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RESUMO

Introdugdo: Em Cuidados Paliativos, quando confrontada com a possibilidade de separacgdo, a familia esta
sujeita a viver momentos de grande angustia e sofrimento. A esperanga tem adquirido bastante relevancia
na intervencao face a este sofrimento. Um dos itens da Herth Hope Index aborda a fé, tornando pertinente
o estudo da relagdao entre ambos os conceitos e de que modo acontece em cuidados paliativos, em familias

a vivenciar o luto antecipatdrio.

Objetivo: Conhecer a relagdo entre fé, espiritualidade, coping resiliente e esperanga nas vivéncias de luto

antecipatério das familias cuidadoras, no contexto de Cuidados Paliativos no domicilio.

Metodologia: Abordagem mista segundo a Teoria de Triangulagdo de Métodos de Creswell. Os dados
foram recolhidos numa amostra de conveniéncia de cuidadores de pessoas doentes em cuidados
paliativos domicilidrios, em ambiente urbano da periferia de Lisboa. A recolha de dados quantitativos foi
realizada através de questionario composto por dados sociodemograficos e familiares, e escalas validadas
para a realidade portuguesa de esperanga - Herth Hope Index — Caregivers, coping religioso - Brief-RCOPE,
Escala de Avaliagdo da Espiritualidade em Contextos de Saude e Inventario do Luto para os Cuidadores de
Marwit-Meuser (Forma Reduzida). Os dados qualitativos foram obtidos com recurso a entrevista semi-
estruturada e analisados segundo a Anadlise Tematica de Clarke e Braun com recurso ao WebQDA®. Na
analise dos dados quantitativos foi utilizada estatistica descritiva com recurso ao SPSS.0 estudo seguiu os

critérios de qualidade da guideline GRAMMS e obteve aprovacio da Comiss3o de Etica local.

Resultados: A amostra é composta por 13 participantes: 53,8% do sexo masculino, com idades entre os
36 e os 74 anos (M=55,67). Sdo maioritariamente filhos (53,9%), 38,5% profissionalmente ativos, 54,5%
cuidam do seu familiar 24h por dia e 36,4% cuidam até 12h didrias. Os cuidadores vivem adaptados ao
luto antecipatério (M=2,98; Me=2,83), embora manifestem elevada tristeza e saudade (Me=4), e
revelaram um bom nivel de esperanca (Me=3,5). Apresentaram uma espiritualidade moderada (Me=2,80),
demonstrando que os cuidadores recorrem, fundamentalmente, a estratégias de coping positivo
(Me=2,57) em detrimento do coping negativo (Me=1,33) para lidar com o sofrimento. Nas correla¢des de
Spearman, surgem associacdes muito significativas entre espiritualidade, esperanga e luto antecipatério
na vertente afiliativa e afetiva. Os resultados revelam um coping religioso positivo, promovido pela fé, que

se traduz no aumento da esperanca e maior disposi¢do para enfrentar o luto antecipatdrio.

Conclusdo: Fica clara a pertinéncia das tematicas fé e esperanga na vivéncia de um luto antecipatério
saudavel nas familias que cuidam dos seus entes queridos em Cuidados Paliativos. Conclui-se que estas
dimensdes favorecem a manutencgao de atitudes positivas perante a vida e fornecem estratégias para lidar

com a adversidade, denotando que o sofrimento e o luto podem ser vividos com esperanga.

PALAVRAS-CHAVE: FE; ESPIRITUALIDADE; ESPERANCA; LUTO ANTECIPATORIO; CUIDADOS PALIATIVOS.



ABSTRACT

Introduction: In palliative care, the prospect of separation can precipitate acute distress and suffering for
family members. Hope has emerged as a crucial factor in navigating this anguish. One of the items on the
Herth Hope Index deals with faith, making it pertinent to study the relationship between the two concepts

and how it occurs in palliative care, in families experiencing anticipatory grief.

Aim of the research: To gain insight into the relationship between faith, spirituality, resilient coping and

hope in family carers' experiences of anticipatory grief in the context of palliative care at home.

Approach and Method: A mixed approach was employed in accordance with Creswell's theory of
triangulation of methods. The data was gathered from a convenience sample of informal caregivers of
patients receiving palliative home care in an urban setting on the outskirts of Lisbon. Quantitative data
were collected using a questionnaire comprising sociodemographic and family data, and scales validated
for the Portuguese reality. These included the Herth Hope Index for caregivers, the Brief-RCOPE for
religious coping, the Scale for the Assessment of Spirituality in Health Contexts, and the Marwit-Meuser
Grief Inventory for Caregivers (Reduced Form). Qualitative data was obtained through semi-structured
interviews and analysed according to Clarke and Braun's Thematic Analysis using WebQDA®. Descriptive
statistics were employed to analyse the quantitative data, utilising SPSS. The study satisfied the quality

criteria of the GRAMMS guideline and was approved by the local Ethics Committee.

Results: The sample comprised 13 participants. The sample was 53.8% male and comprised individuals
aged between 36 and 74, with an average age of 55.67. The majority of participants were children (53.9%),
38.5% were professionally active, 54.5% provided care for a relative on a 24-hour basis, and 36.4%
provided care for up to 12 hours per day. The carers displayed a tendency towards anticipatory mourning
(M=2.98; Me=2.83), although they exhibited a notable level of sadness and longing (Me=4) and
demonstrated a relatively high level of hope (Me=3.5). The participants demonstrated moderate
spirituality (M=2.80), indicating that carers primarily employ positive coping strategies (Me=2.57) to a
greater extent than negative coping strategies (Me=1.33) to cope with suffering. Spearman's correlations
revealed a significant association between spirituality, hope, and anticipatory grief on the affiliative and
affective dimensions. The results indicate the presence of positive religious coping, facilitated by faith,

which translates into increased hope and a greater willingness to confront anticipatory grief.

Conclusion: It is evident that the themes of faith and hope play a crucial role in the experience of healthy
anticipatory grief in families caring for their loved ones in palliative care. It can be concluded that these
dimensions foster a positive outlook on life and equip individuals with strategies for navigating adversity.

This illustrates that suffering and bereavement can be endured with hope.

KEYWORDS: FAITH; SPIRITUALITY; HOPE; ANTICIPATORY GRIEF; PALLIATIVE CARE.



“A esperanca ndo é um lenitivo que adormece a dor até que ganhemos coragem para tratar a

sério da vida, mas uma forca que ja hoje nos motiva para a transformacgdo da histéria.”

- Cardeal José Tolentino de Mendonga.
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INTRODUCAO

Segundo as autoras Querido, Dixe® inspiradas pela definicio da Organizacio
Mundial de Saude (OMS), os Cuidados Paliativos (CP) procuram responder as
necessidades fisicas, psicoldgicas, sociais ou espirituais dos doentes, suas familias e
cuidadores, pela prevengdo e alivio do sofrimento associado a doenga incuravel,

tentando manter ou melhorar a sua qualidade de vida.'?

Por vezes, as questbes ligadas a morte e ao sofrimento levam o ser humano a
procurar respostas na fé e na religido, dando-lhes muitas vezes um sentido para viver.3*
A religiosidade surge como um fendmeno vital na vida de um ser humano,
apresentando-se como uma vertente da espiritualidade que é fator de bem-estar,

conforto, esperanca e saude.>>

A esperanga tem adquirido uma relevancia cada vez mais significativa na
intervencao face ao sofrimento vivido pelas pessoas e familias em cuidados paliativos.
Sendo uma vertente importante na vivéncia dos processos de doenca e luto, a
manutencado da esperanga em fim de vida permite que os doentes e as familias vivam os

seus ultimos dias juntos de forma plena.?

O luto antecipatério é um fendmeno vivido pela familia decorrente do processo
de separacao inerente a ameacga de morte apds um diagndstico de doenca incuravel,
carecendo assim, a familia, de cuidados especializados no foro dos CP.5”8 Estes tém
como objetivo manter ou melhorar a qualidade de vida ndo sé da pessoa doente como
das suas familias, através da prevencao e alivio do sofrimento associado ao processo de

doenca, morte e sentimento de perda.®

Ao verificar que um dos itens da escala de avaliacdo da esperanca - Herth Hope
Index’aborda a fé, torna-se pertinente aprofundar a relacdo entre ambos os conceitos e
perceber de que modo acontece em contexto de cuidados paliativos, em familias a
vivenciar luto antecipatério cuidadas por uma equipa integrada na comunidade. Assim,
pretende-se caracterizar o luto antecipatdrio em familias que cuidam de doentes em
cuidados paliativos, caracterizar a espiritualidade das familias em processo de luto

antecipatodrio, conhecer o nivel de esperanca das familias a viver o luto antecipatério em



cuidados paliativos, estabelecer uma relacdo entre esperanca, espiritualidade e coping
religioso das familias em processo de luto antecipatdrio, descrever as experiéncias de fé

e esperanca das familias em processo de luto antecipatério.

Procedeu-se a avaliacdo da qualidade do método de estudo aplicado, com
recurso a checklist GRAMMS — Good Reporting of A Mixed Methods Study,'® com apoio

I,* na sua perspetiva de Triangula¢do de Métodos da

tedrico do autor John W. Creswel.
Abordagem Concorrente. A colheita de dados decorreu em fase unica, tendo sido os
dados quantitativos explorados em SPSS (versao 28.0) - Statistical Package for the Social

Sciences e os qualitativos em WebQDA — Qualitative Data Analysis.

A presente dissertacdo esta dividida em quatro capitulos: enquadramento
tedrico, metodologia, analise de resultados e discussdao de resultados. A norma de

referenciagao bibliografica utilizada foi a Norma de Vancouver Superscript.



CAPITULO | - ENQUADRAMENTO TEORICO

1.1. AFé e a Esperanga em Cuidados Paliativos

A religiosidade, associada também a fé religiosa, surge como um fenémeno
singular e vital na vida de um ser humano, apresentando-se como uma vertente da
espiritualidade que é fator de bem-estar, conforto, esperanca e satde.>® Segundo os
dados dos Censos 2021, cerca de 70% da populagao portuguesa afirma ser catdlica face
aos cerca de 10% que alega n3o ter qualquer tipo de religido.'? Assim, torna-se relevante
o estudo da fé inserida nas concetualiza¢cdes de morte, esperanca e sentido da vida, face
a situacdes complexas de sofrimento profundo como a morte iminente de um ente

querido.

Sao precisamente as questdes reflexivas ligadas a morte e ao sofrimento que
levam o ser humano a procurar respostas na fé e na religido, dando-lhes muitas vezes
um sentido para viver apesar da morte inevitdvel pela existéncia de uma vida pds-
morte.>* Mesmo rejeitando outras religides, é crucial que haja uma apropriacdo de que
a espiritualidade religiosa é uma realidade social e existencial basica na qual os
individuos obtém, muitas vezes, os significados de vida, morte, sofrimento, amor,
liberdade, justica, saude e doenca, permitindo-nos oferecer cuidados e respostas de
conforto para essas questdes existenciais. Para os que ndo possuem nenhuma crenga
religiosa, os profissionais de salde podem promover este conforto através da compaixao
e caridade, que se inserem também elas no foro da espiritualidade.* Um estudo feito em
idosos em cuidados paliativos revela algumas conclusdes interessantes acerca da fé face
a doenca: a fé ajuda a encarar a propria doenca adquirindo um contexto conservador na
vida da populagdo-alvo e auxilia na reconciliacdo com a vida e na forma de lidar com as

adversidades.”

A esperanca tem por definicdo um conceito multidimensional que tem adquirido
uma relevancia cada vez mais significativa como instrumento eficaz na intervencao face
ao sofrimento vivido pelas pessoas e familias em cuidados paliativos. Sendo uma
vertente importante na vivéncia dos processos de doenca e luto, a manutencdo da
esperanca em fim de vida permite que os doentes e as familias vivam os seus ultimos

dias juntos plenamente.? E descrita como uma forca interior capaz de promover a vida e

-3-



facilitar a experiéncia transcendente do presente para uma nova consciéncia,
enriquecedora da experiéncia do ser resultante da combinagdo complexa e
multifacetada de diversos fatores que determinam a vivéncia da situacdo com esperanca
ou desespero (auséncia de esperanca).! Neste estudo, Querido, Dixe® apresentam-nos a
esperanca e a qualidade de vida intimamente relacionadas de forma simbidtica: quanto

maior a esperanga, maior a qualidade de vida e vice-versa.

1.2. O Luto Antecipatdrio em Cuidados Paliativos

Antes de nos debrucarmos sobre o conceito de luto antecipatdrio, as suas
caracteristicas e as tarefas a ele inerentes, é importante distinguir o luto antecipatério
do luto preparatério. O primeiro da-se pela elaboragdo prévia de uma perda previsivel
num curto ou médio prazo e é vivida pela familia, cuidadores e amigos face a uma doenca
gue pde em risco a vida do doente. O segundo ocorre quando a propria pessoa doente
passa por este processo de preparacdo para a sua finitude.! No estudo qualitativo
desenvolvido por Coelho,® os resultados revelam que cuidar de um familiar em fim de
vida é considerado uma experiéncia muito perturbadora, exigente a nivel fisico,
mas sobretudo emocional pela gestdo das circunstancias ameacadoras da prestacdo
desses cuidados e da perda antecipada. Pela inibicdo da angustia sentida pelos
cuidadores, surgem sentimentos ambivalentes pela necessidade de protecdo do outro
que dificultam o reajustamento da relacao, verificando-se que o equilibrio entre a
antecipacdo da perda e a protecdao do outro pode surgir como desafio para uma

adaptacdo a realidade da perda.®

Os cuidados paliativos, por definicdo, tém como objetivo manter ou melhorar a
gualidade de vida ndo somente dos doentes que deles necessitam, como também das
suas familias, através da prevencao e alivio do sofrimento associado a todo o processo

de doenca, morte e sentimento de perda.’

Diversos autores designam o luto antecipatério como um fendmeno vivido pela
familia devido ao processo de separacao proveniente da ameaca de morte perante um
diagndstico de doenca incurdvel, sendo os enlutados confrontados com as perdas que a

auséncia dessa pessoa causara, carecendo assim, a familia, de cuidados especializados



no foro dos cuidados paliativos.”®° E visto como um processo natural que auxilia a
familia e cuidadores a tomar consciéncia da realidade de forma gradual e a projetar a
sua vida sem o seu ente querido, havendo uma tendéncia comum para a resolu¢do de
problemas pendentes como pedir perddo, ser perdoado e expressar sentimentos.”*
Como qualquer luto, o luto antecipatdrio apresenta fases mais ou menos duradouras
consoante o contexto vivido pelo doente, familia e cuidadores: depressado, raiva,
desorganizag3o e reorganizacdo. E nestas duas ultimas fases do processo de luto que a
esperanca tende a reduzir e a converter-se em desesperanca e desmotivacdo pela vida
antes de ocorrer uma reorganizagdo emocional e intelectual para que a esperanca
renasca e haja, de novo, energia para investir afetivamente noutros relacionamentos.’
Assim, o contexto modificador da vivéncia do luto varia perante diversos fatores
intrinsecos e extrinsecos ao enlutado: fisioldgicos, psicoldgicos e sociais, atribuindo-se a
influéncia da espiritualidade e religiosidade nos ultimos dois fatores referidos.” Esta
autora organiza o luto antecipatério em trés fases: de crise, crénica e final, e indica
alguns fatores facilitadores ou dificultadores do processo de luto antecipatorio, entre as
guais se encontram 0s recursos sociais e comunitdrios, a compreensao do processo de

morte, a busca pelo significado da morte e sentido para a vida.

Franco® organiza ainda o luto antecipatdério em trés fases: crise, crénica e final. A
primeira sucede antes do diagndstico, pela percec¢ado e interpreta¢do de sinais e sintomas
de doenca no seu familiar (tendo por base o seu sistema de crencas e valores), que faz
com que a familia e os cuidadores procurem apoio médico. A segunda acarreta a
tentativa de viverem de forma normal em condi¢Ges anémalas, como as agudiza¢Oes de
repeticdo. Na Ultima fase, quando a proximidade da morte é evidente, apesar da
dificuldade que é aceitar a separacdo e a morte, a familia tem a oportunidade de resolver
guestdes pendentes, ajudar o doente na expressdo de desejos e preocupacdes e de se
despedir. A autora indica alguns fatores facilitadores ou dificultadores do processo de
luto antecipatério, de realcar: os sistemas de apoio comunitdrio formais e informais da
familia, o autoconhecimento, a compreensdo do processo de morte, a busca pelo

significado da morte e sentido para a vida.’



Perante a vivéncia de luto antecipatdrio sdo descritas algumas tarefas comuns ao
luto normal pelas quais o enlutado poderd passar: aceitar a realidade da perda
expectdvel perante um diagndstico de doenca incuravel e do declinio fisico-cognitivo do
doente; elaborar a dor da perda, causando frequentemente niveis elevados de
ansiedade pela antecipacdo da morte do ente querido; ajustar-se ao ambiente sem o
familiar que faleceu, que no luto antecipatério se aplica as questdes praticas e
existenciais antecipadas face a iminéncia de morte do doente; e recolocar-se no foro
emocional junto da pessoa que faleceu, continuando a viver com memdrias do

familiar.”/1°

1.3. A Familia em contexto de Cuidados Paliativos

A familia tem, ao longo dos anos, assumido um papel cada vez mais
preponderante nos cuidados de saude, sobretudo nos cuidados de saude comunitarios,
sendo realcada a sua importancia no cuidado em fim de vida em cuidados paliativos.
Mais do que uma definicdo Unica e estanque do conceito de familia, importa denotar
gue este se pode revestir de variadas formas consoante a histéria individual e familiar,
os vinculos bioldgicos e o estatuto legal e/ou religioso. Temos vindo a assistir a uma
maior diversidade dos tipos de familia, fruto das mudangas econdmicas, politicas,
culturais e sociais que vivemos atualmente, que dificultam a uniformizacdo do conceito
de familia, porém, sabe-se que todas se organizam em funcdo de uma estrutura de

relacBes, em que sdo definidos papéis conforme a expectativa social.'®

Para O’Callaghan et al.’’

, 0s cuidadores podem experimentar momentos de
grande sofrimento e angustia, que pode suscitar davidas em relagdo a sua prépria fé,
fazendo-os questionar como é que um ser superior permite que o seu ente querido
passe por esta doenca, dor e sofrimento. No seu estudo, estes reportam diversas
preocupac¢des como a culpa, o isolamento e a preocupacdo, a negacdo, a sobrecarga e
uma certa revolta com Deus, havendo muitas vezes alteracdo na relacdo com a pessoa
doente.'” David W. Kissane,'® defende que a familia é inevitavelmente envolvida nos
cuidados quando um dos seus elementos é diagnosticado com uma doenca progressiva

e/ou ameacadora da vida, ficando esta sujeita a altos niveis de angustia que podem ser

causadores de morbilidades psicossociais. Assim, ao longo dos anos, a consciencializagcdo



da importancia de modelos de abordagem centrados na familia tem tido especial
impacto na supressao das necessidades, ndo sé dos utentes, como das suas familias, com
enfoque na intervencdo sobre o luto da familia. E expectdvel que uma familia funcional
consiga lidar melhor com a morte de um dos seus elementos e o sofrimento que dela
advém, que uma familia disfuncional. Assim, é imprescindivel a avaliacdo e intervencao
precoces junto das familias, através de um conhecimento aprofundado pela proximidade
dos profissionais de saude com as familias, podendo reduzir os indices de morbilidade

psicossocial na comunidade.'®

1.4. A Fé, a Esperancga e o Luto Antecipatério em Cuidados Paliativos

Apds uma pesquisa avancada na base de dados PubMed, com os termos grief,
bereavement, spirituality, religion, hope e palliative care, concluimos que ndo hd artigos
gue comparem estes dominios num sé estudo. Alterando alguns elos entre os termos
(and/or), podemos adquirir 9 resultados para artigos até 5 anos desde a sua publicagdo.
Desses 9 artigos, nenhum apresenta os MeshTerms grief/bereavement e
spirituality/religion e hope e palliative care. 7 artigos relacionam a
religido/espiritualidade com a esperanga e os outros 2 abordam questdes relacionadas
com os cuidados paliativos e o cuidado espiritual. Assim, construindo um panorama do
estado de arte, podemos verificar que apesar de serem temadticas amplamente
estudadas individualmente, ou em associa¢do a um dos conceitos explorados, ndo existe
evidéncia de estudos que abordem os 3 conceitos major em simultaneo — fé, esperanca

e luto antecipatério.

