode dar isso, coitada,
também morreu agora hd

pouco...” (P5)

Morte de amigos

proximos

171

“E a maior daquele grupo,
os meus amigos jd

faleceram™ (P2)
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Morte do cunhado

2/4

“olhe agora ainda por

cima morreu-me um

cunhado” (P5)

3.1.10.

Morte do irmao

1/4

“E assim, depois dele sim,

faleceu o meu irmdo” (P4)

3.1.11.

Mudar de casa

12

“Mudei porque fui para

minha casa” (P3)

3.1.12.

Violéncia doméstica

171

“ele queria-me atirar pela
escada abaixo e eu entdo

tive de chamar a policia”

(P5)

3.1.13. Impacto no Processo de Luto

3.1.13.1.

«Mexe muito»

2/3

“E aquilo tem mexido
muito comigo... Conhego-
o desde os meus nove anos
e eu nunca pensei vé-lo
assim. Vai ser muito... eu
acho que... que a mulher
dele ndo tem nogdo do que
vem ai... Ndo tem. Porque
ele ‘td... Num ano ele estd
completamente

diferente...” (P1)

3.1.13.2.

Preocupacao

1/2

“E agora isto com o meu

filho” (P5)

3.1.13.3.

Solidao

11

“E a maior daquele grupo,
os meus amigos jad

faleceram” (P2)

3.2.Caracteristicas Pessoais do Cuidador
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3.2.1. Dimensdo Financeira

3.2.1.1. Dificuldades economicas 1/5 “e eu disse-lhe «Oh filho
nos estamos sem
dinheiro»” (P5)

3.2.2. Dimensao Fisica

3.2.2.1. Baixo peso 1/1 “eu ndo passou dos 42
quilos vestida™” (P3)

3.2.2.2. Falta de apetite 1/2 “mas também ndo tenho
grande apetite.” (P3)

3.2.3. Dimensdo Psicologica ou Emocional
3.2.3.1.Negativo

3.2.3.1.1. Aborrecida 12 “Ndo entendem que eu
ande aborrecida” (P3)

3.2.3.1.2. Impaciente 1/3 “ainda hoje eu tenho
isso... eu ndo consigo estar
em lado nenhum muito
tempo...” (P1)

3.2.3.1.3. Inutil 111 “Inutil, um trapo.” (P3)

3.23.1.4. Nao ri 1/1 “Nunca mais ri” (P3)

3.2.3.1.5. Nao sorri 111 “nunca mais dei um
sorriso...”" (P3)

3.2.3.1.6. Triste 2/2 “é wuma tristeza muito
grande...” (P5)

3.2.3.2.Positivo

3.2.3.2.1. Ativa 1/2 “Eu ndo sei estar quieta.”

(P1)
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3.2.3.2.2. Conhecer coisas novas 11 “Sempre foi assim de... de
conhecer coisas novas e de
experimentar coisas novas
e o que ndo sabe aprende.”
(P1)

3.2.3.2.3. Feliz 1/3 “eu sinto-me feliz” (P4)

3.23.24. Forte 1/1 “Ainda eu sou muito forte
para... para aguentar”
(P4)

3.23.2.5. Gosta de ajudar 1/1 “Eu sou uma pessoa que
gosta de... gosto de
ajudar” (P2)

3.2.3.2.6. Gosta de conviver 12 “gosto de... conviver” (P2)

3.2.3.2.7. Gosta de sair de casa 1/1 “também ndo sou de ficar
em casa...” (P2)

3.2.3.2.8. Nao gosta de criar 1/1 “E... ndo gosto de... de

problemas criar problemas...” (P2)
3.3.Circunstancias da Morte
3.3.1. Inesperada 2/10 “Isto foi no dia 14, no dia

15 ja, ja fui visita-lo eu
cheguei la e ja estava
morto e eu disse-lhe a eles
«Oh Doutora S. vocés
mataram o meu marido

porque, porque ele estava

bem e vocés meteram-no

maly” (P5)

3.4.Comunicacido da Noticia
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3.4.1.

Assistiu 2/8

“Eu nem sei como tive
coragem de lhe fechar os
olhos para... para ele

partir...” (P4)

3.4.2.

Telefonema 2/4

“As oito menos vinte
telefonaram-me a dizer que

ele tinha falecido as quatro

da manha.” (P3)

3.5.Estratégias de Coping

3.5.1.