Explorando alguns dos artigos selecionados para abordar o estado de arte,
percebemos que ha estudos recentes referentes ao luto antecipatério em cuidadores
informais e familias tanto na Europa, na Croacia e Holanda, como na América, no
Canada. Num estudo qualitativo desenvolvido por Care et al.'® em 2022 na Croécia,
verificou-se que a experiéncia de luto antecipatério das familias e cuidadores informais
de doentes em cuidados paliativos é transversal, sugerindo a necessidade de melhorar
substancialmente a qualidade do suporte prestado pelos profissionais de saude que
atuam neste ambito.'® Colocando na equacdo a espiritualidade, surge um estudo
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realizado na Holanda por Koper et al.”” que explora o cuidado espiritual em fim de vida



sob a perspetiva de cuidadores espirituais em cuidados de sadde primarios. Os autores
concluem que, para que ocorra a articulagdo entre cuidadores e profissionais de saude,
é imprescindivel que haja sensibilizacdo e formacdo destes para adquirirem
competéncias em cuidados espirituais e que encaminhem devidamente os doentes com
necessidades espirituais. Importa salientar ainda que os autores definem como papel
dos cuidadores espirituais: a identificagdo de questdes existenciais, relacionais e
religiosas e a emocionalidade com que cada pessoa lida com essas questdes; auxiliar os
doentes e sua familia a encontrar um sentido, aceita¢do ou reconciliagdo de acordo com
as necessidades espirituais de cada um, ajudando-os a despedirem-se uns dos outros.*®
Em 2022, Majid, Akande?! realizaram um estudo de investigacdo em Toronto, Canada,
abordando o luto antecipatério nas familias, através de uma revisdo sistematica da
literatura (RSL) e uma meta-sintese qualitativa. Chegaram a conclusdo de que, apesar da
maioria dos estudos relativos ao luto apenas abordarem o luto efetivo pds-morte,
dependendo da natureza da relagdo com o ente querido, a familia é afetada por um
processo de luto antecipatdrio que surge perante a iminéncia da perda do seu familiar.
Estes podem experienciar incerteza, medo e tristeza, que podem afetar

significativamente a sua saude.?!

Em 2022, Laperle et al.?? desenvolveram um estudo misto de comparacdo de
experiéncias de luto de mortes medicamente assistidas (eutandsia) com lutos de mortes
naturais acompanhadas por cuidados paliativos, concluindo que ndo houve
discrepancias significativas no processo de luto em ambas as situacdes, nem sugestdo

de lutos complicados.??

Ha estudos recentes relativos a fé, luto e sexualidade em Inglaterra. Neste
estudo, os autores exploram os rituais e ritos de passagem associados ao luto e a
conexdo com os entes falecidos que iria fornecer aceitacao da perda e encontrar sentido
no luto. Na literatura revista, foram encontradas estratégias como o coping espiritual,

desenvolvimento pessoal, crengas no transcendente e recursos espirituais.?>

Outros estudos foram encontrados fora da Europa referentes ao luto

antecipatdrio em doentes com patologia oncoldgica e respetivos processos psicolégicos



de aceitacdo da perda. Numa revisdo da literatura realizada por Cardoso et al.?* em
2018, verifica-se uma necessidade urgente de conhecer o processo do luto especifico
associado a doencga oncoldgica, uma vez que a vivéncia da doenca pode ser
compreendida como positiva ou prejudicial ao doente, salientando-se a importancia das
intervengdes da equipa multidisciplinar como auxilio para o desenvolvimento pessoal e
para a preparacdo para a morte.?* Tal como estes autores, Santos et al.” procuraram
refor¢ar a importancia dos processos do luto e vivéncia do luto antecipatério face a
condicado de finitude inerente a todo o ser humano, que o confronta com a morte e o
morrer, sublinhando a importancia dos profissionais de saide como dos familiares e

cuidadores no conhecimento e auxilio nestes processos complexos.’

Constata-se que apesar de serem temas amplamente estudados separadamente,
ndo existem estudos que os relacionem, tornando-se pioneira a abordagem das trés

tematicas em simultaneo.



CAPITULO Il — METODOLOGIA

2.1. Questado de Investigagdo e Objetivos

Perante o objeto de estudo, as questdes que se pretende ver respondidas sdo as

seguintes:

Qual o nivel de esperanca das familias a viver o luto antecipatério em
Cuidados Paliativos?

Quais sdo as caracteristicas do luto antecipatério nas familias acompanhadas
em cuidados paliativos?

Como é que as familias utilizam a fé para lidar com o luto antecipatdrio?
Qual a relagao entre Fé, Esperanca, Espiritualidade e coping resiliente, nas
familias em Cuidados Paliativos em processo de luto antecipatdrio?

Qual a experiéncia de fé e esperanca no processo de luto antecipatério?

Com o presente estudo de investigacao pretende-se conhecer a relagao entre fé

e esperanca nas vivéncias de luto antecipatdrio das familias cuidadoras no contexto de

CP no domicilio. Assim, apresentam-se como objetivos especificos:

Caracterizar o luto antecipatério em familias que cuidam de doentes em
cuidados paliativos.

Caracterizar a espiritualidade das familias em processo de luto antecipatério.
Conhecer o nivel de esperanca das familias a viver o luto antecipatério em
cuidados paliativos.

Estabelecer uma relagdo entre esperanca, espiritualidade e coping religioso
das familias em processo de luto antecipatorio.

Descrever as experiéncias de fé e esperanca das familias em processo de luto

antecipatorio.

2.2. Tipologia e Desenho do Estudo

O desenho do estudo assenta num paradigma quantitativo e qualitativo numa

abordagem de triangulacdo de métodos segundo Creswell.}2 Com recurso a perspetiva

tedrica explicita do autor, através da implementacdo de uma estratégia concorrente, ou

seja, uma implementacdo paralela dos instrumentos de colheita de dados quantitativos
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e qualitativos. O autor define o método misto como a abordagem em que ha colheita e
anadlise de dados qualitativos e quantitativos para estudo de um fenémeno fazendo-se
uso do mesmo quando se perspetiva a expansado do entendimento acerca de um assunto
ou a argumentacdo/contra-argumentac¢do de um achado. Note-se o desafio deste tipo
de investigacdo para o investigador — a necessidade de uma colheita de dados extensa e
a natureza intensa e demorada da analise de dados tanto de texto como numérica, bem

como a imperatividade de se familiarizar com ambas as formas de investiga¢do.'?

Segundo Creswell,?

a Abordagem de Triangulacdo de Métodos pode ser
facilmente identificada pela utilizacdo de uma Unica fase de colheita de dados, durante
a qual tanto os dados quantitativos como os qualitativos sao recolhidos em simultaneo
(figura 1), sendo comumente usado quando o investigador pretende confirmar,
corroborar ou realizar uma validacdo cruzada dos dados num uUnico estudo. O modelo
recorre a métodos quantitativos e qualitativos separadamente, de forma a colmatar as
limitacbes de uma e outra abordagem. Geralmente a interpretacdo dos dados integra a
informac¢do quantitativa e qualitativa recolhida, podendo reforcar a convergéncia dos
achados ou explicar alguma falta de convergéncia resultante da investigacdo. Este tipo
de abordagem mista em estudos de investigacdo mostra-se vantajoso na medida em que
se torna familiar para a maioria dos investigadores podendo ter conclusdes bem
validadas e fundamentadas, bem como permite um timming mais curto de colheita de
dados, comparativamente aos modelos sequenciais. Como qualquer método, apresenta
também as suas limitacdes que Creswell enumera: estudar um fenémeno com recurso a
dois métodos distintos requer grande esforco e pericia por parte do investigador,

podendo tornar-se complexo comparar resultados de duas analises distintas e surgir

dificuldade em resolver discrepancias emergentes dos resultados.*?

Primeiramente teve inicio a recolha de dados quantitativos com aplicacdo de um
questionario de resposta fechada e, simultaneamente, tendo como referéncia a
ponderac¢do da Equipa Comunitaria de Suporte em Cuidados Paliativos (ECSCP) em que
o estudo se inseriu, escolheram-se as familias para a colheita de dados qualitativos,
realizada através de uma entrevista aprofundada de resposta aberta. Assim, apesar da

colheita de dados quantitativos ter iniciado cerca de um més antes da colheita de dados
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qualitativos, considerou-se uma das estratégias concorrentes de Creswell*?, uma vez
que, a dado momento, ocorreram em simultaneo, independentemente da analise das
respostas aos questiondrios. Na perspetiva do autor, é considerada apenas uma fase para
a colheita de dados, idealmente, sem priorizagao de dados quantitativos ou qualitativos,

seguida da andlise dos dados colhidos:

Fase simultanea de colheita de dados: estudo quantitativo, observacional e
transversal para caracterizar o luto antecipatério das familias em cuidados paliativos e
determinar as relagdes entre fé, esperanca, espiritualidade e coping resiliente, com
recurso a um questionario com instrumentos validados para a realidade portuguesa,
seguido de um estudo qualitativo com recurso a entrevistas semiestruturadas para
aprofundar as experiéncias de fé e esperanca nas familias durante a vivéncia de luto

antecipatorio.

QUANTITATIVO L ] QUALITATIVO

QUAN QUAL
Recolha de Dados Recolha de Dados
l Comparagao dos resultados i
Andlise de Dados < > Anidlise de Dados

Figura 1- llustragdo da Abordagem de Triangulacdo de Métodos (Creswell, 2003).

2.3. Populagdo/Amostra
A populagao foi constituida pelos cuidadores de pessoas adultas, a exercer o
papel de cuidador de pessoas doentes em CP acompanhadas por uma ECSCP de uma

regido periférica de Lisboa.

O conhecimento dos utentes e suas familias e o mapa das religides presentes na
zona abrangida pela ECSCP de uma zona dos arredores de Lisboa foram orientadores na

selecdo das familias para o estudo.

A amostra por conveniéncia, foi selecionada pela equipa de cuidados de acordo

com os seguintes critérios de selecdo: cuidadores adultos de pessoas em situagdo
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paliativa acompanhadas pela ECSCP, sem alteracbes cognitivas, a exercer o papel ativo
de cuidadores primarios/secundarios com algum grau de parentesco com doentes, ter
capacidade de ler, entender e escrever em portugués, que manifestem interesse em
participar no estudo. Excluiram-se cuidadores com condi¢gdes clinicas que

incapacitassem a resposta a colheita de dados.

A todos os cuidadores selecionados foi oferecida a possibilidade de responder ao
questionario e, destes, alguns foram convidados a participar na fase qualitativa do
estudo, tendo em conta a sua experiéncia de cuidados, a capacidade de falar sobre ela
e aceitarem fazer parte do estudo qualitativo. A data da realiza¢do do estudo, a equipa
acompanhava 20 utentes, pelo que o nimero de cuidadores elegivel, com caracteristicas
de inclusdo no estudo seria, inicialmente, de 23. Por variadas razdes, explicadas no
subcapitulo Consideracdes Eticas, a amostra final de respondentes para o estudo
guantitativo foi de 13 participantes na etapa quantitativa e de 5 respondentes a
entrevista de recolha de dados qualitativos. Foram entregues 25 questiondrios para
colheita de dados qualitativos e, de acordo com a intencionalidade manifestada, foram
contactadas 6 familias/cuidadores para entrevista. Verificou-se uma taxa de adesdo ao
estudo de 52% na colheita de dados quantitativos e de 84% para os dados qualitativos,
prendendo-se as desisténcias com o facto de os questiondrios terem palavras como
“luto” e “morte”, para os quais os cuidadores ndo se sentiam preparados para lidar,

lembrando-os da finitude da vida dos seus entes queridos.
2.4. Instrumentos de Recolha de Dados

Considerando a metodologia do presente estudo de investigacao, foi aplicado um
guestionario de resposta fechada para colheita de dados quantitativos que incluia 21
questdes abordando dados sociodemograficos, familiares e de salde das pessoas em
processo de luto antecipatdrio tais como:’ idade, sexo, escolaridade, profissdo/situacio
laboral, crencas religiosas (se sim, qual); parentesco com a pessoa doente, papel
desempenhado na familia, nimero de horas dedicado ao cuidado, o tipo de cuidador
(principal ou secundario), a percecao do tempo de vida do doente e da sua morte

(resposta aberta); percecdo do estado de saude do préprio, alimentacdo, sono (as
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ultimas 3 varidveis variaram entre “muito mau” e “muito bom” numa escala de 5 niveis

de avaliagdo), terapéutica (sim ou ndo e qual/is), consumo de substancias (alcool,

tabaco, outras); perdas prévias de pessoas significativas (niUmero e parentesco); apoio

emocional/psicolégico (sim ou ndo).

Uma segunda parte do questionario foi composta por 45 itens de resposta

fechada, correspondentes aos instrumentos de avaliagdo da esperanca, espiritualidade,

coping religioso e luto antecipatdrio, nas suas versdes validadas em portugués europeu,

gue descrevemos abaixo:

Herth Hope Index — Caregivers (Marques et al.?®) para avaliagdo da esperanca nos
familiares/cuidadores, uma escala tipo Likert, com um total de 9 itens
distribuidos por trés dimensdes: afiliativa/afetiva (itens 4, 6 e 9),
cognitiva/comportamental (itens 1, 3, 7 e 8) e temporal/contextual (itens 2 e 5).
O primeiro fator refere-se, segundo os autores, a relacdo do individuo consigo
préprio e com os outros, designando-se a dimensdo afetiva da esperanca; o
segundo fator designa a dimensdo cognitiva da esperanca e caracteriza-se pela
disponibilidade interior positiva e a expectativa de cada um; e por fim, a ultima
dimensao refere-se ao sentido interior de temporalidade e futuro que avaliam os
niveis de esperanca.? Como caracteristicas psicométricas apresenta um o de
Cronbach respetivamente de 0,682 (dimensdo 3), 0,733 (dimensdo 2) e 0,755
(dimensdo 1), com um a de Cronbach total de 0,814. Cada item estd organizado
numa pontuacdo de 1 a4 em que 1 designa “discordo completamente” e 4 indica
“concordo completamente”. Segundo os autores, quanto maior os scores
obtidos, maior o nivel de esperanca e os valores variam entre 9 e 36.2°

Brief RCOPE (Casaleiro et al.?®) que avalia o coping religioso, uma escala tipo
Likert composta por treze itens associados a dois fatores: coping religioso positivo
(PRC — Positive Religious Coping) nos itens 1, 2, 3, 4,5, 6 e 7, e coping religioso
negativo (NRC — Negative Religious Coping) nos itens 8,9, 10, 11,12 e 13, com a
de Cronbach de 0,909 e 0,681, respetivamente. As possibilidades de resposta
variam entre 1 - “nunca” e 4 - “sempre”, podendo considerar favoravel valores

mais elevados nos itens que correspondem ao coping positivo e desfavoravel
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valores elevados nos itens que correspondem ao coping negativo. Esta escala
pretende avaliar o coping religioso face a situa¢des de stress sabendo que pode
incluir tanto estratégias religiosas como ndo-religiosas. Tanto no coping religioso
como no coping espiritual podemos identificar padrdes positivos e negativos
quando lidamos com stressores. O coping religioso positivo (PRC) é adaptativo e
reflete uma relagao favoravel com o que é considerado sagrado pelo individuo,
ao invés do coping religioso negativo (NRC) que manifesta combate com o
sagrado.?®

Escala de Avaliacdo da Espiritualidade em Contextos de Saude (Pinto, Pais-
Ribeiro?’) para avaliacdo da espiritualidade em que as respostas sdo dadas numa
escala de Likert com cinco afirmagdes com quatro possiveis alternativas (de 1 a
4) entre “ndo concordo” a “plenamente de acordo”. Apresentam como a de
Cronbach os seguintes valores: crencas - 0,92; esperanca/otimismo - 0,69;
consisténcia interna global de 0,74. Através da analise fatorial da escala, conclui-
se que esta se divide em duas dimensdes: crencas e esperanca, subdividindo-se
em trés fatores. No primeiro fator sdo integrados os itens que refletem a
valorizacdo das crencas espirituais ou religiosas na procura de sentido para a vida
(itens 1 e 2), o segundo fator elenca os itens que se referem ao sentido positivo
da vida orientado pela perspetiva de um futuro nutrido de esperanca (item 3) e,
por fim, o terceiro fator integra a redefinicdo dos valores da vida (itens 4 e 5).2’
Inventdrio do Luto para os Cuidadores de Marwit-Meuser (Forma Reduzida)
(Areia et al.?8) que avalia o luto antecipatério. O Marwit-Meuser Caregiver Grief
Inventory — Short Form (MMCGI-SF) é uma medida da experiéncia de luto
antecipatorio, constituida por 18 itens, com coeficiente de alfa de Cronbach 0,89.
Cada item é cotado de acordo com uma escala do tipo Likert com cinco niveis de
resposta de “1 —discordo fortemente” a “5 — concordo fortemente”. Apds analise
fatorial da escala, foram detetados trés fatores: sobrecarga e sacrificio pessoal,
sentimento de tristeza e saudade e preocupacao e sentimento de isolamento. O
primeiro avalia as perdas do individuo, experimentadas na sequéncia do cuidado

proximo a um familiar doente (itens 1, 2, 6, 16, 17 e 18). O segundo refere-se as
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reacdes emocionais decorrentes deste acompanhamento (itens 4, 8, 10, 11, 12 e
15) e, por fim, o terceiro, aborda o grau de incerteza relativamente a evolu¢do da
doenca e isolamento relativo a rede social pessoal (itens 3,5, 7,9, 13 e 14). Todas
as subescalas apresentam um alfa de Cronbach >0.90 (Sobrecarga e Sacrificio
Pessoal = 0.93; Sentimento de Tristeza e Saudade = 0.90; Preocupacdo e
Sentimento de Isolamento = 0.90). Segundo Areia et al.?% scores totais elevados
indicam possiveis dificuldades na adaptacdo a doenca e, consequentemente, a
possivel necessidade de apoio psicoterapéutico dirigido e adequado, enquanto
scores totais reduzidos indicam uma adaptacdo funcional a doenca devendo
despistar-se a possibilidade de estarmos perante a negacao da doenga e

iminéncia de morte.28

As questdes que compdem a entrevista resultam de fatores psico-espirituais e
sociais identificados pelos seguintes autores como caracteristicos e determinantes das
vivéncias de luto antecipatério.” As mesmas foram estruturadas sob a forma de guido

orientador da entrevista, incluindo:

1. Que significado tem para si a vida atual do seu familiar? Como percebe a sua
qualidade de vida?

2. Como imagina a sua vida sem o seu familiar? Que sentimentos e emogdes
experiencia quando pensa na sua vida apds a morte do seu familiar?

3. Da sua experiéncia anterior de perdas importantes para si, como ultrapassou o
luto dessa perda?

4. Que importancia atribui a espiritualidade nesta fase? E como vive a sua
espiritualidade?

5. Para si, o que significa a Fé e que importdncia tem no seu quotidiano e nas
experiéncias de vida, de doenca e de morte? De que forma a sua fé o ajuda a
lidar com a doenca do seu familiar?

6. Como tem sido a experiéncia da familia em lidar com o sofrimento associado a
doenca? (positivismo/ pessimismo/incerteza...) E a sua em particular? Que

apoios/recursos tém sido importantes nesta experiéncia?
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7. De que forma considera que a sua vida tem sentido perante este sofrimento?
Qual o impacto da Fé na busca do sentido para a vida numa situa¢do de

sofrimento como esta?

2.5. Procedimentos de Recolha de Dados

Apds a selegdo inicial da amostra pela equipa de cuidados e uma vez obtidos os
devidos pareceres positivos para a realizacdo do estudo de investigacao, iniciaram-se os
primeiros contactos telefénicos e foi agendada a entrevista de apresentagao do estudo.
Nela foi feita a explicacdo por parte da investigadora dos objetivos do estudo e dos
questionarios, bem como a forma de preenchimento dos mesmos e obtidos os
necessarios termos de consentimento livre e esclarecido por parte das familias. Foi

fornecido, apds consentimento, um questiondrio a cada cuidador informal.

Os dados foram recolhidos pela investigadora entre abril e junho de 2023, apds
obtencao dos consentimentos informados (margo). Foram realizados encontros com os
cuidadores e entrega dos questionarios em formato de papel. Foi-lhes fornecido espaco
e tempo préprios para a sua leitura e o preenchimento deu-se sem a presenca da
investigadora, o que permitiu uma leitura mais atenta e minuciosa dos questionarios
pelos respondentes, bem como uma maior intimidade no momento da resposta. Foi
explicado que no final do questiondrio e aquando da recolha do mesmo, estariam
convidados a participar nas entrevistas qualitativas, a agendar de acordo com as suas

disponibilidades.

Os questionarios foram recolhidos pela investigadora e agendadas as entrevistas
gualitativas junto dos familiares que manifestaram interesse na sua realizacdo. Tiveram
uma duracdo média de 61,42min (+41,058) e realizaram-se presencialmente, foram
gravadas em formato dudio e protegidas em pasta prdpria com password. Ocorreram na
casa dos familiares e utentes (local preferencial transversal a todos os participantes),
num ambiente reservado, calmo e sem a presenca dos utentes no mesmo espaco, para
gue fosse confortavel falar sobre o tema. Durante a entrevista foram feitas interrupcdes
sempre que o conteudo do discurso e a expressdo ndo verbal o justificassem, como por

exemplo, para validar sentimentos expressados ou valorizar a vivéncia da experiéncia de
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ser cuidador a tempo inteiro. As entrevistas foram realizadas pela investigadora, tendo
sido utilizadas técnicas de comunicagao para aprofundar as tematicas abordadas como

a reformulacdo, a validacao, clarificacdo e devolucao.
2.6. Processamento de Dados

Os dados recolhidos através dos questiondrios foram tratados com recurso a
anadlise estatistica descritiva e inferencial. Na constru¢do da base de dados teve inicio em
janeiro de 2024, com recurso ao programa SPSS (versdo 28.0) - Statistical Package for
the Social Sciences. Ap6s introducdo dos dados recolhidos na base de dados, procedeu-
se a analise estatistica dos mesmos, entre fevereiro e junho do mesmo ano. Recorreu-se
a analise estatistica descritiva - frequéncias absolutas e relativas, medidas de tendéncia
central (média, moda, mediana) e de dispersdo (desvio padrao, minimos e maximos) e
estatistica inferencial com a realizagdo de testes ndao paramétricos correlacdo (Rho de
Spearman). Os valores de missing ndao foram considerados na analise estatistica,
expondo o numero total de respondentes em cada item/escala. Relativamente aos
dados qualitativos, foram introduzidos e explorados no software WebQDA — Qualitative
Data Analysis, em junho de 2024 e analisados primeiramente de forma dedutiva e,
posteriormente indutiva, recorrendo a Analise Tematica (AT) de conteudo de Clarke e

Braun.?®

Nesta teoria, as autoras defendem que esta ferramenta oferece uma introducao
basica a andlise de dados qualitativos, tornando-se Util e relativamente facil de aprender.
A AT é um método de andlise de dados que permite identificar e analisar padrdes em
dados qualitativos, enfatizando-se a sua componente flexivel na sua utilizagdo como
método analitico. As autoras reconhecem-na como um método teoricamente flexivel
uma vez que a pesquisa e investigacdo de padrdes linguisticos ndo requerem adesao a
qualquer tipo de teoria, estrutura explicativa, experiéncia ou pratica, por parte do
investigador. Assim, a AT pode ser aplicada numa série de quadro tedricos, desde o
essencialismo ao construcionismo, através da analise tematica de discurso e pode ser

aprendida sem conhecimento tedrico implicito em muitas das abordagens qualitativas.?®
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E um método util e basico adequado a um vasto leque de interesses de pesquisa
e perspetivas tedricas pois: a) funciona com multiplas questdes de investiga¢do, desde
as que abordam experiéncias ou perce¢des como as que tratam representagdes e
construcdes de fendmenos em contextos particulares; b) pode ser utilizado para analisar
diversos tipos de dados, tais como fontes secundarias, transcricdes de grupos focais ou
entrevistas; c) funciona tanto com dados grandes quer pequenos; e d) pode ser aplicado

para produzir andlises baseadas em dados concretos ou em teoria.?®

O procedimento de tratamento dos dados qualitativos realizou-se de acordo com

as seis fases da Andlise Temdtica descritas por Clarke, Braun:%°

1. Familiarizagao com os dados: o investigador deve tornar-se conhecedor dos
dados colhidos.

2. Codificacdo: criacdo de rétulos concisos de caracteristicas importantes dos
dados ou relevancia para a questdo de investigacao.

3. Construir temas: sdao padroes coerentes e significativos nos dados
construidos pelo investigador.

4. Rever temas: verificagdo da funcionalidade dos temas relativamente aos
extratos codificados e ao conjunto completo dos dados.

5. Definicao e designacdo de temas: pressupde que o investigador conduza e
escreva uma analise detalhada de cada tema.

6. Escrita: o investigador entrelaca a narrativa analitica e os extratos tematicos
dos dados, contextualizando o leitor de forma coerente e persuasiva,

relacionando-os com a literatura existente.?’

Todos os dados recolhidos foram alvo de uma andlise de dados baseada na
Abordagem Mista de Creswell, com recurso a Abordagem de Triangulacdo de Métodos

do mesmo autor.1?

2.7. Rigor Metodolégico
Para verificagdo da qualidade e confiabilidade do presente estudo de
investigacdo misto, recorreu-se ao Journal of Health Services Research & Policy*! que

proporciona uma checklist de avaliacdo dos parametros dos estudos mistos. Foram
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utilizados dois codificadores diferentes para cada tipo de dados (quantitativos e
qualitativos), tendo os dados estatisticos sido tratados num software objetivo de analise
estatistica descritiva. Foi escolhida a abordagem mista para o tratamento de dados para
que fosse possivel complementar os dados qualitativos com a descri¢do da experiéncia
vivida dos participantes, conferindo autenticidade aos construtos obtidos. Recorreu-se
a colheita de dados através de escalas previamente validadas e confidveis para a
realidade portuguesa. Foram respeitados e garantidos os procedimentos éticos
inerentes ao projeto inicial de investigacdo, de forma a garantir a confidencialidade dos

participantes.

2.8. Consideragdes Eticas

Desde o inicio da investigacdo em campo, foi garantida a confidencialidade e o
sigilo dos participantes, tendo sido garantido que, em todas as informagdes recolhidas
os participantes nunca seriam identificados pelo seu nome, mas por um cdédigo
alfanumérico. Foi garantido o respeito pela privacidade e vontade expressa dos
participantes quanto ao seu envolvimento no estudo, em qualquer momento da sua

realizacdo, sem qualquer tipo de consequéncia dai decorrente.

Respeitou-se o local preferencial dos participantes para a realizagao das
entrevistas, que decorreram num espaco e tempo adequado para os mesmos. Durante
a realizacdo das entrevistas, nunca foi nomeado o respondente, tendo sido feita
referéncia apenas ao seu sexo e idade. As gravacdes de audio foram transcritas para
formato digital, encriptadas numa pasta protegida e eliminadas apds a elaboragao dos
resultados da investigacdo. Os inquéritos e registos de dados foram confidenciais e da
responsabilidade da investigadora, tendo sido guardados na pasta até entrega da
presente dissertacdo. Nao foi recolhida informacao detalhada sobre dados pessoais dos
respondentes nem foram cruzadas variaveis sociodemograficas que permitissem a

identificacdo dos mesmos.

Evidencia-se o facto de terem sido entregues 25 termos de consentimentos
informado, livre e esclarecido e questiondrios e apenas treze cuidadores terem

respondido e entregue os mesmos. O mesmo se verificou com uma das familias que
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aceitou participar no estudo, mas recusou ser entrevistada. Em quatro cuidadores, apds
a explicagao do objetivo do estudo e de todos os procedimentos, os questionarios foram
entregues e devolvidos por responder. Nestas situacdes, os cuidadores partilharam o seu
desconforto ao lerem os questiondrios, afirmando que “ndo iam morrer” e por isso ndao
podiam falar sobre luto (em ambas as familias, os utentes eram jovens com menos de
trinta anos). Trés questiondrios acabaram por ndo ser entregues por ter acontecido o
Obito do utente nesse timming e outros trés cuidadores descontinuaram a sua
participacdo porque os seus familiares tiveram alta da equipa por referencia¢des a

Unidades de Cuidados Paliativos (UCP).
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CAPITULO 11l — APRESENTACAO E ANALISE DOS RESULTADOS

Neste capitulo apresentam-se os resultados relativos a analise qualitativa e
guantitativa de acordo com o desenho de estudo designado na metodologia. Na
resposta aos objetivos do estudo, apresentam-se os resultados da andlise quantitativa e
qualitativa de forma integrada, seguindo o critério de rigor GRAMMS. Em cada
subcapitulo apresentam-se os dados quantitativos complementando-se com o verbatim
dos participantes (salientados em itdlico). Os resultados sdo complementados com
tabelas de apresentacdo da analise dos dados quantitativos e quadros para a matriz de
temas e categorias da analise dos dados qualitativos. Nestes, os participantes sao
identificados de P1 a P5 correspondendo a descricdo da amostra no capitulo anterior, e
no verbatim salientam-se a negrito os cédigos substantivos que deram origem a

categoria a que pertencem.

3.1. Caracterizagao da Amostra

Conforme os resultados apresentados na tabela 1, a amostra é composta por
treze respondentes em que 53,8% sdo do sexo masculino, com idades compreendidas
entre os 36 e 0os 74 anos com uma média (M) de idades de 55,67, £12,055 anos, com
maior prevaléncia de respondentes com 55 anos (moda — Mo). Os cuidadores sdo
maioritariamente filhos(as) (53,9%), 38,5% sao profissionalmente ativos, 54,5% cuidam

do seu familiar durante as 24h do dia e 36,4% dedicam até 12h diarias a esse cuidado.

Relativamente ao padrdao de sono dos cuidadores informais, estes referem que,
em média, dormem cerca de 6,75h+1,422h (DP) entre 4h e um maximo de 9h, sendo,
maioritariamente, um descanso de 7h ou menos (66,7%) com uma qualidade de sono
“razodvel” (30,8%) e “bom” (46,2%). A maioria da amostra ndo recebe apoio psicolédgico
(92,3%) e 25% consome substancias, nomeadamente tabaco (23,1%). Cerca de 83,3% ja
tinha tido, pelo menos, uma perda prévia de um familiar préximo, maioritariamente, o
pai ou a mde (46,2%). Em média, o tempo de diagndstico da doenga do utente é de 5,69
anos (163,991 meses) sendo o diagndstico, predominantemente, de doenca oncoldgica

(69,2%) e deméncia (15,4%).
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As familias inquiridas prestam todo o tipo de cuidados desde alimentacao,
higiene e gestdo terapéutica ao apoio emocional e mudancga de materiais técnicos como
placas e sacos de ostomia, sendo responsaveis também por todo o tipo de tarefas
domésticas como gestdo financeira e compras, organizagdo e limpeza da casa.
Percecionam o seu estado de saude entre “razoavel” e “bom” (M=3,33; DP=0,888) com

um minimo de 2 - “mau” e um maximo de 5 - “muito bom” (Mo=3; Me=3,00).

Tabela 1 — Dados sociodemograficos da amostra quantitativa

N =n? Percentagem

Nome da variavel Média Minimo Maximo
inteiro (%)
Feminino 6 46,2%
Sexo
Masculino 7 53,8%
Idade (anos) 55,67 36 74
Basico - 12 ciclo 3 23,1%
Basico - 22 ciclo 2 15,4%
Escolaridade  Basico - 32 ciclo 1 7,7%
Secundario 4 30,8%
Superior 3 23,1%
Desemprego 3 23,1%
Situagao
No ativo 5 38,1%
Laboral
Reforma 3 23,1%
Sim 12 92,3%
Religido
Nao 1 7,7%
Catdlica 11 91,7%
Que religido
Evangélica 1 8,3%
AVC 1 7,7%
Demeéncia e D.
2 15,4%
Oncolodgica
Doenga do
Demeéncia e
familiar 1 7,7%
Parkinson
Doenga
9 69,3%
Oncoldgica
Até 1 ano 3 23,1%
Tempo de
Entre 1 e 2 anos 2 15,4% 68,33
diagnéstico 2 meses 156 meses
Entre 2 e 5 anos 3 23,1% (meses)
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Mais de 10

5 38,5%
anos
Tempo
dedicado ao
16,36 4 24
cuidado em
Horas
Razoavel 4 30,8%
Alimentagdo Boa 6 46,2%
Muito Boa 3 23,1%
Exercicio Sim 2 15,4%
Fisico Nao 11 84,6%

Relativamente aos participantes da amostra qualitativa, pode inferir-se que sao,
maioritariamente, do sexo feminino (60%) com idades compreendidas entre os 51 e os
75 anos (M=63,8; DP=9,149), associando-se algumas caracteristicas importantes de

guem cuidam - tabela 2.

Tabela 2 — Dados sociodemograficos da amostra qualitativa

Relagdo com
Participante (P) Idade (anos) Sexo Caracteristicas de quem cuida
o doente
Dependente total, neoplasia
P1 51 Feminino Sobrinha
com metastizagdo cerebral
Dependente total, com
P2 59 Masculino Filho
deméncia e neoplasia
P3 66 Feminino Esposa Dependente parcial, neoplasia
Dependente total, sem via oral,
P4 68 Feminino Filha sem vida de rela¢do, com
deméncia avancada e neoplasia
Dependente parcial, com
P5 75 Masculino Esposo

neoplasia metastizada
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3.2. A Esperanca das familias em Cuidados Paliativos Domicilidrios

Para a Esperanga das Familias foi determinada uma média total de 3,42
(DP=0,589) em que o valor médio minimo é de 3,00 no item “Tenho uma fé que me da
conforto” e o maximo de 3,62 “Consigo recordar tempos felizes e agradaveis”, o que

atesta a tabela 3.

Tabela 3 — Resultados da aplicacdo da Escala Herth Hope Index — PT - Caregivers

Item N M DP Mo Me

1. Tenho uma atitude positiva perante a vida. 13 3,38 0,650 3;4 3,00
2. Tenho objetivos a curto, médio e/ou longo prazo. 12 3,25 0,754 3;4 3,00
3. Consigo ver possibilidades no meio das dificuldades. 13 3,15 0,555 3 3,00
4. Tenho uma fé que me da conforto. 13 3,00 0,707 3 3,00
5. Consigo recordar tempos felizes e agradaveis. 13 3,62 0,506 4 4,00
6. Tenho uma profunda forga interior. 12 3,33 0,888 4 4,00
7. A minha vida tem um rumo. 12 3,58 0,669 4 4,00
8. Acredito que cada dia tem potencial. 13 3,46 0,669 4 4,00
9. Sinto que a minha vida tem valor e mérito. 13 3,38 0,650 3;4 3,00
Fatores N M DP Mo Me

Fator 1 — Afiliativo e Afetivo 12 3,25 0,712 3,67 3,50
Fator 2 — Cognitivo e Comportamental 12 3,41 0,596 3,00 3,62
Fator 3 — Temporal e Contextual 12 3,45 0,541 4,00 3,50
Esperanga Total 11 3,42 0,589 3,56 3,55

A dimensao afiliativa e afetiva da esperanca reflete a relacdo dos individuos com
0s outros e consigo mesmos: os respondentes afirmam terem uma fé que lhes da
conforto assumindo uma profunda forca interior e, em média (M=3,25; DP=0,712),
sentem que a sua vida tem valor e mérito. Na segunda dimensao, relacionada com a
disponibilidade interior e a expectativa de cada um, os familiares sentem que tém uma
atitude positiva perante a vida, permitindo-lhes ver as possibilidades no meio da
dificuldade, e acreditam que cada dia tem potencial, vendo a sua vida com um rumo. O
terceiro fator, que revela o sentido de futuro com esperanca de cada um, obteve-se a
maior média (M=3,45; DP=0,541), indicando que os cuidadores tém objetivos a curto,

médio e longo prazo e conseguem recordar tempos felizes e agradaveis.
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As seguintes citacGes refletem a definicdo de esperanca por parte de dois

cuidadores:

“[A esperangca para mim €] as pessoas projetarem uma coisa e ter esperang¢a de que
aquilo se concretize. (...) Eu dizia — tenho esperanca que um dia as coisas vdo melhorar — eu dizia

isso mais vezes quando vivia mais oprimida.” (P3)

”

“Eu acho que enquanto hd vida, ha esperanga. E a pessoa néGo deve ser abandonada.
(P5)
Recorrendo a analise tematica dos verbatins elencados neste subcapitulo,

emergiram os temas:

- Relacdo com o outro e consigo préprio: representa a busca por sentido e
conforto na incerteza, denotando que a esperancga pode advir de uma visdo mais
ampla da existéncia. Representa ainda a tranquilidade com o que estd por vir
transmitida pelo sentido de paz, dependendo das perspetivas de vida e morte de

cada um.

- Predisposicdo e atitudes positivas: emergiu das expressdes “O que eu quero
mesmo é viver. Aproveitar.” e “Tenho conhecido tanta coisa bonita”. llustra o
modo como o humor e uma perspetiva positiva da vida podem surgir como um
conforto em momentos de maior dificuldade e sofrimento e a importancia dos
mesmos para proporcionar momentos de alegria no dia a dia como um ato de
amor. llustra ainda o desejo de aproveitar os bons momentos e de cultivar

relacionamentos significativos.