Apanhar ar 1/1

“apanhei ar e depois
passado  um  bocado

voltei.” (P1)

3.5.2.

Conhecer pessoas 1/1

“conhecer pessoas

diferentes...” (P3)

3.5.3.

Costurar 1/1

“Mas  também  ajuda
aquilo... as coisas que eu
me meti a fazer assim para
passar o tempo, para ndo

estar...” (P1)

3.54.

Dangar 1/2

“Vai-me  ajudando  a

danga.” (P2)

3.5.5.

Dar os pertences do 1/5

falecido

“E levaram tudo, elas
chegaram la e aquilo ficou
completamente vazio.”

(P2)

3.5.6.

Dar uma volta 1/3

“Abro a porta, vou até a

rua, dou uma volta” (P1)

3.5.7.

Fazer uma viagem 171

“Vou fazer agora uma
coisa que me atirei-me de

cabega, vou fazer agora
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uma coisa, na tentativa que
me limpe a cabe¢a que me
ajude a... vou fazer uma
viagem de oito dias, vou

estar uma semana fora”

(P3)

3.5.8.

Inventar tarefas

1/3

“Olhe é... é... é fazer... é

inventar  coisas  para

fazer...” (P1)

3.5.9.

Novo relacionamento

amoroso

1/3

“Durante esse periodo
foram surgindo algumas
amigas, algumas  ndo
tinham... ndo tinham o
estatuto que eu pretendia,
pelo menos 0
comportamento que eu
pretendia e... e agora
tenho a impressdo que estd
mais ou menos certo que...

. i, r ”
ea coisa ‘td a correr bem.

(P2)

3.5.10.

Sair de casa

1/3

“sair de casa” (P1)

3.5.11.

Ver coisas novas

111

“ver coisas novas” (P3)

3.5.12.

Viver um dia de cada vez

2/5

“Vou vivendo um dia de

cada vez.” (P3)

3.6.Impacto na Experiéncia da Perda

3.6.1. Dimensdo Fisica

3.6.1.1.

Dor no peito

1/2

“Doi-me o peito...” (P1)
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3.6.1.2. Falta de apetite 171 “ndo me apetece comer”

(P4)
3.6.2. Dimensdo Psicologica ou Emocional
3.6.2.1. «Falar» com a pessoa 1/3 “QOue eu vou para o
que faleceu cemitério como ontem fui,

conversar com o meu
marido” (P4)

3.6.2.2. Aflicao 2/2 “Na altura fiquei
apavorada” (P3)

3.6.2.3. Alteracao da cognicao 3/16 “Mas agora ando assim
um bocado distraida com
tudo” (P5)

3.6.2.4. Ansiedade 1/4 “comecei a ficar muito
ansiosa” (P1)

3.6.2.5. Apatia 1/1 “Olhe acho que fiquei
apatica” (P3)

3.6.2.6. Arrependimento 2/5 “mas eu propria estou
arrependida de ndo ter
ficado aqui naquela noite
com ele” (P3)

3.6.2.7. Ataque de panico 1/1 “Disse que foi um ataque
de panico...” (P1)

3.6.2.8. Calada 1/1 “‘tava muito calada” (P1)

3.6.2.9. Cansago 2/2 “Ai, eu ‘tou cansada,

cansada, cansada,
cansada, psicologicamente

‘tou muito” (P4)
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3.6.2.10.

Choro

373

‘“ - L]
E por isso que custa e eu

choro” (P4)

3.6.2.11.

Consciéncia da perda

3/19

“Depois de... de tudo
acabar é que, é que... a

gente acorda...” (P1)

3.6.2.12.

Depressao

1/7

2

“Sinto-me em baixo, sinto

(P4)

3.6.2.13.

Dificil

3/6

“Muito dificil de lidar com

a situagdo...” (P3)

3.6.2.14.

Dificuldade em aceitar a

perda

3/12

“E eu quando estava com o
Doutor C. dizia assim “Oh
Senhor Doutor, o meu
marido foi para a tropa,
que eu so me separei dele
quando ele foi para a
tropa”, quando ele... ele
alistou-se na tropa, o meu
marido, ele fez ld, ele
morou ld trés anos, mas
agora ja esta a demorar

muito” (P5)

3.6.2.15.