- Olhar o futuro: representa a posi¢cdo dos cuidadores informais (Cl) relativamente
a recuperacao de relagbes sociais e o desejo de crescimento pessoal e adaptacao,

pela criacdo de novos significados.
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O quadro 1 resume esquematicamente o processo de codificacdo da esperanca

dos cuidadores informais:

Quadro 1 - Temas e unidades de codificacdo relativos a esperanca

Temas Categorias

) Perspetiva sobre vida e morte
Relagdo com o outro e consigo

e Aceitagdo da inevitabilidade da

perda

Valorizagdo da vida

Predisposicdo e atitudes

positivas Humor como fonte de conexao

Forga na perda
Reativacdo de conexdes

Olhar o futuro
Preparagdo para a mudanga

Unidades de codificagdo (exemplos)
“A maneira como se olha para a vida

condiciona muito a forma como se vé a
morte” (P2)

“Sou capaz de superar melhor a
partida, porque sei que fiz tudo.” (P3)
“O que eu quero mesmo é viver.
Aproveitar.” (P2)

“Eu digo-lhe trinta por uma linha e ela
ri-se" (P1)

“Acho que ele ainda me deu forgas para
eu seguir em frente.” (P1)
“Espero depois reativar essas coisas.”
(P4)

“Quando ficar sozinha, espero estar
mais presente.” (P4)

S3do-nos apresentadas perspetivas da vida e da morte em busca de sentido e

conforto na incerteza, denotando que a esperancga pode advir de uma visao mais ampla

da existéncia (transcendéncia) e que a possibilidade de reencontro com alguém que ja

partiu pode surgir como alicerce emocional, sustentando a for¢a na perda:

“(...) a maneira como se olha para a vida, condiciona muito a maneira como depois se

vé a morte. (...) Acredito que para muita gente [a religiGo] seja uma muleta fundamental. (...) HG

coisas que ndo tém explicacdo e enquanto a ciéncia ndo conseguir explicar, ndo consegue,

acabou.” (P2)

“Deixar o tempo atuar. (...) Claro que ia ld a casa e custava, ndo é? Mas ao mesmo tempo

sentia que estava a ouvi-lo ali. Ndo sei, isto é um mistério muito grande, acho que ele ainda me

deu forgas para eu seguir em frente. (...) Ha qualquer coisa para ld, ha. (...) Orador (0O) 1 - E

acredita que um dia vai poder estar com essas pessoas? 02 - Ndo sei, mas eu acho que sim.” (P1)

E manifestagdes de valorizagao da vida, que surgem como desejo de aproveitar

os bons momentos e cultivar relacionamentos significativos:

“Isto é muito giro: temos as primeiras namoradas, 0s primeiros amigos, vamos aos

casamentos, vamos aos batizados e depois comegcamos a ir aos funerais. Mas mesmo nos
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funerais, hd uma espécie de escadaria: comegam pelos funerais das pessoas mais velhas, e
quando damos por nds, estamos a ir aos funerais das pessoas que tém a nossa idade — os nossos
amigos. (...) 01 - E isso confrontou-o com a sua finitude? O2 - Com o facto de querer viver. O que
eu quero mesmo é viver. Aproveitar. O que a vida tiver para me oferecer de bom eu aceito de
bragos abertos. (...) Se vai acontecer [a morte], porque é que havemos de fazer um drama? Vamos
tentar aproveitar os bons momentos, vamos tentar dar-nos bem. Ndo sou o Gandhi. Ndo dou a
outra face, muito menos Cristo sou, mas vamos tentar que isto seja o mais fdcil possivel para
todos (...) e quando falecermos, esperamos que tenhamos gozado o suficiente para ter valido a

pena.” (P2)

“Claro que tem sentido! Tenho conhecido tanta coisa bonita. Ver ainda tantos nasceres
do sol, esplendorosos. (...) Vou ver tanta coisa bonita, vou sentir tanta coisa bonita, por isso claro
que vale a pena estar vivo! E isto é uma fase. NGo a quero apressar, antes pelo contrdrio, mas é
uma fase. Vai passar. Infelizmente quando passar, tenho liberdade total outra vez, mas estou

sozinho. Sou érfdéo. Mas é uma fase. [referindo-se a morte dos pais, de quem cuida]” (P2)

Alguns excertos das entrevistas demonstram atitudes positivas perante a vida
gue levam os familiares a ver possibilidades no seio das dificuldades e a olhar para o dia-
a-dia com o seu potencial. Concretamente surgem testemunhos de humor como fonte

de conexado e aceitagdo da inevitabilidade da perda:

“A mesma anedota fd-la sempre rir, portanto posso contar sempre a mesma anedota
que tenho uma reag¢éo mais ou menos garantida. Como ela ndo se lembra, é sempre uma primeira

vez.” (P2)
“NGs brincamos as duas... eu digo-lhe trinta por uma linha e ela ri-se.” (P1)

“Ndo imagino com desespero. Imagino a minha vida com a falta da pessoa que viveu
comigo 45 anos, mas ndo imagino com desespero porque eu estaria a ser egoista se dissesse,
enfim... (...) Se estd a sofrer e eu estou a viver isto, acho que para mim faz todo o sentido, enquanto
ele estd, fazer tudo o que ele precisa e merece. Merega ou ndo merega. Tenho de fazer o meu
papel. Faz sentido eu fazer o meu papel porque eu fago tudo em vida. Sou capaz de superar
melhor a partida, porque sei que fiz tudo. Ele teve de partir e eu fiz o que estava ao meu alcance
(...) estou muito resolvida. Muito tranquila porque sei que estd assim. (...) E assim que penso, para
jd, porque ndo posso dizer o dia de amanhd, mas até este momento posso dizer que estou

tranquila e estou preparada para dizer “cheguei ao fim com todas as pegas no lugar”. (P3)
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“A minha mde ndo tem consciéncia da propria existéncia. Por isso, 0 que é que se pode
fazer pela minha mde? Dar-lhe melhor conforto possivel, enquanto for possivel e, se a fizer rir

uma ou duas vezes por dia, estou contente (...) Se ela se ri, ndo estd infeliz... é por ai.” (P2)

Surge ainda o testemunho de uma cuidadora que projeta retomar as suas
ocupacgoes habituais apds o falecimento da mae, revelando preparagdo para a mudanga

e reajuste de significados, pela recordacdo agraddavel que tem dos tempos anteriores:

“Com esta situagdo da minha mde o meu convivio com colegas é nulo e eu espero depois
reativar essas coisas. Tinha amigas com quem ia almogar fora, ou iamos a um espetdculo, e isso
tudo acabou. Agora é impossivel. Quando vinham cd cantores estrangeiros nds iamos, por

exemplo, ao AtlGntico, agora ndo posso deixar a minha mde sozinha até as tantas da noite.” (P4)

“Quando ficar sozinha, espero estar mais presente. O1 - Espera que isso [universidade
sénior] a ajude a lidar com o vazio? O2 - Hd sempre atividades e terem as salas com biblioteca e

tém televisdes e as pessoas vdo para Id beber um café e ler o jornal. Hd um convivio.” (P4)

Constata-se assim, que as familias demonstram ter objetivos a curto, médio e
longo prazo e atitudes favordveis perante a vida, permitindo-lhes ter esperanca
relativamente a forma como cuidam do seu ente querido até ao momento da morte e

ao seu proprio futuro.

3.3. O Luto Antecipatdrio das Familias em Cuidados Paliativos Domiciliarios

Para o Luto Antecipatdrio das Familias Cuidadoras (tabela 4) foi determinada uma
média total de 2,98 (DP=0,868) em que o valor médio minimo é de 1,75 (para o item
“Conseguiria lidar melhor com outras doencas mais graves do que com esta”) e o valor
médio mdaximo de 4,33 (“Sinto-me muito triste por tudo o que esta doenca faz”). Por
outro lado, a mediana de 5 para o item 12 e 4,5 para o item 11, relevam elevada tristeza
e dificuldade no desapego por parte dos familiares cuidadores, corroborada pelas
assercOes dos cuidadores que reforcam a dificuldade no desapego e no enfrentamento
do processo de perda de independéncia e funcionalidade, tal como podemos atestar nos

depoimentos abaixo:

“E um bocado complicado. Eu agarro-me muito a ela e estd a ser muito dificil (...) é um

carinho enorme que eu tenho por ela.” (P1)
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“A minha mde ndo tem qualidade de vida nenhuma, e para mim é dificil estar a vé-la
nesta situagéo. Tem sido sempre o exemplo de uma pessoa muita ativa, uma cuidadora também,
e vé-la nesta situagdo... acho que ela nGo quereria, de maneira nenhuma, estar dependente de

outras pessoas.” (P4)

Tabela 4 - Resultados da aplicagdo da Escala Luto Antecipatério dos Cuidadores de Marwit-

Meuser (Forma Reduzida)

Item N M DP Mo Me

1. Tive que desistir de muita coisa para ser cuidador(a). 12 3,00 0,953 3 3,00
2. Sinto que estou a perder a minha liberdade. 12 2,58 1,240 2 2,00
3. Ndo tenho ninguém com quem comunicar. 10 1,80 0,789 1;2 2,00
4. Tenho este desagradavel sentimento de vazio por

11 3,82 1,328 5 4,00
saber que o meu familiar vai “partir”.
5. Passo muito tempo preocupado(a) com as coisas

12 3,33 1,155 3 3,00
mas que estdo para vir.
6. A doenga é como uma dupla perda...perdi a
proximidade com o meu familiar e a ligagdo com a 12 2,25 1,055 2 2,00
minha familia.
7. Os meus amigos simplesmente ndo compreendem

12 2,42 1,505 1;2 2,00
aquilo pelo que estou a passar.
8. Sinto saudades do que éramos, do que tinhamos e

12 3,83 1,115 3;5 3,50
do que partilhdavamos no passado.
9. Conseguiria lidar melhor com outras doengas mais

12 1,75 0,622 2 2,00
graves do que com esta.
10. Ninguém sabe até quando estarei preso a esta

12 3,33 1,155 2;4 3,50
situagao.
11. Custa-me deita-lo(a) na cama a noite e perceber

12 3,92 1,379 5 4,50
que ele(a) vai partir.
12. Sinto-me muito triste por tudo o que esta doenga

12 4,33 0,985 5 5,00
faz.
13. Fico acordado(a) a maioria das noites
preocupado(a) com o que estd a acontecer e como irei 12 3,25 1,422 2 3,50
lidar com o0 amanha.
14. As pessoas que me s3o proximas ndo

12 1,92 1,379 1 1,00
compreendem aquilo pelo que estou a passar.
15. Ja perdi outras pessoas que me eram proximas,
mas as perdas que estou a experienciar agora sido 12 3,42 1,240 4 4,00

muito mais perturbadoras.
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16. Independéncia foi o que perdi..ndo tenho

12 3,17 1,528 2;4;5 3,50
liberdade para ir e fazer o que quero.
17. Desejava ter uma ou duas horas por dia pra mim,

12 3,17 1,403 4 3,50
prosseguir com 0s meus interesses pessoais.
18. Estou preso neste mundo de prestagado de cuidados

12 2,67 1,497 2 2,00
e ndo ha nada que eu possa fazer relativamente a isso.

Fatores N M DP Mo Me

Fator 1 — Sobrecarga e Sacrificio Pessoal 12 2,80 1,041 1,50 2,75
Fator 2 — Tristeza e Saudade 11 3,75 0,984 4,00 4,00
Fator 3 - Preocupacdo e Isolamento Social 10 2,43 0,875 1,67 2,25
Luto Antecipatodrio Total 10 2,98 0,868 2,39 2,83

Decorrente da analise tematica dos testemunhos presentes neste subcapitulo,

emergiram os seguintes temas, a luz dos processos do luto antecipatério (quadro 2):

- Sobrecarga fisica e emocional: representao sentido de sacrificio e
compromisso no cuidar que muitas vezes se expressa com evidéncia de
autonegligéncia e sentimentos negativos pela exigéncia do cuidado em fim
de vida. Representa também o impacto no doente e familia pelas mudancas

na rotina e qualidade de vida.

- Sentimentos de tristeza e saudade: emergiu de expressdes como “Tirava-lhe
a dor completamente. Passava para outro” e ilustra a luta emocional a que
os familiares estdo sujeitos, pela dificuldade em lidar com a perda iminente
e pela dor de ver alguém préximo a sofrer. llustra ainda a antecipacdo da

perda que acaba por brotar estes sentimentos.

- Incerteza e isolamento social: representa a dualidade vivida entre a revolta e
a aceitacdo, sendo potenciada pelo grau de acompanhamento e suporte que

cada Cl tem dos seus recursos externos.
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Quadro 2 - Temas e unidades de codificagao relativos ao Luto Antecipatério

Temas Categorias

Impacto fisico e emocional

Sobrecarga fisica e Medo, angustia e inseguranca
emocional
Mudangas na rotina e qualidade
de vida

Frustracdo, impoténcia e perda

. . de controlo
Sentimentos de Tristeza

e Saudade
Preparagdo para a separagao

Importancia do suporte externo
Incerteza e Isolamento e familiar
Social

Revolta interna vs. aceitagao

Unidades de codificagdo (exemplos)
“Estou a ajudar os meus pais a partirem
e isso trouxe reflexos fisicos.” (P2)
“Ndo sei o que vai acontecer e tenho
medo.” (P2)

“A qualidade de vida piorou muito
porque eu tenho de lhe dar muitos
cuidados.” (P5)

“Tirava-lhe a dor completamente.
Passava para outro.” (P1)

“E uma coisa que tenho vivido tanto
tempo que parece que jd estou
mentalizada nessa espera.” (P3)
“Esses cuidados de virem cd a casa
limpd-la e trocd-la, pé-la na cadeira
elétrica, foi brutal.” (P2)
“Uma revolta interior, mas pronto,
tenho de aceitar.” (P5)

Verifica-se que no fator Sobrecarga e Sacrificio Pessoal, as familias sentem que

tiveram que abdicar de muito para serem cuidadoras e desejavam ter uma ou duas horas

para si para satisfazer necessidades e interesses pessoais, embora sintam que tal ndo

compromete a sua liberdade, ndo se sentindo presos a vida de cuidadores. De seguida,

apresentam-se depoimentos que expressam o impacto fisico e emocional que o cuidar

implica pela mudanga de rotinas e da qualidade de vida, bem como o sentido de

responsabilidade para com a pessoa doente que acaba por revelar atitudes de

autonegligéncia:

“Agora que apareceu a doenca é que a qualidade de vida piorou muito porque tem

muitos cuidados e eu tenho de lhe dar muitos cuidados, mas os sacrificios tém de se fazer (...) é

isso que estou a fazer. Custa-me porque uma pessoa idosa sabe o que a idade traz - doengas - e

que se morre pela idade porque tem de ser. Mas custa-me a aceitar pessoas mais novas a quem

aparecem estas doencas tdo graves e véo dar muito trabalho ao préximo. A familia. Isso custa-

me aceitar. Mas a vida é isto mesmo (...) Ajudd-la ao mdximo, é o meu dever. (...) “Custa-me

acreditar que ndo haja nada mais eficaz para estas coisas [cancro].” (P5)

“Nédo é uma fase fdcil. Estou a ajudar os meus pais a partirem. E isso trouxe reflexos

fisicos (ganhei 30kgs). Porque se come demais, nGo tenho problemas de dependéncia, mas acaba-

se sempre por beber demais. Pareco o monstro do Loch Ness. Em termos de espiritualidade, eu
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agarro-me fundamentalmente ao tal conjunto de valores éticos que sdo: o que puder fazer para

que eles estejam o melhor possivel, garantidamente farei.” (P2)

Ambas partes integrantes da experiéncia do luto antecipatdrio, parece haver uma
relagdo entre a sobrecarga sentida pelos cuidadores e o suporte externo que consideram

ter, surge espelhada nos seguintes depoimentos:

“Eu preciso também porque a minha saude também ja ndo estd a ficar muito boa.
Sentia-me muito em baixo e estava a comegar a ficar desesperada. Porque ndo estava a conseguir
fazer as coisas. (...) 0 que é que eu vou fazer? (...) eu ndo me sinto a vontade de deixar [com um
desconhecido — empresas de cuidados domicilidrios] a minha mde — que é uma pessoa que néo
estd a verbalizar. (...) se dissesse como é que as coisas tinham corrido, mas ndo verbaliza e eu fico
apavorada. E como deixar uma crianga sozinha. Ndo se deixa uma crianga assim com qualquer
pessoa. Estd a ser dificil. Eu tenho é que melhorar a minha saude para ter for¢a para levar isto

até ao fim.” (P4)

“Extraordinariamente importante (...) esses cuidados de virem cd a casa limpd-la e trocd-
la, pé-la na cadeira elétrica, foi brutal. Porque me da o dia para trabalhar. Quando eu digo
trabalhar, digo viver. Porque passar aqui 24h fechado, transformou-me neste “monstrozinho”
[aumento de peso em 30kg]. E tem consequéncias de saude complicadas. Tenho os pés inchados,

estd mesmo na altura de fazer o meu tratamento.” (P2)

“E importante para mim porque com o problema que tenho na coluna estd mais dificil
fazer tudo sozinha e neste momento ndo conseguia. Apesar de achar que é uma higiene
deficiente, pronto o resto faco eu. E importante, realmente, ter essa ajuda.” (P4) [relativamente

a apoio de SAD - Servigco de Apoio Domicilidrio]

“O meu filho é mais positivo e aceita melhor a situagdo. Diz-me muitas vezes que jd fez o
luto da avé. (...) Sim, ele procura ajudar-me quando eu me vejo mais dflita, ligo e ele vem logo,
mas para ele, a avo acabou jd. (...) Agora esta situagdo dos cuidados paliativos foi boa para mim
porque estava muito desacompanhada e ndo se conseguia consulta no centro de saude. {...)
agora sinto-me mais acompanhada porque estou muito reticente em levd-la para o hospital.
Porque levd-la para a urgéncia significa ficar Id sozinha, ela ndo fala, fica para Id sozinha. Assim

acho que estou eu mais sossegada e ela mais acompanhada. No seu ambiente.” (P4)

A Tristeza e Saudade foi o fator que revelou a maior mediana=4 (M=3,75;
DP=0,98) e expbe reacGes emocionais ao luto antecipatério experimentado pelas
familias: sentem saudades do que eram, do que tinham e partilhavam com a pessoa

doente, expressam dificuldade em deitar o seu ente querido e perceber que vai partir,
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revelando sentimentos de grande tristeza por tudo o que a doenca faz e de vazio por
anteciparem que o seu familiar ird morrer. A tristeza profunda e dificuldade no desapego
sdo indicadores da necessidade de assisténcia profissional na vivéncia do processo de
luto antecipatério e apoio no desenvolvimento de estratégias de coping dos cuidadores.
Estes resultados sdo corroborados por citacdes que expressam sentimentos de
impoténcia, frustracao e perda de controlo face a doenca do ente querido e a todas as

alteracdes que dela advém, tais como:

“Agora de resto, tenho o apoio de toda a gente. Tanto pessoas de fora como familiares.
A nivel hospitalar, recuso um pouco. A pessoa estd a fazer tratamentos, o tratamento ndo resulta
e o médico diz: “vai ficar nos cuidados paliativos” e nem consulta lhe marca. Porque |lhe fez os
tratamentos que a mandaram muito abaixo. Recebe uma TAC e conclui que os tratamentos nédo
foram eficazes, que a doenga aumentou e ai ja ndo vale a pena continuar. O melhor é vocé ficar
em casa com os cuidados paliativos. Ndo é assim! Eu fui Id porque ela ndo pode ir. Fui eu. Ele ja
ndo me queria marcar mais consulta nenhuma. E eu: pelo menos mais uma... vou chegar a casa

e o que é que lhe vou dizer?” (P5)

“Ver a outra pessoa a sofrer e saber que ndo posso fazer nada é complicado, mas pronto
a vida é mesmo assim. Isto é mesmo assim. Sei que pronto, é dificil lidar. Saber que ndo posso
fazer nada. As vezes, na brincadeira, vou Id e digo que ponho a dor noutra pessoa, mas néo

consigo. (...) Impotente. Tirava-lhe a dor completamente. Passava para outro.” (P1)

E ainda, o sentimento de saudade de tudo o que foi vivido com a pessoa e da vida
gue tinham antes de cuidarem a tempo inteiro, desvelando também as alteragées de

rotina inerentes a doenga:

“A nossa vida antes era uma vida mais alegre. Saiamos, iamos até ao norte e
passdvamos as férias por Id. Aparece a doenga e as coisas mudam muito. Eu néGo posso sair de
casa, tenho de estar em casa 24h sobre 24h. Vou a rua fazer as coisas, mas tenho de ir logo para

casa. E a vida mudou. Mudou bastante, mas é assim.” (P5)
Bem como o vazio, a angustia e inseguranga sentidos pela iminéncia de morte:

“Hd uns dias pensei que ela ia embora... A noite, pensei isso. (...) Fiquei de rastos. Fui
logo Id pra fora. A noite jantou, comegou com dores, dei-lhe o comprimido e passado um bocado,
dos olhos para baixo estava «geladinha». Pensei: “Bom...O Deus ndo me facas isto! Ndo me a

leves ja!” Gelada... Os bragos frios, as pernas a comegar a ficar frias. Entrei em pdnico.” (P1)
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O fator Preocupacdo e Isolamento Social revelou a menor
mediana=2,25 (M=2,43; DP=0,875) que corresponde a menores graus de incerteza
relativamente a evolucdo da doenca e isolamento relativo a rede social de suporte das
familias: sentem-se apoiadas e compreendidas pelas pessoas mais préximas com quem
podem comunicar e expressar sentimentos e revelam capacidade para lidar com esta
doenga e a sua evolugdo, apesar de expressarem preocupa¢dao com “as coisas mas que
estdo por vir”. Realca-se a mediana de 1 para o item 14, colocando em evidéncia a
compreensdo e suporte que os familiares sentem por parte da sua rede de apoio no
decorrer da experiéncia de cuidar o seu familiar doente. A esse respeito alguns

cuidadores partilharam:

“Os cuidados paliativos estdo em primeiro lugar. Tem sido fantdstico. A equipa em si, é
cinco estrelas. E depois vem o resto. As pessoas que me ajudam, tenho uma irmd que se pudesse

estar aqui todos os dias, estava.” (P5)

“A familia! A familia ajuda bastante. Quando estd ai o filho e eu vejo que ndo consigo,

ele ajuda. Na altura quando ela ia a casa de banho, ajudava-me muito: a tirar da cama, a pér na

”

cadeira, isso. (...) Estamos sempre, sempre em sintonia. A ver se nenhum de nés vai abaixo.