Dificuldades em ver
fotografias recentes do

falecido

1/2

“de ha dez anos pr'a ca
ndo  conmsigo ver  as
fotografias, ndo consigo

ver...” (P4)

3.6.2.16.

Doloroso

2/3

“foi muito doloroso” (P5)

3.6.2.17.

Dor

11

“Euma... é uma dor que...
que fica no nosso coragdo

para toda a vida, toda a

vida” (P4)
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3.6.2.18. Dormir mal 1/5 “mas mesmo assim agora
durmo muito mal” (P4)

3.6.2.19. Evitar recordagdes 1/1 “Nao convém relembrar
determinadas coisas.” (P2)

3.6.2.20. Falar da pessoa falecida 1/2 “Mas falo dela muitas
vezes” (P1)

3.6.2.21. Falta de ar 1/1 “comecei a sentir falta de
ar” (P1)

3.6.2.22. Incapacidade 1/1 “sinto-me uma
incapacitada quer dizer”
(P3)

3.6.2.23. Ir a locais que o falecido 12 “eu tanto gostava de ver e

gostava depois também no fundo

era que o meu marido
gostava muito daquela
procissdo e depois ele
morreu e eu queria ver
outra vez...” (P5)

3.6.2.24. Muito complicado 2/5 “e tem  sido  muito
complicado” (P1)

3.6.2.25. Pensamento constante 3/5 “eu pensava na minha

sobre o falecido mde, sempre...”" (P1)

3.6.2.26 Pensamentos suicidas 2/3 “cheguei a pensar no
suicidio” (P3)

3.6.2.27. Revolta 1/6 “Sinto-me revoltada” (P4)
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3.6.2.28. Sofrimento 1/3 “Sofro muito com a falta
dele” (P4)

3.6.2.29. Solidao 2/2 “tou la assim naquela
soliddo” (P4)

3.6.2.30. Stress 2/2 “E fiquei muito... muito
stressada, assim muito...”
(P1)

3.6.31. Tristeza 1/1 “chega a tristeza porque
foi onde é que vivi 32 anos
com o meu marido,
naquela casa...” (P4)

3.7.Papel do Suporte Social Formal
3.7.1. Quem

3.7.1.1. Médica 2/3 “Ainda o encontrei aqui ha
dias e ele disse-me se eu
precisar de alguma coisa
para eu lhe ligar para vir
aqui um dia falar com ele.”
(P3)

3.7.1.2. Meédica de familia 2/3 “tenho a sorte de ter uma
médica de familia que é
excelente” (P3)

3.7.1.3. Profissionais de satde 11 [sentiu apoio] “Ndo, ndo.”
(P5)

3.7.1.4. Psicoélogo 4/6 [Apoio psicolégico] “Tive,
tive, tive...” (P1)

3.7.1.5. Servigo de Cuidados 11 “tem que pensar que ndo

Paliativos

podia fazer mais pela sua

made... e eu disse “Oh
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doutor, eu ja sei disso... sO
que u ndo sei é como é que
isso se faz... Como é que eu
deixo de pensar nisto?” Eu

ndo sei...” (P1)

3.7.2. Qual Forma

3.7.2.1.

Apoio

3/4

“Ainda o encontrei aqui ha
dias e ele disse-me se eu
precisar de alguma coisa
para eu lhe ligar para vir

’

aqui um dia falar com ele.’

(P3)

3.7.2.2.

Apoio Psicolégico

4/6

“é como eu lhe digo eu saio
daqui  como  quando

entrei.” (P3)

3.7.2.3.

Conversar

1/1

’

“conversa muito comigo’

(P3)

3.7.2.4.

Telefonema

111

“Que... a médica depois
até me ligou no me... no
dia em que ele faleceu
passado um bocado me
ligou a dar 0s

sentimentos” (P4)

3.7.3. Avaliacdo

3.7.3.1.

Apoio

4/7

“Que... a médica depois
até me ligou no me... no
dia em que ele faleceu
passado um bocado me
ligou a dar 0s

sentimentos” (P4)
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3.7.3.2.

Excelente

171

“tenho a sorte de ter uma
médica de familia que é

excelente” (P3)

3.7.3.3.

Falta de apoio 11

[sentiu apoio] “Ndo, ndo.”

(P5)

3.7.34.