(P1)

A evolugcdo da doenga e o seu expectavel desfecho acabam por despoletar
sentimentos como o medo e a preocupagao com o sofrimento acrescido que podera

surgir. As afirmacgfes abaixo apresentadas assim o expressam:

“O do meu pai ndo sei o que vai acontecer e tenho medo. (...) eu tenho medo do
Alzheimer porque ndo se controla e as pessoas sofrem imenso. As pessoas com Alzheimer sofrem
por completo. Metem coisas na cabega e depois sofrem com coisas que ndo sdo realidade. Por
isso para mim é pavoroso. Quando o nosso proprio cérebro nos trama. E 0 meu maior medo em

relagdo a mim porque ndo tenho mais nada - s6 tenho o meu cérebro.” (P2)

“(...) 0o que me preocupa é ter nocdo que ele ndo parte em paz.” (P3)

A partilha de sentimentos e experiéncias facilita a vivéncia do luto antecipatério,
reduzindo a soliddo e isolamento. No testemunho abaixo, a cuidadora descreve o
impacto sentido ao poder despedir-se da mae ainda em vida, revelando preparagdo para

a separacao:
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“«E importante as pessoas despedirem-se» - contou-me a experiéncia dela. Chegou a
um ponto que, ela e a irmd, também jd ndo conseguiam cuidar da mde e a puseram num lar. A
senhora néo estava bem, mas elas iam Ia até que um dia ela disse a mde que se quisesse partir

que partisse, que ficavam todos bem... e ela partiu dois ou trés dias depois.” (P4)

Durante o processo de luto antecipatério os cuidadores utilizam a sua experiéncia
e revelam autoconhecimento pelo reconhecimento da importancia da aceitacdo da
perda. Antecipam sentimentos e emogdes, manifestando uma dicotomia entre a revolta

interna e a aceitagdo da perda:

“Eu ja ando nesta vida desde 2012, quando apareceu. Muitos anos, muita luta, muitos
tratamentos, muita operacgdo (...) por isso, é o que lhe digo, vou ter de aceitar. \Vou ser mais
revoltado nalgumas coisas que me custam mais aceitar (...) ndo vou ser agressivo, nunca fui, nem
vou ser. Mas hda coisas que talvez vdio mudar um bocadinho em mim. Uma revolta interior. Ndo é
para prejudicar ninguém. Vou-me sentir mais sozinho, que me vai custar muito. Mas pronto, tenho

de aceitar.” (P5)

“Também acho que ele [filho] se vai resguardando e protegendo porque ele tinha uma
relagdo muito préxima com a avo e com o avé. Mas a maneira de ele ser ndo é como a minha. Eu
sou mais cuidadora e ele afasta-se um pouco. Nunca faldmos sobre isso, mas eu acho que é um
pouco para se resguardar do sofrimento. Mas diz muitas vezes: “o que era a avé para mim, ja

acabou. Eu ja fiz o luto”. E eu tenho esta perspetiva do cuidar até ao fim, é diferente.” (P4)

“A minha filha é que é mais parecida com o pai, e eu em parte, ndo quero que ele fique
aqui por causa dela. E muito sentimental e depois pode ndo ir ao quarto [dele]. Deixou de ir ao
quarto dos avés. E eu ndo quero que isso acontega. (...) Quando had coisas mais graves é com o
meu filho que eu trato. Ele gere melhor as emogées e os sentimentos. De resto, tenho esperanga
de conseguir que ele ndo fique aqui em casa. De ter tempo... Deus me hd de ajudar. E isso é das
coisas que me preocupa e tenho esperanca de fazer assim. (...) Penso que néo vou ter dificuldade
em separar porque é uma coisa que tenho vivido tanto tempo que parece que jd estou

mentalizada nessa espera.” (P3)

Na perspetiva de uma cuidadora, surge um ponto de vista ambiguo relativo a
prestacdo de cuidados em fim de vida em casa, — se por um lado, por ser uma pessoa
importante, quer cuidar até ao fim, por outro, reconhece a prépria incapacidade para

lidar com o momento da morte do marido, revelando preparagdo para a perda:
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“Mas eu depois voltei atrds, porque comecei a pensar: “entéo se estive até agora a cuidar

dele porque é que agora, por pouco, ndo vou até ao fim? - Vou até ao fim”. S6 o momento mesmo
da morte é que tem de ser fora de casa. (...) Se eu estiver sozinha, néo quero que ele morra aqui,
de todo. Se eu acordar e o vir mal, a primeira coisa que fago é ligar para o 112 ainda antes de
ligar para a equipa [de paliativos]. Eu quero saber de tudo e se eles virem que estd a acontecer,
automaticamente digo que quero saber e quero que o levem. Eu fico bem com isso. Assim fico

mais tranquila.” (P3)

O item 15 relaciona-se com a experiéncia das perdas e o impacto que estas tém
na vivéncia do luto presente. Destaca-se a mediana de 4 (M=3,42; DP=1,240) para este
item, que se relaciona com as questdes relativas as perdas prévias preconizadas nos
dados sociodemograficos do questionario. Assim, os familiares manifestam, de uma
forma geral, que lidaram relativamente bem com lutos anteriores e que ndao sabem como

lidardo com esta perda, pois parece-lhes que serd mais perturbadora:

“Eu tenho uma dificuldade com o luto, porque o luto cldssico eu ndo o sinto bem. Porque
a perda para mim é natural. O luto é muito rdpido. Como é que hei de dizer? Eu ndo deixo de
sentir falta. Eu ndo deixo de pensar “epd se esta pessoa cd estivesse agora podiamos estar a fazer
isto ou aquilo”, mas eu ndo tenho um sofrimento incrivel (...) Por isso, tento sempre ver o lado
menos mau da questdo. Agora ndo foi o meu pai, ndo foi a minha mée. NGo tenho uma perda

demasiado forte.” (P2)

“Eu ultrapassei bem. Porque o meu pai era um homem muito a frente e era muito antigo.
O meu pai era catdlico e pedia sempre a Deus e a Nossa Senhora que quando o levassem que
tivesse uma morte rdpida e ndo desse trabalho a ninguém. (...) Foi o saber que o meu pai teve a

morte que pediu. O meu pai pediu aquilo.” (P3)

"Primeiro com revolta e depois, pensando friamente nas coisas. O meu pai ndo seria
ninguém e para ficar um vegetal, acamado, e ele que era uma pessoa tdo dificil de se mostrar,
muito recatado, teria sido muito complicado se ele se apercebesse da situagdo de estar
dependente. Acho que o fim foi o melhor para ele e para nds na altura. Porque a minha mde
também ndo podia cuidar dele sozinha. Ja tinha 81 anos. la ser muito complicado. E la esta, acho

que ndo ia pelo caminho do lar.” (P4)

“A vida é mesmo isso. Nascer, tentar evoluir, tentar tirar o maximo possivel daquilo que
a natureza nos pode oferecer e tentar partir sem sofrimento. Quer dizer, a morte da minha mde
vai ser um ato absolutamente natural, ndo tenho nenhum «ai valha-me Deus o que vai ser de

mim!». Vai ser o que for. Vai custar-me mais o meu pai que estd a descambar imenso, pior quase
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que a minha mde, porque estd com um processo degenerativo intelectual muito rdpido, que eu
ndo estava a prever. A minha mde era previsivel. Hd 25 ou 30 anos que previa como é que a
minha mde ia estar agora. O meu pai ndo. Portanto, o falecimento da minha mde, é encarado por
mim como o falecimento de qualquer pessoa, como o simples facto de estar vivo. Quer dizer, é a
Unica garantia que eu tenho do que vai acontecer. A mim, e a todas as pessoas, até a ciéncia fazer

qualquer coisa de extraordindrio...” (P2)

Vé-se assim refletida a forma como a vivéncia do luto antecipatério é
influenciada, para estes familiares, pelas suas perdas prévias, as repercussdes que o
facto de serem cuidadores tem a nivel fisico, laboral e social, bem como o sentimento
de sacrificio associado ao cuidar a tempo inteiro. Por outro lado, entende-se que esta
vivéncia também é motivada pelo facto de se sentirem acompanhados e compreendidos
pelos recursos externos e pelo sentimento de saudade com os tempos passados e de

preocupac¢do com o que vira.

3.4. A Fé como recurso para lidar com a Perda e o Luto Antecipatério
Através dos testemunhos recolhidos, pode afirmar-se que os cuidadores
recorrem a fé para pedir auxilio e forca nos momentos de maior dificuldade e como
forma de lidarem melhor com o sofrimento, chegando a dar sentido para o mesmo. A
oragao e intercessao dos santos e anjos surgem como estratégias de enfrentamento de
situacOes adversas, podendo ser facilitadoras da experiéncia de luto antecipatdrio:
“A fé para mim é muito importante, mas penso que ndo sei o motivo por que temos de
sofrer tanto (...) As vezes, quando rezo e peco misericérdia, digo: ndo é por mim. Eu cumpro a

minha missdo até ao fim. E por ele. Que ele tenha uma luz para se libertar de algo que tenha.”

(P3)

“Sou catdlica. E acredito muito nisso, principalmente a escola que a minha avo me deu.
A minha avé acreditava muito na Nossa Senhora de Fatima. Quando adoeceu, pediu-Lhe (...) se
fosse para continuar como estava que a levasse no dia dela [13 de maio]. (...) Esta ai uma for¢ca

enorme. (...) E aconteceu.” (P1)

“Eu entendo que a fé leva para as oragées. O1 - E como é que as oragdes a ajudam? 02
- Ajudam-me a ultrapassar alguns obstdculos, mas na maior parte dos casos, nas minhas
oragles, sinto que Deus ndo ouve. (...) Sim, mas depois, passado algum tempo, as vezes constato

que algumas coisas que pedi, afinal tém significado ali.” (P3)
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“Rezo, peco. (...) E muito raro ir d igreja. Faco as minhas rezas para mim. (...) Acredito

que hd uma influéncia muito grande, eu acredito. (...) Hd alguém por trds de mim que me ajuda!

Que me dd forca. Quem é, ndo sei. Mas sinto. Quando estou muito cansada digo: “O tia, espera

um bocadinho. Vou so respirar fundo que o meu anjo da guarda me vem ajudar. Ele estd a

caminho!” (P1)

A luz da fé, espiritualidade e coping religioso, e atendendo a categorizacdo dos

depoimentos adquiridos no método quantitativo, obtém-se os seguintes temas (quadro

3):

- Crengas e sentido da vida: representa a luta espiritual com que os familiares

se deparam, numa dualidade entre a justica divina e o sofrimento humano.

Representa a fé como fonte de resiliéncia e espelha a importancia do amor e

das relagdes humanas.

- Futuro esperangoso: emergiu da expressdo “A minha vida tem sentido porque

me sinto Util”, que ilustra a realizacdo pessoal e propdsito no cuidar.

- Fonte de redefinicao de valores: representa a permanéncia das memadrias no

processo de luto e o desejo profundo de conforto e dignidade, pela vivéncia

de cada dia com potencial.

Quadro 3 - Temas e unidades de codificacdo relativos a fé, espiritualidade e coping

Temas Categorias

Sensag¢do de abandono e castigo

Conflito de fé

C Sentido da Vid
rencas e sentido da vica Fé como fonte de

resisténcia/resiliéncia
Mudanca de perspetiva de fé

Sentido da vida e relagdo com os

Futuro Esperangoso
outros

Luto e memorias
Fonte de Redefini¢do de

Valores
Busca por qualidade de vida

Unidades de codificagdo (exemplos)

“Devido a fazer tantos pedidos... e nada
disso valeu” (P5)
“Se me estd [Deus] a sacrificar a mim e a
minha familia.” (P5)
“Pego que Deus me dé forga para eu a
ajudar.” (P1)
“Alguma coisa muda porque ndo fui
atendido.” (P5)
“A minha vida tem sentido porque me
sinto util” (P4)
“O tempo cura tudo! Vai atenuando... ndo
cura. As pessoas estdo Id sempre.” (P5)
“Manté-la confortdvel, fazé-la sorrir, é
tudo o que eu aspiro.” (P2)
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Na anadlise do Coping Religioso foi determinada uma média de 2,46 para o coping
positivo (PRC) e uma média de 1,29 para o coping negativo (NRC), com apresentacao de
um valor médio minimo de 1,08 (para o item “Senti-me castigado por Deus pela minha
falta de devog¢do”) e um maximo de 2,77 (“Procurei o amor e o afeto de Deus”). Quanto
a resposta mais presente neste instrumento, surge o valor de 1 para ambos os tipos de

coping, que corresponde a “nunca” - tabela 5.

Tabela 5— Resultados da escala Brief R-Cope

Item N M DP Mo Me
1. Procurei estabelecer uma ligagdo mais forte com
13 2,62 1,261 4 2,00
Deus.
2. Procurei o amor e o afeto de Deus. 13 2,77 1,301 4 3,00

3. Procurei a ajuda de Deus para me libertar da minha
) 13 2,54 1,506 1;4 3,00
raiva.

4. Tentei por os meus planos em pratica com Deus. 13 2,54 1,450 4 2,00
5. Tentei perceber como Deus poderia estar a dar-me

13 2,62 1,325 4 3,00
forcas nesta situagdo.
6. Pedi perddo pelos meus pecados. 13 2,54 1,330 4 2,00
7. Foquei-me na religido para parar de me preocupar

13 1,62 0,870 1 1,00
com os meus problemas.
8. Questionei-me se Deus me teria abandonado. 13 1,77 0,927 1 1,00
9. Senti-me castigado por Deus pela minha falta de

13 1,08 0,277 1 1,00
devogdo.
10. Questionei-me sobre o que poderia ter feito para

13 1,31 0,480 1 1,00
Deus me ter castigado.
11. Duvidei do amor de Deus por mim. 13 1,23 0,439 1 1,00
12. Questionei-me se a minha Igreja me teria

13 1,15 0,555 1 1,00
abandonado.
13. Duvidei do poder de Deus. 13 1,23 0,599 1 1,00

Fatores N M DP Mo Me

Fator 1 — Coping Positivo 13 2,46 1,159 1,00 2,57
Fator 2 — Coping Negativo 13 1,29 0,327 1,00 1,33

Obteve-se uma média superior para o coping positivo comparativamente ao

negativo, demonstrando que os familiares recorrem predominantemente a estratégias
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de coping positivas para lidar com as adversidades. De uma forma geral, procuram o
amor e o afeto de Deus em busca de uma relagao mais forte com Ele e tentam perceber
de que forma Deus pode dar-lhes forca na sua situacdo, bem como procuram pedir
perddo pelos seus pecados. Contrariamente, ndo se sentem castigados por Deus pela
sua falta de devocdo e ndo questionam se a sua Igreja os abandonou, considerando
muitos que nunca duvidaram do amor de Deus nem do seu poder. Estes dados podem
ser exemplificados através dos testemunhos recolhidos em entrevistas, revelando uma
busca pelo sentido do sofrimento na fé, que |hes proporciona algum tipo de resisténcia
e resiliéncia:

“Peco que Deus me dé for¢a para eu a ajudar e que ela possa ter, até ao fim da vida,

uma vida estdvel, de sofrimento minimo que eu lhe possa dar.” (P5)

“Eu ndo sei onde é que vou buscar for¢as, mas que vou, vou!” (P1)

No entanto, varias citagdes surgem como contra-argumentacdo destes dados.
Revelam sentimentos de desilusdo e conflito de fé, de abandono, de culpa e castigo,

vitimizacdo, ressentimento e de falta de controlo em situacdes de grande sofrimento:

“Tenho, sou catdlico. Quando tinha mais tempo livre até ia @ missa. Agora ndo posso.
Cortei um bocadinho porque néo tenho tempo. (...) E provdvel que vd pér de parte algumas coisas
em que acreditava, devido a fazer tantos pedidos... e nada disso valeu. (...) Eu acredito, mas
quando as pessoas néo sdo atendidas ou ouvidas por aquilo que pedem, acho que se vai
perdendo alguma fé que se tinha. (...) Como ninguém resolve esse problema, ndo se é atendido,

”

a pessoa fica um pouco “ninguém me ajudou”, “estou abandonado”. E isso que eu penso.” (P5)

“Sinto-me [abandonado] porque eu pedia tudo e mais alguma coisa e ninguém teve o
poder para isso ou entdo, estdo-me a castigar de uma maneira que eu penso que ndo merego.
Nunca fiz mal a ninguém. Sempre governei a minha vida...sempre trabalhei. Ndo andei metido
em nada. Ndo prejudiquei ninguém... Penso que devia ter sido atendido nos pedidos que fiz... Mas
também ndo mando nada. (...) Se hd alguém que domina, sabe o que estd a fazer. Se me estd a
sacrificar a mim e @ minha familia... quem estad a sofrer, ja estd a sofrer hd muitos anos, sabe o
que estd a fazer. NGo sabemos nada. As pessoas morrem e ninguém sabe de nada delas. Quem

morre, morre. Acabou.” (P5)
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Estes dados refletem experiéncias opostas na vivéncia espiritual e religiosa de
cada individuo, apesar dos dados quantitativos revelarem valores mais elevados para o

coping positivo.

Relativamente a Espiritualidade obteve-se uma mediana sobreponivel a média
total de 2,80 (DP=0,873), com um valor médio minimo de 2,17 (para o item “Sinto que
a minha vida mudou para melhor”) e um valor maximo de 3,38 (“Aprendi a dar valor as

pequenas coisas da vida”) - tabela 6.

Tabela 6 - Resultados da escala da Espiritualidade

Item N M DP Mo Me
1. As minhas crencas espirituais/religiosas dado sentido
13 2,77 1,166 4 3,00
a minha vida.
2. A minha fé e crengas ddo-me forgas nos momentos
13 2,77 1,235 4 3,00
dificeis.
3. Vejo o futuro com esperanga. 13 3,23 0,927 4 3,00
4. Sinto que a minha vida mudou para melhor. 12 2,17 1,030 1;3 2,00
5. Aprendi a dar valor as pequenas coisas da vida. 13 3,38 0,768 4 4,00
Fatores N M DP Mo Me
Fator 1 — Crengas e Sentido da Vida 13 2,76 1,183 4,00 3,00
Fator 2 — Futuro e Esperanga 13 3,23 0,926 4,00 3,00
Fator 2 — Redefinigdo e Valores 12 2,75 0,753 2,50 2,50
Espiritualidade Total 12 2,80 0,873 2,80 2,80

No primeiro fator, que reflete a valorizacdo das crencas na procura de sentido
para a vida, os cuidadores consideram que as suas crencas religiosas/espirituais ddo
sentido a sua vida, afirmando que a sua fé lhes da forca nos momentos mais dificeis. De
uma forma predominante, perspetivam um futuro nutrido de esperanca (fator 2) e,
apesar de muitos reconhecerem que a sua vida ndo mudou para melhor (fator 3), sentem
gue aprenderam a dar valor as pequenas coisas da vida, demonstrando redefinicao dos

valores da vida.

Surgem alguns testemunhos interessantes acerca da fé, da religido e da forma

como as pessoas a percecionam como sendo auxiliadora dos processos intrinsecos da
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vivéncia humana, ou ndo. Apesar de expressarem a sua fé sem reservas, sentem-se

abandonados por Deus e revoltados, que dificulta a vivéncia da fé.

“Tinha mais antes do que agora. Ndo é que ndo tenha agora. Nunca vou abandonar a
minha fé. Fui educado assim. (...), mas dizer que tenho a mesma fé que tinha? Ndo. Alguma coisa
muda porque ndo fui atendido. (...) A fé dura mais até que nada acontece (...) quando uma
pessoa é nova e tem saude, tem outro tipo de fé. Porque tem fé nisto ou naquilo e a vida estd-lhe
a correr bem... Se a mudanga da vida fosse radical penso que a fé vai ficando mais de lado. E é

assim comigo. Com os outros ndo sei, mas comigo é assim.” (P5)

“A fé é muito forte. Acredito nisso. E quando a pessoa ndo é correspondida, a partir daf
de que serve? Ou a perde, se ficar mesmo revoltada... ou mantém, mas para mim jd néGo é a
mesma coisa. (...) A velhice, as doencgas e isso tudo... também ajudam nisso. Mas temos que

entender que o destino é aquele.” (P5)

Outros expressam a auséncia de fé como facilitadora no processo de luto e
enfrentamento da morte, apresentando uma visao niilista da vida, revelando também

valorizagdo pelas pequenas coisas do dia-a-dia:

“No entanto espiritualidade e religiosidade, sou absolutamente agndstico. Quase perto
de ateu. Mas caracterizo-me como agnostico. Portanto, acontece-nos depois da morte,
exatamente aquilo que nos acontecia antes do nascimento. Ponto. NGo acontece nada, antes do
nascimento, ndo havia nada. E depois da morte, a natureza encarrega-se de nos transformar

numa outra coisa.” (P2)

“Costumo dizer acerca da religido: (...) hd apenas um tnico ponto que é comum a todas
as religides, crengas (...) que é o facto de esta «vidinha» ndo ser o fim. Morremos, ndo
desaparecemos. Existe mais alguma coisa. O que me leva a conclusdo seguinte que é — Deus ou
religiio ndo é mais do que o pai natal dos crescidos. (...) E a prenda que tém para dar e faz os
adultos acreditar no pai natal. “Tem calma que isto... ndo é sé isto!” — Como se isto ndo fosse
suficiente. Quer dizer, como se ndo fosse incrivel alguns nasceres do sol... coisas que sdo naturais
e sdo maravilhosas e deviamos dizer “Que sorte que eu tive!”. Poder contemplar, por poder ver,
por poder pensar. A sorte que eu tive. E isso que me faz confusdo. Para muita gente, isto néo

chega. Isto é horrivel. Entdo e depois morremos?” (P2)

“Nunca se sabe. (...) Acredito que ndo vivemos para sempre. Acabando a vida, acabou.
E temos de aceitar que acaba. O importante é termos as pessoas fisicamente presentes. E tratar

delas enquanto estdo presentes. Depois, ndo se sabe. (...), mas as pessoas mudam. Tenho visto
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muitos casos de pessoas que nem eram religiosas nem catdlicas e com a morte dos familiares,

mudaram completamente o seu comportamento.” (P4)

A afirmacdo abaixo descrita demonstra como os utentes e familiares recorrem a
fé/religiosidade para Ihes dar forca nos momentos mais dificeis e, noutra citagdo abaixo
fica explicito que, por vezes, a crenga na vida pés-morte transforma o medo da morte e

do desconhecido em esperancga de reencontrar entes queridos falecidos:

“Se ndo estiver em paz, estd “ai valha-me Deus e Nossa Senhora!”, “ai Nossa Senhora de
Fdtima me ajude!”. E disparam os alarmes: e que é que doi? Porque se se sentir mal vai logo
apelar para cima. O meu pai tornou-se mais religioso com o passar do tempo e ndo é sé ele. A
medida que véo ficando mais perto da probabilidade [de morrer] ... comeg¢am a dizer “se calhar

Deus existe” e comecam a usar mais frases do tipo «Se Deus quiser».” (P2)

“Ha qualquer coisa para ld, ha. (...) O1 - E acredita que um dia vai poder estar com essas

pessoas? O2 - Ndo sei, mas eu acho que sim.” (P1)

A busca de sentido para a vida pode ser obtida tanto pela fé como pelos
mecanismos intrinsecos individuais. Estando ambos incorporados na espiritualidade de
cada um, modelam a forma como cada pessoa olha para a vida, o sofrimento e a morte.

A este respeito, os familiares prestaram as seguintes declaragdes:

“A minha vida tem sentido porque me sinto util perante a minha mde, dado que ela tem
a possibilidade de acompanhamento. Portanto acho que é util para ela e deixa-me realizada neste
aspeto, embora tenha momentos com muitas questdes. Mas sinto que a minha vida lhe faz falta.”

(P4)

“Uns dias em que esteve “sem chdo”, e depois? Como se processou o resto? O2: Depois
é odia adia. (...) O1: Mas nem assim sente que a sua vida perde sentido, ndo fica desnorteada?

02: Ndo, ndo! Por enquanto ainda ndo!” (P1)

“Sim, lido de forma natural [com o sofrimento]. NGo me vou abaixo por isso, nem

demonstro. Mesmo que esteja em baixo, ndo demonstro. Estou sempre a rir.” (P2)

“As pessoas dizem assim: o tempo cura tudo! Vai atenuando... ndo cura. As pessoas

estdo lad sempre. Na minha cabega. Para sempre e ninguém diga que ndo.” (P5)

“A vida tem sempre sentido porque eu viverei para o meu filho... e o meu filho para mim.

E para a familia que me quer bem e para as pessoas que ndo me abandonaram. (...) 01 — Sente
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que a sua vida tem sentido porque é util para ela [esposa]? O2 - Exatamente. Basicamente € isso.”

(P5)

Através da analise dos verbatins recolhidos pelos participantes, surgem algumas
percecdes acerca da perce¢do de qualidade de vida dos seus familiares, que se
consideram importantes neste estudo. No primeiro excerto parece evidente um enfoque
do cuidador no alivio do sofrimento, apesar da consciéncia da finitude e do processo de
fim de vida. Ja nos seguintes, ilustram um enfoque no conforto fisico e num ambiente
confortavel e seguro, quando o familiar ndo pode expressar as suas preferéncias. Em

todos os excertos fica claro o desejo profundo de conforto e dignidade:

“Sim, dentro do possivel, tenho consciéncia que se vai acabar e vai (...) dou-lhe a
qualidade de vida que posso e ela também ndo se queixou até agora. Fago tudo, tudo. Tudo o que
eu puder dar, eu dou. (...) Peco que Deus me dé for¢ca para eu a ajudar e que ela possa ter, até ao

fim da vida, uma vida estdvel, de sofrimento minimo que lhe possa dar.” (P5)

“Antes do problema oncoldgico, o problema fundamental dela [mde] é a deméncia.
Portanto é como digo, é manté-la com um nivel de higiene elevado, manté-la confortavel, fazé-
la sorrir, é tudo o que eu aspiro. E é claro, num estdgio mais avancado da doen¢a oncoldgica,
dar-lhe o médximo de conforto e auséncia de dor, possivel. (...) Gostava que eles morressem aqui

e ndo em qualquer quarto sozinhos e depois é fazer o luto e andar para a frente.” (P2)

“O meu marido estd a ter qualidade de vida (...) levo-o a casa de banho, dou-lhe banho,
(...) sento-o na cozinha, dou-lhe as refei¢cbes, vou deitd-lo quando é preciso. Sinto que estd

acompanhado, estd em casa e, portanto, acho que ele tem qualidade de vida.” (P3)

“Eu fago os possiveis para que ela tenha os melhores cuidados possiveis. Que acho que,
dentro dos cuidados que eu lhe presto, ela tem qualidade. Agora, ndo é a qualidade de vida que

ela gostaria para ela.” (P4)

“Qualquer coisa estou aqui o dia todo! Se for preciso, estou aqui de noite! Quero é o bem
dela, quero que ela esteja estdvel, quero... aproveitar. Dar-lhe o mdximo que consigo para ela
estar bem. Mesmo que seja pouco tempo. NGo sabemos quanto tempo é, quanto resta. Ninguém

sabe. E uma incégnita. Estar o mais possivel com ela.” (P1)
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3.5. A Relagdo entre a Fé, Esperanca, Espiritualidade e Coping Resiliente no Luto
Antecipatodrio

A relacdo entre a fé, esperanca, espiritualidade, coping resiliente e luto
antecipatodrio (tabela 7) foi analisada através da correlacdao de Spearman. Observa-se
uma correlacdo negativa forte e significativa entre a esperanca e a sobrecarga e sacrificio
pessoal (r=-0,654; p<0,05), e a preocupagao e isolamento social (r= -0,932; p<0,01),
ainda que esta relacdo negativa ndo tenha significado estatistico para o total do luto

antecipatorio.

Na procura das correlagdes entre o luto antecipatério e o coping religioso e a
espiritualidade (tabela 7), observou-se uma correlacdo negativa significativa entre a
preocupacdo com a evolucao da doenga e isolamento social e a perspetiva de um futuro
nutrido de esperanca, sendo que quanto maiores os niveis do primeiro, menores os

niveis do segundo e vice-versa.

O sacrificio e sobrecarga pessoal, fruto das perdas pessoais experimentadas por
cada individuo no cuidar do outro, estao inversamente correlacionadas com a esperanga
nas dimensdes cognitiva e comportamental (r=-0,619; p<0,05), temporal e contextual
(r=-0,667; p<0,05) e esperanca total (r=-0,654; p<0,05). Isto revela que quanto maior a
sobrecarga e sacrificio pessoal sentido pelos individuos no cuidado ao outro, menor a
disponibilidade interior (dimensdo cognitiva) e expectativa positiva para um futuro com
sentido (dimensdo temporal), apresentando também menores niveis de esperanca, e
vice-versa. Verificam-se quatro correlagcdes muito significativas (p<0,01) relativamente
ao luto antecipatorio, surgindo maiores graus de incerteza relativamente a evolucdo da
doencga e maior isolamento social (fator 3) quanto menor for o nivel de esperanca em

todas as dimensdes que a compdem, e vice-versa.
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Tabela 7— Coeficientes de Correlacdo de Spearman relativos a Esperanca, ao Coping e a

Espiritualidade das Familias no Luto Antecipatério

Coeficientes de Correlacdo de Spearman

Luto Antecipatdrio: Luto Antecipatoério:
Luto Antecipatorio: Luto Antecipatério
Varidveis Sobrecarga e Preocupagdo e Isolamento
Tristeza e Saudade Total
Sacrificio Pessoal Social
HHI - F1: Afiliativo e
-0,538 -0,287 -0,814** -0,619
Afetivo
HHI — F2: Cognitivo e
-0,619* -0,317 -0,957** -0,627
Comportamental
HHI - F3: Temporal e
-0,667* -0,297 -0,842** -0,618
Contextual
Esperanca Total -0,654* -0,279 -0,932** -0,647
Coping Religioso
-0,369 0,044 -0,394 -0,330
Positivo
Coping Religioso
0,015 0,344 0,431 0,252
Negativo
Coping Religioso
-0,321 0,123 -0,348 -0,245
Total
Espiritualidade:
Crengas e Sentido da -0,234 -0,014 -0,465 -0,316
Vida
Espiritualidade:
-0,271 -0,198 -0,701* -0,480
Futuro e Esperanga
Espiritualidade:
Crengas e Redefini¢do -0,427 0,024 -0,610 -0,328
e Valores
Espiritualidade Total -0,319 -0,005 -0,556 -0,355

* A correlagdo é significativa ao nivel 0,05 (2 extremidades). ** A correlagdo é significativa ao nivel 0,01 (2
extremidades).

Relativamente ao Coping Religioso Positivo surge uma correlagdo muito
significativa que revela que quanto maior a recorréncia a estratégias positivas de coping
religioso ou espiritual, maior o nivel de esperanca na dimensdo afetiva (r=0,750; p<0,01),
ou seja, maior a esperanca nutrida pela relacdo de cada individuo com os outros e
consigo mesmos, e vice-versa, aplicando-se o mesmo ao Coping Religioso Total (r=0,696;

p<0,05) - tabela 8.
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Focando a espiritualidade, percebe-se que esta estd intrinsecamente relacionada
com a dimensao afetiva e afiliativa da esperanga em todas as suas dimensdes (p<0,01),
contribuindo, proporcionalmente, a relacdo de cada pessoa com o outro e consigo
préprio para as crengas e sentido da vida, o olhar o futuro com esperanca e a redefini¢ao
de valores da vida. Verifica-se assim que a espiritualidade estd proporcionalmente
relacionada com a esperanca, ou seja, quanto maior a espiritualidade de cada individuo,
maiores os niveis de esperanca total, especialmente nutrida pela dimensao afetiva e

vice-versa.

Tabela 8 — Coeficientes de Correlacdo de Spearman relativos a Esperanca das Familias no

Coping e Espiritualidade

Coeficientes de Correlagdao de Spearman

Coping Coping ) o ) o ) o )
Coping Espiritualidade  Espiritualidade  Espiritualidade

Religios Religios Espiritualidad
Variaveis Religios : Crengas e :Futuroe : Redefinigdo e
o o e Total
o Total Sentido Esperancga Valores
Positivo Negativo
HHI —F1:
Afiliativo e 0,750** -0,083 0,696* 0,771** 0,894** 0,737** 0,858**
Afetivo
HHI - F2:
Cognitivo e
0,351 -0,311 0,266 0,338 0,529 0,660* 0,596
Comportamenta
I
HHI - F3:
Temporal e 0,292 0,021 0,298 0,313 0,475 0,559 0,463
Contextual
Esperanca Total 0,533 -0,310 0,447 0,513 0,736** 0,672* 0,657*

* A correlagdo é significativa ao nivel 0,05 (2 extremidades). ** A correlagdo é significativa ao nivel 0,01 (2
extremidades).

Alguns exemplos da vivéncia dos entrevistados demonstram precisamente a
perspetiva de que a esperanca pode ser nutrida pela espiritualidade e pela fé, dando-
Ihes alento para enfrentar as provacgées futuras e conforto para viver o luto sem perder

o sentido para viver:

“Tenho esperanga de que ela vd melhorando, mas sei que vai ser dificil. Mas a fé acho

que ajuda muita coisa. Pelo menos para mim, tem-me ajudado muito. Ajuda na esperanga. {...)
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ndo estamos a falar de uma esperanca de cura, mas de uma esperanga de que ela tenha uma

vida boa. Até ao fim.” (P1)

“Acho até que a vida deve ser mais fdcil tendo fé religiosa. O1 - Porqué? Acredita que a
fé pode dar esperanca? 02 - Esperang¢a. Um conforto. Que néo € real. (...) E “pode haver um

milagre!” ou “Deus, Nosso Senhor me ajude” - coisas que a mim ndo dizem nada.” (P2)

“Vamos ao caso: os tratamentos ndo fizeram efeito. Ela veio para casa. Imaginemos que
ela sem os tratamentos recuperava: recuperava peso, recuperava umas certas defesas... acontece
isso! Se isso me acontecesse, era um milagre de Deus! Eu tinha que Id ir outra vez pedir
«batatinhas» e tentar arranjar um médico para ela entrar outra vez no sistema. O médico devia-

se manter — ou marcar uma consulta més a més ou 3 em 3, mas era um médico que ela ndo

perdia.” (P5) [relato de familiar cuja esposa ndo tem tratamento ativo e ndo teve

remarcacdo de consultas de oncologia por se ter assumido paliacdo estrita]
“Aliviar o sofrimento a noite, ndo sinto isso. Se sinto que até agora me tem dado for¢ca

para eu aguentar, embora eu fosse abaixo um pouco, porque o apetite também... a comida ndo

passa, mas por causa disso, tenho tido for¢a e pe¢o a Deus que me dé, enquanto eu puder ajudar,

é isso que pego.” (P5)
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CAPITULO IV — DISCUSSAO DE RESULTADOS

Este estudo pretendeu conhecer a relagdo entre fé e esperanga nas vivéncias de
luto antecipatdrio das familias cuidadoras em contexto de CP no domicilio. Utilizou-se a
triangulacdo de métodos para estudar o fendmeno da vivéncia do luto antecipatério nos
cuidadores de pessoas doentes em cuidados paliativos, acompanhados por uma ECSCP
numa regiao periférica de Lisboa. Apds a anadlise dos resultados, importa refletir sobre
os achados e as implicacbes que podem ter para o futuro, a nivel cientifico e

profissional.

Ao longo da investigacdo, estd documentada a dificuldade de acesso a amostra e
o abandono do estudo por parte de alguns familiares, que consideraram a palavra “luto”
associada a morte, negando a iminéncia de morte do seu ente querido e a eventualidade
de poderem estar eles proprios em luto antecipatdrio. Estd descrito na literatura que os
assuntos relacionados com o luto acabam por ndo ser discutidos e abordados no senso
comum, reforcando o desconhecimento dos processos vividos.®2 Também no artigo
publicado por Silva, Coutinho® a maioria dos participantes ndo tinham conhecimento
sobre o luto antecipatério nem o conseguiam definir, apesar de estarem a experienciar
esse fendmeno.? Estes factos tornam dificil o acesso a experiéncia vivida dos cuidadores
em sofrimento, podendo ser a negacdo da morte, por si s6, um fator indutor do
sofrimento dos cuidadores ao acompanhar o seu familiar doente. A recusa em participar
no estudo com a justificativa da negacdo da morte é revelador de baixa literacia em
cuidados paliativos, tornando-se evidente a importancia da educagao para a morte. Isto
permite uma reflexdo acerca da morte como tabu na sociedade e sensibiliza-nos para a
importancia de abordar esta tematica nos varios contextos de salde. O Lancet Report de
2022%° sobre o valor da morte e do acompanhamento em fim de vida, reforca
precisamente este ponto de vista, demonstrando que a educacdo da morte, do morrer
e dos cuidados em fim de vida devem ser transversais a toda a formacdo base em saude,
devendo os utentes e familias ser referenciados para cuidados especializados quando
necessario. Este relatdorio defende ainda que, sendo expectavel que cada vez mais a
morte aconteca em contexto domicilidrio, torna-se prioritario melhorar a experiéncia de

vida, de morte e de luto neste contexto.3° As dificuldades sentidas no acesso aos
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cuidadores, parecem estar relacionadas com a resisténcia, dos profissionais de saude
que acompanham estes utentes e familias, em falar sobre a evolu¢do da doencga e a
possibilidade de finitude a curto/médio prazo. No estudo desenvolvido por Evangelista

et al.3!

, 0s enfermeiros reconhecem dificuldade em abordar a morte e a espiritualidade
por falta de formacdo de base nesse sentido, bem como a elevada carga horaria e
exigéncia de trabalho, reconhecendo o impacto que a negligéncia dessas tematicas tem
nos doentes. O enfermeiro deve manifestar uma presenc¢a auténtica que permita a
expressao de crencas, a afirmacao da fé e esperanca, através de uma relacdo de ajuda e
confianca.3! Assim, tornar-se-ia pertinente perceber, junto dos cuidadores, em que
momento e de que forma ocorreu a comunica¢do de mds noticias e a abordagem de

assuntos dificeis, e sobretudo como decorreu o processo de cuidados e

acompanhamento desse luto.