Nao ajuda em nada 1/3

“ndo me tem ajudado em
nada, ndo me alterou

’

absolutamente  nada...’

(P3)

3.8.Papel do Suporte Social Informal

3.8.1. Quem

3.8.1.1.

Amigos

3/11

“converso com as minhas
amigas, rio-me, uma ri-se
para um lado, a outra,
para outro lado, outra
para outro lado, uma diz
uma anedota, outra diz
uma anedota e ¢ uma

distra¢do” (P4)

3.8.1.2.

Cunhada

1/2

“a minha cunhada pagou
para eu estar la, e pronto
eu agora estou-lhe a

pagar” (P5)

3.8.1.3.

Empregada

171

“Tenho uma empregada
que ja vinha la a casa, vai
ld uma vez por semana e
me trata da casa, da roupa

e... disso pelo menos.”

(P2)
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3.8.1.4.

Familia em geral

3/6

“até porque o apoio de...
da familia, principalmente
da familia da minha
esposa, ndo foi muito

grande.” (P2)

3.8.1.5.

Filhos

3/8

“Da familia, eu estou a

viver com as minhas

filhas” (P3)

3.8.1.6.

Irma

2/2

“Eu tive a quase dois

meses em casa dessa

minha irma A.” (P4)

3.8.1.7.

171

“mas pela minha made,
faco... Nos dias em que eu
acordo bem-disposta e se
tiver algum neto ld em
casa, pronto... Esqueco um
bocado mais as coisas e...
e vivo o dia melhor, e ¢

assim...” (P4)

3.8.1.8.

Marido

1/4

“E o meu marido teve a
infeliz  a ideia ou a
infelicidade de... de abrir a
boca para dizer uma frase
que eu acho que ainda
fiquei pior do que o que
estava.” (P1)

3.8.1.9.

Netos

2/8

“tenho a ajuda dos meus

netos” (P4)

3.8.1.10.

Primo

171

“Também tenho... tenho

uma prima da minha
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esposa que também me tem

dado um jeito” (P2)

3.8.1.11.

Sobrinhos

12

“Eu tenho... tenho uma
sobrinha que é mais nova
que eu so dez anos mais ou

menos...”" (P2)

3.8.1.12.

Vizinhos

1/3

“So que eu ndo queria era
que eles fossem maus para

mim...”" (P5)

3.8.2.

Qual Forma

3.8.2.1.

Apoio

4/11

“ O que me ajudou foi... ter
0S... 0S meus amigos e o
meu... o meu marido e a
minha familia, sempre a
apoiar-me mas estamos
muitas vezes juntos, depois
tenho um... um neto com
dois anitos agora também,

pronto.” (P1)

3.8.2.2.

Companhia

4/16

“O tempo ndo é muito, mas
quando estou com ela
passamo-lo  mais  ou

menos.” (P2)

3.8.2.3.

Conflitos

1/3

“Eles ndo... ndo arrumam
as coisas direitas, ndo
fazem as coisas como deve
de ser... E isto prejudica...
prejudica-me muito muito
muito... Eu tomo conta da
minha casa, ele também

deve tomar conta da casa
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deles... Ninguém tem de

1

andar a viver assim...’

(P5)

3.8.24.

Conversar

3/5

“converso com as minhas
amigas, rio-me, uma ri-se
para um lado, a outra,
para outro lado, outra
para outro lado, uma diz
uma anedota, outra diz
uma anedota e é uma

distracdo” (P4)

3.8.2.5.

Participagdao em

atividades de lazer

1/3

“Ultimamente, a cerca de
uns meses para cd a coisa
‘ta melhor até porque
tenho uma amiga com

quem vou dangar...” (P2)

3.8.2.6.

Realizacao das tarefas

domésticas

111

“Tenho uma empregada
que ja vinha la a casa, vai
la uma vez por semana e
me trata da casa, da roupa

)

e... disso pelo menos.’

(P2)

3.8.2.7.

Reaver os seus bens

1/3

“mas agora a minha irma
arranjou maneira de eu

ficar com a casa” (P5)

3.8.2.8.

Relagao amorosa

11

“Com quem... fico, sou
capaz de ficar com ela ou
ela ficar comigo. Ahm... E
)

a coisa ‘ta melhor, sim.’

(P2)
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3.8.2.9.