Relativamente a esperanca das familias, constata-se que mantém um nivel
consideravel de esperanca, alicercada sobretudo, nas dimensdes afetiva e temporal, que
sao determinadas pelas suas relagdes consigo e com o outro, incluindo o transcendente,
apesar do sofrimento que manifestam ao serem confrontados com a iminéncia de morte
do seu familiar doente. Estes resultados estdo em linha com o estudo de Marques et
al.?> que afirmam que os maiores niveis de esperanca observados se prendem com o
facto de os cuidadores conseguirem recordar tempos felizes e agradaveis, de terem
objetivos a curto, médio e longo prazo, de terem uma profunda forca interior e sentirem
que a sua fé lhes dd4 conforto. Noutro estudo, desenvolvido por Querido, Dixe® verifica-
se que os cuidadores apresentam bons indices de qualidade de vida e de esperanca
apesar do estado geral do familiar ser indicador de fim de vida, demonstrando que a
manutencdo da esperanca e qualidade de vida s3ao possiveis perante a iminéncia de

morte. 13233

Ao longo da andlise dos resultados qualitativos, entende-se que a esperanca nem
sempre estd assente na cura da doenca e que ajuda a fomentar e manter uma perspetiva
positiva da vida, para que cada dia tenha o seu propdsito e sentido. No estudo qualitativo

|34

desenvolvido por Beng et a a esperanga também emerge em varias

conceptualizagbes, com relevancia para a esperanca associada a esséncia da vida, que

-51-



nem sempre estd associada a cura da doenca; que possibilita atenuar o medo e mudar
os significados e nem sempre surge como uma necessidade absoluta em fim de vida,
uma vez que ha doentes capazes de viver um dia de cada vez e aceitar o fim; emerge
também como sendo potenciada pela fé e benéfica para cultivar pensamentos positivos
que fomentam a felicidade, a paz e o enfoque nas coisas alcancéveis.3* Skantharajah et
al.3®> contribuem de forma significativa para aprofundar o entendimento dos fenémenos
do luto durante a pandemia, desvelando a suspensdo do luto quando a familia e os
amigos ou os apoios sociais sdo impedidos de fazer o luto em conjunto, permitindo
refletir-se acerca do impacto da dimensdo afetiva da esperanca no processo de luto, uma

vez que tem por base, precisamente, as rela¢des de cada individuo e a forma como

moldam a sua perspetiva da vida, da morte e do sofrimento.>®

Também ao longo da analise dos verbatins se evidencia nos cuidadores o desejo
de cuidar em casa até ao momento da morte, possivelmente proveniente das tradicdes
judaico-cristds que enfatizam a importancia de cuidar da familia, do lar e dos doentes,
pelo amor ao préximo e pelo cumprimento da sua prépria vontade, sendo o domicilio
um dos locais preferenciais de morte pela populagdo portuguesa com mais de 75 anos
(65%).36 Este facto pode levar a sobrecarga do cuidador se ndo forem criadas estruturas
de resposta as suas necessidades e apoio no processo de cuidado em fim de vida. O
mesmo comprova Li et al.3” revelando que quanto maior a sobrecarga do prestador de
cuidados maior o luto antecipatério e que o bom funcionamento familiar esta
diretamente relacionado com menores niveis de percec¢ao do luto antecipatério, apesar

das circunstancias dificeis da prestacdo de cuidados.?”

As familias inquiridas vivem o luto antecipatério com profunda tristeza e
saudade, e que apesar de o experimentarem com algum grau de sacrificio pessoal, se
sentem apoiados e compreendidos pelos seus familiares préximos e amigos, o que os
ajuda a vivenciar o luto sem se sentirem sés. De novo, parece surgir um sentido de
realizacdo pessoal, apesar de todo o sofrimento e sacrificio sentidos, no cuidar de
alguém préximo em casa. A semelhanca do que Silva, Coutinho® descrevem no seu

estudo, nota-se um sentido individual de luto vivido como sentimento, associado a
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presenca de saudade, dor e tristeza. Alids, nas categorias de identificacdo do luto surgem

os sentimentos expressados pelos enlutados, sendo a emog¢ao mais marcante a tristeza.

Destaca-se, assim, a profunda tristeza expressada pelos cuidadores, o que
corrobora os resultados obtidos nos estudos realizados por Correia3® e Li et al.¥’,
podendo justificar-se pelo facto de ocorrerem perdas frequentes ao longo do percurso
da doenga que acarretam repercussdes significativas tanto para o doente como para a
sua familia e cuidadores, podendo a sobrecarga fisica e emocional associadas as varias
horas de prestacdo de cuidados, contribuir para a vivéncia do luto com tristeza.3”-38 Com
o apoio dos familiares, os Cl podem manter a sua rede social e partilhar responsabilidade
nos cuidados, podendo diminuir a sobrecarga fisioldgica. Caiyue et al.3” Também Silva,
Coutinho® reconhecem que respostas emocionais como ansiedade de
separacdo/desapego, tristeza, ressentimento, negacdo, culpa e desespero fazem parte
do processo de luto antecipatério, ficando mais acentuadas com a progressdo da doenca
e iminéncia de morte.® Noutro estudo, os cuidadores relataram o trabalho emocional de
cuidar como muito mais exigente que a carga fisica, revelando a importancia de
estabelecer intervencdes precoces no luto que abordem as multiplas perdas e o
desapego lento, a exigéncia das tarefas e a reorganizagdo pessoal e familiar que isso
implica, e as fontes de apoio disponiveis, para evitar ou minimizar os efeitos da

percepcio da sobrecarga do cuidador.®®

O abandono do estudo associado a palavra “luto” como preditivo de morte,
sugere que tais intervengdes precoces nao foram devidamente asseguradas nestas
familias, podendo questionar-se se tal facto se prende com o enfoque dado ao doente
em detrimento da familia, ou se estes temas continuam a ser um tabu também para os
profissionais de salde. De forma a aprofundar e identificar o tipo de luto dos cuidadores,
seria pertinente recorrer a Entrevista Clinica do Luto Antecipatério dos Cuidadores
Familiares desenvolvida por Coelho,*° que o distingue em quatro categorias: evitante,

ajustado, intenso e traumatico.

Verifica-se que a disponibilidade interior e a capacidade de cada individuo para

olhar com sentido para o futuro, relacionam-se de forma positiva com os niveis de
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esperanca e, de forma oposta, com os niveis de sobrecarga e sacrificio pessoal. Constata-
se também que a vivéncia do luto antecipatdrio é influenciada positivamente pelos
niveis de esperanga, traduzindo-se em menores graus de isolamento social. O mesmo se

verifica num estudo desenvolvido por Gonzalez et al.3°

, €m que os resultados mostram
gue a sobrecarga do cuidador aumenta a medida que o luto antecipatdrio aumenta.
Estes achados sugerem que serd importante avaliar as experiéncias anteriores e a forma
como cada individuo olha para as suas perdas para que a intervencdo no luto
antecipatodrio seja eficaz, fornecendo acesso ao maximo de recursos sociais e de saude

necessarios a cada um para lidar com o sofrimento de forma saudavel.

Evidencia-se também uma estreita relacdo entre a dimensdo temporal da
esperanca — que reflete a capacidade de ver o futuro com sentido — e o isolamento social
associado ao luto antecipatério, sendo possivel corroborar este achado com o estudo de

Duggleby, Wright*!

que identificam o apoio da familia e amigos como fatores
preponderantes na promoc¢do e manutencdao da esperanca. Denota-se ainda uma
relacdo muito significativa entre a dimensao afetiva da esperanca com a espiritualidade
na sua globalidade e o PRC e o coping total, sugerindo que os moldes relacionais
interpessoais e sociais de cada individuo influenciam positivamente ou negativamente
as estratégias de resiliéncia face as adversidades e, consequentemente, a esperanga com
que cada um perceciona o quotidiano. Também Pinto, Pais-Ribeiro?’ afirmam que a
espiritualidade tem sido conceptualizada como um mecanismo de coping focado nas
emocdes e que as crengas espirituais permitem aos individuos enfrentarem crises
existenciais através de uma estrutura ativo-cognitiva que favorece o suporte social e
emocional.?’ Simone,* identifica trés dimensdes da espiritualidade — significado, paz e
fé - que permitem afunilar potenciais interveng¢des no sentido da procura de significado,
sentido de paz e conforto na fé, em doentes com doenca grave ou em fim de vida. Cabaco
et al.*3, identificaram como antecedentes do coping espiritual o stress, a doenca e o
sofrimento e como consequéncias: a fonte de forca pessoal, sentido de protecao,

orientacdo na tomada de decisdes, melhoria das necessidades emocionais, espirituais e

interpessoais, resiliéncia e significado na vida, corroborando os achados do presente
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estudo, sobretudo na analise dos verbatins adquiridos que expressam algumas destas

dimensoes.

Diversos autores abordam a importancia dos valores religiosos e espirituais, bem
como a fé de cada um, no enfrentar do sofrimento, da dor e do pds-morte, sublinhando
a espiritualidade como a busca do transcendente na procura de sentido para as
experiéncias de dor, perda, angustia e medo da morte.**%43 Bem como Correia,** que
no seu estudo demonstra que a religido associada a espiritualidade adquire uma
importancia considerdvel nos processos de coping. Nos achados dos verbatins, parece
surgir um conforto na busca de sentido da vida para além da morte, na procura de forca

fisica e espiritual nos familiares ja falecidos e numa entidade superior.

Apesar da grande angustia e sofrimento manifestados ao longo do estudo, as
familias demonstram a procura e manutencdo de sentido para a vida, tanto pelo cuidar
como pela valorizacdo dos pequenos momentos, referindo que a presenca e apoio de
pessoas préximas favorece a vivéncia do luto. Também Quinn, Connolly*® descrevem que
pessoas em fim de vida podem sofrer angustia espiritual, questdes profundas e perda
de significado e propdsito da vida, acabando por causar isolamento e soliddo quando
ndo partilham esses sentimentos com os familiares/cuidadores. Reforcam ainda a
necessidade de intervencbes dirigidas a espiritualidade baseadas na compaixao,
compreens3o e presenca.*> Os estudos analisados por Villegas*® indicam que o coping
religioso influencia a qualidade da morte e o processo de morrer, evidenciando a
importancia dos profissionais de salde na identificacdo do grau de relevancia dado pelos
doentes e familias as questdes espirituais/religiosas, face ao impacto percebido que

estas dimensdes adquirem em fim de vida.

Como verificado na idealizacdo e planificacdo do presente estudo, poucos sdo os
instrumentos de avaliacdo dos indices de fé e do poder da esperanca nos individuos,
sobretudo, nos cuidadores e familias, verificando-se ainda uma escassez de
instrumentos de avaliacdo e categorizacdo validados para familias e cuidadores em
contexto de cuidados paliativos, bem como de estudos que associem estas temdaticas em

simultaneo. Tal facto é apoiado pelas autoras Vaughan, Kofmeh!*’ gue consideram que
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as escalas tipo Likert que nivelam a fé dos doentes e familias ndo permitem a
categorizagao e o peso que esta tem nos processos de tomada de decisao, bem como
das tradi¢des, da esperanca e cultura.*’ Nas assuncdes feitas por Marwit e Meuser*® em
2005, o luto foi apenas reconhecido, nos anos anteriores, como uma variavel mensuravel
e Unica no seio da familia e cuidadores de pessoas com doenca crdnica e terminal. Estes
autores tém vindo a investigar e documentar o luto como uma varidvel importante para
ser alvo de estudo e consideram que o luto antecipatdrio, experienciado enquanto
cuidador ativo, pode ter um impacto muito significativo na vida da pessoa, podendo

mesmo afetar o luto pds-morte e a sua resolugio.*®

Num dos verbatins analisados, surge a referéncia a morte dos familiares como
um encontro com a sua proépria finitude, funcionando como propulsor para viver uma
vida com significado e intensidade até ao fim. Bermejo* descreve o luto como um
desconcerto insuperavel que se experimenta perante a morte dos outros, pelo encontro
com a nossa proépria finitude. A morte do outro, sobretudo daqueles que nos sdo
proximos, demonstra que somos necessariamente com eles e gragas a eles, tornando-
se assim uma experiéncia integral do amor. A manuteng¢ao da esperanga permite
enfrentar, com maior fortaleza e fé, qualquer situacao, por mais dolorosa que seja, e o
sofrimento da familia, se ndo for apoiado, pode levar a desesperanca. O autor reforca
gue até os Ultimos momentos devem estar nutridos de esperanga para que o utente e
familia se confrontem com verdadeiras experiéncias de transcendéncia, deixando a
esperanca de vencer a morte dar lugar a esperanca de viver com intensidade os ultimos

momentos juntos.*’

Visto que o presente estudo se debrucou, em certo ponto, nas perdas prévias das
familias e na forma como isso pode influenciar a vivéncia do luto presente, parece
razoavel assumir que havera algum nivel de influéncia, corroborado por um artigo que
levanta a hipdtese de que as perdas anteriores permitem o desenvolvimento de
estratégias de coping adaptativas para a perda, que podem possibilitar a redefinicdo do
sentido do luto.® Os cuidadores enfrentam os desafios do cuidar de uma pessoa doente

mantendo o otimismo, uma forte coesdo com a pessoa de quem cuidam e o sentido de
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um destino conjunto concentrado no presente, tendendo a reprimir as suas proprias

necessidades e sentimentos em detrimento do outro.'®

Para além destas vivéncias, importa sublinhar também o sentimento de pertenga
e apoio familiar, dos profissionais de saude e equipas comunitdrias, manifestado pelos
cuidadores, que podem prevenir a claudicacdo familiar, traduzindo-se em menores
gastos em saude pela redugdo de recorréncias ao servico de urgéncia e,
consequentemente, menor nimero de internamentos.’® Observa-se ainda que a
prestacdo de cuidados paliativos em contexto comunitdrio estda mais desenvolvida
noutros paises, com bons resultados, motivo que justifica o investimento em politicas de
salde que promovam estes cuidados e aumentem a resposta as necessidades da

populagdo.®:2021

Serd importante refletir nos frutos que esta investigacdo podera ter a nivel da
intervencao multidisciplinar em cuidados paliativos e nos modelos que a suportam.
Torna-se evidente que o sofrimento é inerente a condicdo humana cuja esséncia é
espiritual. Esta vivéncia do sofrimento associado a uma perda significativa, impacta a
dimensdo fisica, emocional, e social das pessoas envolvidas, incluindo o
cuidador.}*%4% Assim, este estudo pode servir como propulsor para futuras
investigacOes a este nivel e guiar intervencdes para que seja dada a devida importancia
a estas questdes mais subjetivas, sensiveis e ndo tdo “palpdveis” como a avaliacdo de
sintomas. O mesmo defendem Pimenta, Capelas'* e Quinn, Connolly** reconhecendo
gue apesar de existir, em teoria, uma visdo integral dos cuidados prestados, tal ndo se
torna real na pratica do quotidiano continuando o controlo de sintomas a ter mais peso
nas avaliacOes e intervencdes que a vertente espiritual, mental e social, considerando-
as mesmo negligenciadas nos contextos de saude. Diversos autores consideram a
espiritualidade como fator de bem-estar e esperancga, afirmando ser indispensavel a
atuacdo no sentido de suprir essa necessidade nas instituicdes de saude para uma

verdadeira humanizagio dos cuidados.*?%°! E

imprescindivel que haja uma
sensibilizacdo dos profissionais de salde para que encaminhem devidamente doentes e
familiares com necessidades espirituais.?? O mesmo se aplica a familia, que muitas vezes

é esquecida como sendo alvo de cuidados, podendo isso contribuir para a vivéncia de
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um luto complicado.’* Assim, deve assistir-se cada vez mais a uma mudanga de
paradigma de que nada mais ha a oferecer/fazer para o cuidar, oferecendo novos
motivos de esperancga para a promog¢ado da qualidade de vida e bem-estar dos doentes e

suas familias, até ao momento da morte.*®

Os resultados deste estudo fornecem um contributo importante para a pratica
em CP como a possibilidade da introdu¢ao de um acompanhamento precoce no luto
com enfoque na construcdo de um legado que facilite o desapego, a importancia de
auxiliar as familias a centrarem-se no presente pela antecipagdo das tarefas de fim de
vida, a formacdo de profissionais centrada na compreensdo dos processos de luto das
familias e dos cuidadores informais ou a utilizacdo de ferramentas de entrevista focadas
na caracterizacdo do luto. Para investigacdes futuras sugere-se, ainda, tornar a tematica
do estudo mais abrangente através da documentacdo de resultados em amostras de
maiores dimensdes e noutras zonas do pais, para que adquira uma visibilidade adequada

a realidade portuguesa.

Como em todos os estudos, é necessario reconhecer que existem forgas e
limitacGes inerentes que potenciam ou dificultam os resultados obtidos. Primeiramente,
importa salientar que o facto de existirem poucos estudos acerca das tematicas
abordadas em simultdneo se torna, por si so, uma forca que impulsionou a investigacao,
bem como a possibilidade de se abrirem portas a novos estudos que reflitam sobre estes
temas. Sendo inovador, sobretudo na realidade portuguesa, o estudo torna-se
pertinente para a pratica clinica no pais e clarifica o peso que a intervencdo dos
profissionais de saude, focada nestes aspetos, pode ter na vida dos familiares e doentes.
O interesse pessoal e profissional das investigadoras nas tematicas da fé e da esperanca
também se tornaram uma engrenagem para o inicio e desenvolvimento deste estudo de
investigacdo. Outras limitacdes a ter em conta prendem-se com a inexperiéncia da
investigadora principal na utilizacdo desta abordagem metodoldgica e com o facto de ter
optado por uma abordagem mista, que requer mais tempo em campo que abordagens
mais simples e que se inseriu num curto espaco de tempo preconizado para o ensino
clinico. Também a relativa inexperiéncia na utilizagdao de técnicas de entrevista em

contexto de investigacao pode ter comprometido a profundidade das mesmas que, em
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algum momento, possam ndo ter atingido o ponto desejado, quanto a assuntos por

explorar, sobretudo nas situagdes que houve abertura por parte dos entrevistados.

Por outro lado, as particularidades de cada participante e a sua vulnerabilidade,
a sensibilidade prépria dos temas implicitos no luto, bem como o facto de os
entrevistados serem cuidadores ativos de um ente querido que esta em fim de vida,
tornaram dificil a validacdo dos dados obtidos junto dos respondentes, por risco de
aumento da sobrecarga associada ao processo de cuidado. Por ultimo, identifica-se o
tamanho reduzido da amostra como uma limitacdo importante que decorreu do facto
da equipa onde foi realizado o estudo ter, também ela, limitacdes de atuacdo e
intervencdo no numero de utentes e familias que acompanham, nem todas sendo
elegiveis para participar no estudo. Sendo uma das zonas do pais com maior densidade
populacional e diversidade cultural, seria previsivel que a amostra revelasse outras

religides, tornando os resultados mais ricos, o que ndo se verificou.

O estudo evidencia a relagdo entre a fé e a esperanga no processo de luto
antecipatdrio, bem como a importancia que estas dimensdes adquirem em fim de vida.
Os resultados da investigacdo revelam aspetos importantes a atender no
acompanhamento dos cuidadores familiares com base nos resultados da esperanca,
espiritualidade, fé e coping religioso e evidencia correlagGes importantes que orientam
a pratica clinica, o ensino e a investigacao. O estudo alerta ainda para o tabu associado
ao processo de morrer, para a baixa literacia em cuidados paliativos e desvela algum
desconhecimento e resisténcia associada ao acompanhamento espiritual no processo
de morrer. Para investigacdes futuras sugere-se a aplicagdo destes instrumentos em
amostras de maiores dimensdes e culturalmente mais diversificadas, podendo tornar-se
também interessante o estudo do luto efetivo nos familiares e cuidadores, associado as
guestdes espirituais e religiosas e de que forma a manutencdo da esperanca acontece

nesses contextos.
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CONCLUSAO
Face aos resultados do estudo apresentado, é possivel compreender a intrinseca
relacdo que se estabelece entre os diferentes conceitos: Fé, Esperanca e Luto

Antecipatdrio em contexto de Cuidados Paliativos.

Em suma, verifica-se que os cuidadores apresentam um nivel de esperanca
relativamente elevado, experienciando uma vida nutrida de sentido, valor e mérito,
fortalecida pelas suas relagdes com os outros e consigo préprios pelo apoio que sentem
por parte dos seus familiares, amigos e apoios externos (saude, sociais, etc.), bem como
da forca interior que verbalizam, adquirida pela espiritualidade. Veem esperanc¢a no
futuro a curto, médio e longo prazo, que lhes permite ter uma atitude positiva perante
a vida. Vivem o luto antecipatério com sacrificio pessoal, apresentando sentimentos de
profunda tristeza, preocupacao e saudade, apesar de se sentirem apoiados e
compreendidos pelos outros, negando isolamento social. Apresentam uma
espiritualidade moderada, recorrendo a estratégias positivas de coping como procurar o
amor e afeto de Deus e tentar entender de que forma Ele os pode fortalecer nesta
situacdo. Estas estratégias e crencas permitem encontrar sentido para a vida no
sofrimento associado a doenga incurdvel e morte iminente de um familiar préximo,
permitindo também superar os momentos mais dificeis pela forca transmitida pela
fé. Como resultado, perspetivam o futuro com esperanca e aprenderam a dar valor as
pequenas coisas da vida, facilitando o processo de luto antecipatério, apesar da tristeza

expressada.

A fé e a espiritualidade apresentam-se como alicerces que sustentam a familia,
na medida em que parecem conferir sentido ao sofrimento e facilitar a adog¢do de
estratégias de coping para o luto, mesmo antes do ente querido falecer. Diretamente
proporcional a fé, a esperanca vem revelar-se, nas familias, na busca pela qualidade e

dignidade no fim de vida, abrindo caminho a uma experiéncia de luto bem vivido.

Tal como foi dado a conhecer neste trabalho, o luto antecipatério surge como um
processo através do qual o doente e a sua familia se prepararam, emocional e

espiritualmente, para a perda e para a vida apds a morte do seu familiar ou pessoa
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significativa. Pelo estudo realizado, torna-se evidente que os processos de luto sdo
fortemente promovidos pela esperanca, que por sua vez, pode ser alimentada pela fé,
pois ddo ao sofrimento e a perda um cunho de consolo através da experiéncia de
cuidado. Fica demonstrada a pertinéncia destes conceitos para a enfermagem, em
especial, na drea dos cuidados paliativos, de modo a prestar cuidados centrados na
pessoa e na sua familia como um todo, respeitando a singularidade das suas crengas,
valores e vivéncias de fé e de esperanca, fundamentais para alcancar a experiéncia de

um luto saudavel e uma vida com qualidade, até ao fim.
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APENDICES

Esperanga

Perspetiva sobre vida e morte

Relagdo com o outro e

. o Forga na perda
consigo préprio

Percegdo de apoio
familiar/social/saude

Valorizagdo da vida

Predisposicdo e atitudes
positivas

Humor como fonte de conexdo

Aceitagdo da inevitabilidade da
perda

Futuro Esperancoso Reativagdo de conexdes

Preparagdo para a mudanga
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APENDICE 1 — Exemplo de Codificacdo da Anélise Teméatica da Esperanga

" a maneira como se olha para a vida,
condiciona muito a maneira como
depois se vé a morte" (P2)

"acho que ele ainda me deu forgas
para seguir em frente" (P1)

"a familia ajuda bastante. Estamos
sempre em sintonia." (P1)

"esperamos que tenhamos gozado o
suficiente para ter valido a pena" (P2)

"a mesma anedota fa-la sempre rir"
(P2)

"ndo imagino com desespero.
Imagino a minha vida com a falta da
pessoa que viveu comigo 45 anos."

(P3)

"quando ficar sozinha espero estar
mais presente" (P4)

"espero depois reativar essas coisas
[convivio]" (P4)




APENDICE 2 — Questionério para colheita de dados quantitativos

- Recolha de dados sociodemograficos, familiares e perce¢ao de saude:
Género: Feminino Masculino N3o responde
Idade: anos

Escolaridade:

Profissdo: Situac¢do Laboral:

Tem alguma religido? Se SIM, qual?

Que doencga tem o seu familiar?

Ha quanto tempo o seu familiar foi diagnosticado com essa doenga?

Quanto tempo considera que lhe resta junto do seu familiar?

Grau de parentesco com o seu familiar doente:

Em média, quantas horas (por dia) considera que dedica a cuidar do seu familiar?

Que tipo de cuidados presta?

Que responsabilidades e tarefas tem ao seu encargo, no seio da sua familia?

Perdas prévias de pessoas significativas (nimero e parentesco):

Atualmente como considera o seu estado de saide? __Muito mau __Mau__ Razodvel _Bom__Muito Bom
Em média, quantas horas dorme por dia?

Habitualmente como classifica a qualidade do seu sono? __Muito mau __Mau__ Razoavel _Bom__Muito
Bom

Como caracteriza a sua alimentagdo? __Muito Ma__Ma___Razoavel___Boa___Muito Boa
Pratica exercicio? __Nao Sim Quantas vezes por semana?

Faz medicagao habitualmente? Qual

Consumo de substancias: Ndo Sim Quais? Alcool Drogas Tabaco Outras

Recebe algum tipo de apoio psicoldgico/emocional? Se SIM, qual?
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- Aplicacao de escalas de avaliagao validadas para portugués:

1. Inventario do Luto para os Cuidadores de Marwit-Meuser — Forma Reduzida (Areia, Major,
Portugal & Relvas, 2013)

Este inventario foi construido para medir a experiéncia de luto dos familiares cuidadores de doentes
cronicos. Leia atentamente cada afirmacdo, depois decida o grau em que concorda, ou ndo, com mesma.
Assinale, com um circulo [O], o nimero de 1 a 5 que represente a sua resposta (1 = Discordo Fortemente,
5 = Concordo Fortemente).

CHAVE DE RESPOSTAS
1 = Discordo Fortemente // 2= Discordo // 3 = Concordo Moderadamente // 4 = Concordo // 5 =
Concordo Fortemente

1 Tive que desistir de muita coisa para ser cuidador(a). 1 2 3 4 5

2 Sinto que estou a perder a minha liberdade. 1 2 3 4 5

3 Ndo tenho ninguém com quem comunicar. 1 2 3 4 5

4 Tenho este desagraddvel sentimento de vazio por saber que o meu 1 2 3 4 5
familiar vai “partir”.

5 Passo muito tempo preocupado(a) com as coisas mas que estdo 1 2 3 4 5
para vir.

6 A doencga é como uma dupla perda... perdi a proximidade com o 1 2 3 4 5
meu familiar e a ligagdo com a minha familia.

7 Os meus amigos simplesmente ndo compreendem aquilo pelo que 1 2 3 4 5
estou a passar.

8 Sinto saudades do que éramos, do que tinhamos e do que 1 2 3 4 5
partilhavamos no passado.

9 Conseguiria lidar melhor com outras doengas mais graves do que 1 2 3 4 5
com esta.

10 Ninguém sabe até quando estarei preso a esta situagao. 1 2 3 4 5

11 Custa-me deita-lo(a) na cama a noite e perceber que ele(a) vai 1 2 3 4 5
“partir”.

12 Sinto-me muito triste por tudo o que esta doenca fez. 1 2 3 4 5

13 Fico acordado(a) a maioria das noites preocupado(a) com o que 1 2 3 4 5
estd a acontecer e como irei lidar com o0 amanha.

14 As pessoas que me sdo mais proximas ndgo compreendem aquilo 1 2 3 4 5
pelo que estou a passar.

15 J& perdi outras pessoas que me eram proximas, mas as perdas que 1 2 3 4 5
estou a experienciar agora sao muito mais perturbadoras.

16 Independéncia foi o que perdi... ndo tenho liberdade para ir e fazer 1 2 3 4 5
0 que quero.

17 Desejava ter uma ou duas horas por dia para mim, para prosseguir 1 2 3 4 5
com 0s meus interesses pessoais.

18 Estou preso neste mundo de prestagdo de cuidados e ndo ha nada 1 2 3 4 5
que eu possa fazer relativamente a isso.
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2. Escala de Esperancga de Herth — HHI-PT - Caregivers (Viana, Dixe & Querido, 2010)

Em baixo estdo listadas varias afirmagdes. Leia cada afirmagdo e coloque um [X] na caixa que descreve
guanto concorda com essa afirmagdo neste preciso momento:

Discordo
totalmente

Discordo

Concordo

Concordo
totalmente

19. Tenho uma atitude positiva perante a vida.

20. Tenho objetivos a curto, médio e /ou a
longo prazo.

21. Consigo ver possibilidades no meio das
dificuldades.

22. Tenho uma fé que me da conforto.

23. Consigo recordar tempos felizes e
agradaveis.

24. Tenho uma profunda forga interior.

25. A minha vida tem um rumo.

26. Acredito que cada dia tem potencial.

27. Sinto que a minha vida tem valor e mérito.
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3. Escala Breve de Coping Religioso (Casaleiro, Martins & Caldeira, 2022)

Brief RCOPE-PT (Escala Breve de Coping Religioso)

Existem diferentes formas de tentar lidar com os problemas. As frases abaixo descrevem formas de lidar com
um evento negativo ou causador de stress na sua vida. Nas seguintes frases perguntamos sobre o que fez para
lidar com esse evento. Obviamente, as pessoas lidam de forma diferente face as situagdes, mas o nosso

interesse é saber como tentou lidar com isso.

Cada frase diz algo particular sobre a forma de lidar com a situagdo. Queremos saber quantas vezes ou com
que frequéncia utilizou a estratégia indicada em cada frase. Nas frases abaixo aparece frequentemente o
termo “Deus”. Sinta-se a vontade para aplicar o termo que preferir, como divino, transcendente, santo,

sagrado, etc.

Ndo responda tendo por base o que resultou ou ndo resultou, mas sim se o fez ou ndo. Use as opgdes de
resposta. Tente responder a cada frase separadamente. Responda de forma a representar a sua verdadeira

situacdo. Assinale com um [x] a resposta que melhor se aplica a si.

Nunca Algumas
vezes

Muitas vezes

Sempre

28. Procurei estabelecer uma ligagdo mais forte
com Deus

29. Procurei o amor e afeto de Deus

30. Procurei a ajuda de Deus para me libertar da
minha raiva

31. Tentei por os meus planos em pratica com Deus

32. Tentei perceber como Deus poderia estar a dar-
me forgas nesta situagdo

33. Pediperddo pelos meus pecados

34. Foquei-me na religido para parar de me
preocupar com os meus problemas

35. Questionei-me se Deus me teria abandonado

36. Senti-me castigado por Deus pela minha falta
de devogao

37. Questionei-me sobre o que poderia ter feito
para Deus me ter castigado

38. Duvidei do amor de Deus por mim

39. Questionei-me se a minha igreja me teria
abandonado

40. Duvidei do poder de Deus
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4. Escala da Espiritualidade (Pinto & Pais-Ribeiro, 2007)

Assinale com um [X] a resposta que melhor se adequa a si.

Nao Concordo Concordo Plenamente
concordo um pouco bastante de acordo

41. As minhas crencas espirituais/religiosas ddo
sentido a minha vida.

42. A minha fé e crengas dao-me forgas nos
momentos dificeis.

43. Vejo o futuro com esperanga.

44. Sinto que a minha vida mudou para melhor.

45. Aprendi a dar valor as pequenas coisas da
vida.

-71-




APENDICE 3 — Guido de entrevista para colheita de dados qualitativos

Género: Feminino Masculino Nao responde
Idade: anos
1. Que significado tem para si a vida atual do seu familiar? Como percebe a sua

qualidade de vida?

2. Como imagina a sua vida sem o seu familiar? Que sentimentos e emogdes

experiencia quando pensa na sua vida apds a morte do seu familiar?

3. Da sua experiéncia anterior de perdas importantes para si, como ultrapassou o

luto dessa perda?

4, Que importancia atribui a espiritualidade nesta fase? E como vive a sua

espiritualidade?

5. Para si, o que significa a Fé e que importancia tem no seu quotidiano e nas
experiéncias de vida, de doenca e de morte? De que forma a sua fé o ajuda a lidar com

a doenca do seu familiar?

6. Como tem sido a experiéncia da familia em lidar com o sofrimento associado a
doenca? (positivismo/ pessimismo/incerteza...) E a sua em particular? Que

apoios/recursos tem sido importantes nesta experiéncia?

7. De que forma considera que a sua vida tem sentido perante este sofrimento?
Qual o impacto da Fé na busca do sentido para a vida numa situacao de sofrimento como

esta?
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ANEXOS

ANEXO I- Escala de Esperanga de Herth — (HHI-PT- Caregivers)

Em baixo estdo listadas vérias afirmacgdes. Leia cada afirmacdo e coloque um [X] na caixa que
descreve quanto concorda com essa afirmacdo neste preciso momento.

Discordo . Concordo
Discordo Concordo
totalmente totalmente
1. Tenho un.1a atitude positiva 1 ) 3 4
perante a vida
2. :I'e.nho objetivos a curto, 1 ) 3 4
médio e /ou a longo prazo
3. Consigo ver possibilidades no 1 ) 3 4
meio das dificuldades
4. Tenho uma fé que me dé 1 ) 3 4
conforto
5. Fon5|go recqrd?r tempos 1 ) 3 4
felizes e agradaveis
§. Tehho uma profunda forca 1 ) 3 4
interior
7. A minha vida tem um rumo 1 2 3 4
8. Acref:hto gue cada dia tem 1 5 3 4
potencial
9. Sinto qL,Jg a minha vida tem 1 ) 3 4
valor e mérito
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ANEXO II- Brief RCope-PT (Escala Breve de Coping Religioso)

Existem diferentes formas de tentar lidar com os problemas. As frases abaixo descrevem formas
de lidar com um evento negativo ou causador de stress na sua vida. Nas seguintes frases
perguntamos sobre o que fez para lidar com esse evento. Obviamente, as pessoas lidam de
forma diferente face as situacdes, mas o nosso interesse é saber como tentou lidar com isso.

Cada frase diz algo particular sobre a forma de lidar com a situa¢do. Queremos saber quantas
vezes ou com que frequéncia utilizou a estratégia indicada em cada frase. Nas frases abaixo
aparece frequentemente o termo “Deus”. Sinta-se a vontade para aplicar o termo que preferir,
como divino, transcendente, santo, sagrado, etc.

N3o responda tendo por base o que resultou ou ndo resultou, mas sim se o fez ou ndo. Use as
opcbes de resposta. Tente responder a cada frase separadamente. Responda de forma a
representar a sua verdadeira situacdo. Assinale a resposta que melhor se aplica a si.

Algum
Nunca gumas Muitas vezes Sempre
vezes
1. Procurei estabelecer uma 1 5 3 4
ligacdao mais forte com Deus
2. Procurei o amor e afeto de 1 5 3 4
Deus
3. Procurei a ajuda de Deus para
. . . 1 2 3 4
me libertar da minha raiva
4. Tentei poér os meus planos em 1 ) 3 4

pratica com Deus
5. Tentei perceber como Deus
poderia estar a dar-me forcas 1 2 3 4
nesta situagao
6. Pedi perdao pelos meus

1 2 3 4
pecados
7. Foquei-me na religido para
parar de me preocupar com o0s 1 2 3 4
meus problemas
8. Queshonel-me se Deus me 1 ) 3 4
teria abandonado
9. Senti-me castigado por Deus 1 ) 3 4

pela minha falta de devogao
10. Questionei-me sobre o que
poderia ter feito para Deus me 1 2 3 4
ter castigado

11. Duvidei do amor de Deus

. 1 2 3 4
por mim
12. Questionei-me se a minha
. . 1 2 3 4
igreja me teria abandonado
13. Duvidei do poder de Deus 1 2 3 4
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ANEXO Il — Escala da Espiritualidade (Pinto C & Pais-Ribeiro JL)

As frases / expressoes seguintes referem-se a sua espiritualidade / suas crengas pessoais, e ao
modo como elas afetam a sua qualidade de vida. Por favor, marque com uma X aquela opc¢ao
gue melhor expressar a sua op¢ao, na Ultima semana. Nao existe resposta certa ou errada.

Nao Concordo Concordo Plenamente
concordo um pouco bastante de acordo

1. As minhas crencas
espirituais/religiosas ddo 1 2 3 4
sentido a minha vida
2. A minha fé e crengas ddao-me

s 1 2 3 4
forcas nos momentos dificeis
3. Vejo o futuro com esperanca 1 2 3 4
4. Sinto que a minha vida 1 ) 3 4
mudou para melhor
5. Aprendi a f:lar vannf as 1 ) 3 4
pequenas coisas da vida
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ANEXO IV- Inventario do Luto para os Cuidadores de Marwit-Meuser (Forma Reduzida)

Este inventario foi construido para medir a experiéncia de luto dos familiares cuidadores de
doentes crénicos. Leia atentamente cada afirmacao, depois decida o grau em que concorda, ou
ndo, com mesma. Assinale o nimero de 1 a 5 que represente a sua resposta (1 = Discordo

Fortemente, 5 = Concordo Fortemente).

Discordo
fortemente

Discordo

Concordo
moderadamente

Concordo

Concordo
fortemente

1. Tive que desistir de muita
coisa para ser cuidador(a)

1

3

5

2. Sinto que estou a perder a
minha liberdade

3. Nao tenho ninguém com
guem comunicar

4. Tenho este desagradavel
sentimento de vazio por
saber que o meu familiar vai
“partir”

5. Passo muito tempo
preocupado(a) com as coisas
mas que estdo para vir

6. A doenca é como uma
dupla perda... perdi a
proximidade com o meu
familiar e a ligagdo com a
minha familia

7. Os meus amigos
simplesmente ndo
compreendem aquilo pelo
que estou a passar

8. Sinto saudades do que
éramos, do que tinhamos e
do que partilhdvamos no
passado

9. Conseguiria lidar melhor
com outras doengas mais
graves do que com esta

10. Ninguém sabe até
qguando estarei preso a esta
situacao

11. Custa-me deita-lo(a) na
cama a noite e perceber que
ele(a) vai “partir”

12. Sinto-me muito triste por
tudo o que esta doenca fez

13. Fico acordado(a) a
maioria das noites
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preocupado(a) com o que
estd a acontecer e como irei
lidar com o0 amanh3a

14. As pessoas que me sao
mais préximas nao
compreendem aquilo pelo
que estou a passar

15. J& perdi outras pessoas
gue me eram proximas, mas
as perdas que estou a
experienciar agora sao muito
mais perturbadoras

16. Independéncia foi o que
perdi... ndo tenho liberdade
para ir e fazer o que quero

17. Desejava ter uma ou
duas horas por dia para mim,
para prosseguir com os meus
interesses pessoais

18. Estou preso neste mundo
de prestacdo de cuidados e
nado ha nada que eu possa
fazer relativamente a isso
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ANEXO V — Autorizagao para utilizagao das escalas validadas para a realidade portuguesa
Re: Pedido para utilizagdo da escala Brief RCOPE-PT

Tiago Casaleiro <tcasaleiro@gmail.com>
qui, 24/11/2022 19:36

Para: Diana Silva do Carmo Lobo Corgas <s-dcorgas@ucp.pt>
Ol4 Diana,
Obrigado pelo envio da mensagem e pelo interesse em utilizar a escala.

Tem a minha autorizacdo para utilizar a escala no ambito do seu mestrado.
O artigo de validagdo da escala estd em open acess aqui: https://www.mdpi.com/2077-1444/13/2/144

Envio em anexo a escala.

Fico ao dispor para qualquer esclarecimento adicional,
Tiago Casaleiro

Fwd: Pedido de autoriza¢do para utilizagcdao de escala MMCGI-SF PT

Neide Areia <areia.neide@gmail.com>

sex, 06/01/2023 12:03

Para: Diana Silva do Carmo Lobo Corgas <s-dcorgas@ucp.pt>

Cc: Margarida Vilaga <gui.vilaca@hotmail.com>; Ana Relvas <anarelvas2020@gmail.com>

Cara Diana,

Origada pelo seu interesse no instrumento MM-CGI-SF.
E com gosto que autorizamos a sua utilizagdo. Anexo a vers3o portuguesa do instrumento.

Bom trabalho e boa sorte com a investigagao!
Cumprimentos,
Neide P. Areia

RE: Pedido de autorizagdo para utilizacdo da Escala de Espiritualidade e Qualidade de Vida
José Pais Ribeiro <jlpr@fpce.up.pt>

qua, 04/01/2023 09:38

Para: Diana Silva do Carmo Lobo Corgas <s-dcorgas@ucp.pt>

Caro Colega

Autorizamos o uso da escala de espiritualidade que desenvolvemos para uso com a populagdo
portuguesa. Encontra o texto de validagdo com a escala

em https://scielo.pt/pdf/am/v21n2/v21n2a02.pdf

Cordialmente,
José Luis Pais Ribeiro
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