Telefonemas

171

“Depois comecei a ter a...
amigas, ndo colegas de
trabalhdo,  amigas, e,
essas, as minhas que uma
coitada, também  foi
operada a coluna, também
esta de baixa como eu, essa
é a melhor amiga que
tenho de la, estamos

sempre a telefonar” (P4)

3.8.3. Avaliacdo

3.8.3.1.

«Consome a cabecay

1/1

“O meu filho é que me
consome a cabeca todos os
dias, ndo sei o que é que
hei-de fazer com ele...”

(P5)

3.8.3.2.

Ajuda

5/7

“tenho a ajuda dos meus

netos” (P4)

3.8.3.3.

Anima

1/6

“A unica coisa que me vdo
animando ¢é o0s meus

netinhos” (P4)

3.8.34.

Apoio

5/18

“se for preciso alguma

coisa peco aos meus

filhos” (P4)

3.8.3.5.

Falta de apoio

2/8

“até porque o apoio de...
da familia, principalmente

da familia da minha
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esposa, ndo foi muito

grande.” (P2)

3.8.3.6. Incompreensao 2/4 “Elas  ndo  entendem
como... Ndao entendem que
eu ande aborrecida, ande
triste, que eu ande, esteja,
esteja mal disposta... Ndo
entendem...” (P3)

3.9.Percecdo do Papel do Cuidador

3.9.1. Fez tudo 2/5 “E eu acho que fiz tudo
pela minha mae, e fazia
outra vez.” (P1)

3.10. Rotina
3.10.1. Atividades de Lazer

3.10.1.1. Almogar fora 1/1 “Vou almogar e vou jantar
fora...” (P2)

3.10.1.2. Costurar 1/3 “E o que tenho feito
agora... Sou capaz de estar
uma manhd inteira ou uma
tarde inteira na maquina
de costura.” (P1)

3.10.1.3. Estar com amigos 11 “‘tar com os amigos” (P2)

3.10.1.4. Fazer caminhadas 2/4 “Depois comecei a fazer
umas caminhadas com um
sobrinho do meu marido”
(P1)
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3.10.1.5. Ir a fisioterapia 171 “E  agora vou fazer
fisioterapia outra vez”
(P1)

3.10.1.6. Ir & padaria 11 “passado dez minutos saio,
vou a... a padaria la perto
de casa” (P1)

3.10.1.7. Ir ao café 2/2 “ir ao café” (P2)

3.10.1.8. Ir ao futebol 1/2 “ir ao futebol, as vezes...”
(P2)

3.10.1.9. Jantar fora 1/1 “Vou almogar e vou jantar
fora...” (P2)

3.10.1.10. Ler o jornal 1/1 “leio o jornal” (P1)

3.10.1.11. Nao sair de casa 3/8 “Ndo saio de casa” (P4)

3.10.1.12. Passear a cadela 171 “levo a cadela a rua,
depois também tenho ld
uma cadela pequenita que
ja estava la com a minha
mae...”" (P1)

3.10.2. Atividades Domeésticas

3.10.2.1. Ir as compras 2/3 “Vou fazer umas
compritas” (P4)

3.10.2.2. Preparar refei¢des 2/5 “como tenho de fazer

comida ao jantar, tem de
ficar para o dia seguinte
pronta, para uma levar e a
outra vir a casa comer”

(P3)
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3.10.2.3. Realizar tarefas 1/2 “em casa ando la, faco de
domésticas trolha, de ajudante de
trolha, de ajudante de
eletricista” (P5S)
3.10.3. Atividades Laborais

3.10.3.1. Cuidar da mae 1/8 “eu trabalho o dia todo,
trabalho fago um part-
time” (P4)

3.10.3.2. Trabalhar 1/6 “vou para casa, tratar da
minha velhinha, do lanche
dela” (P4)

3.10.4. Atividades Religiosas

3.10.4.1. Ir ao tergo 1/2 “agora olhe vou para o

ter¢o” (PS)
3.10.5. Outras Atividades

3.10.5.1. Deixar de ir a piscina 1/1 “deixei de ir a piscina”
(P1)

3.10.5.2. Ir ao cemitério 1/2 “QOue eu vou para o
cemitério como ontem fui”
(P4)

3.10.5.3. Levantar cedo 171 “Eu levanto-me cedo...”

(PT)
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