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Resumo

Cuidar de um familiar que sofre de cancro provoca uma mudanca profunda, no modo
de organizagdo da familia cuidadora, ao nivel das necessidades fisicas, emocionais e sociais.
Embora todos os membros da familia sejam influenciados pelas mudangas introduzidas pelo
processo da doenca, o cuidador principal ¢ especialmente afetado. E ele que vive mais de
perto todo o processo e, numa segunda fase, sofre a perda do proprio doente. Pretende-se com
este estudo, uma melhor compreensao das vivéncias e das mudangas mais sentidas na vida dos
familiares cuidadores de doentes com cancro. Para o efeito, realizdmos um estudo qualitativo,
através da analise de um grupo focal de trés familiares ex cuidadores de doentes com cancro,
assistidos num Hospital no interior do pais. Da andlise, emergiram temas que tiveram um
impacto significativo nas vivéncias familiares, como sejam os primeiros sintomas do doente,
associados ao diagnostico da doenga; mudancas ocorridas no processo inicial, ao nivel dos
comportamentos, das capacidades fisicas e da imagem; mudangas ao nivel da reorganizagao
das familias para o processo de cuidar. O desgaste emocional, associado a adaptagao as perdas
em vida e apds a morte, teve uma ampla manifestagdo. Ao longo de todo o processo existem
momentos de grande dualidade de sentimentos, a vida passa a ser em fun¢ao do doente, face a
necessidade de cuidar e a sua eminente perda. O ex cuidador revelou sofrimento decorrente da
sobrecarga vivida, com especial enfoque na quebra das rotinas e na reorganizagao da sua vida

para cuidar.

Palavras-Chave: Familia, Cuidadores informais, Cancro, Luto, Adaptacao.

v



Abstract

Caring for a family member who suffers from cancer causes a profound change in the

way the family is organized. Although all members of the family are influenced by the
changing circumstances necessarily introduced by the disease process, the primary caregiver
is especially affected. It is he/she who lives more closely the whole process and,
subsequently, suffer the loss of the patient himself. The purpose of this study is understand
better the experiences and changes in the lives of family caregivers of cancer patients. To this
end, we conducted a qualitative study through the analysis of a focus group of three former
family caregivers of cancer patients, assisted in a hospital in the countryside. From the
analysis, themes emerged such as changes in the disease process, whether at the level of
behavior, body image; reorganization of the families towards the care process. The adaptation
to the losses in before and after death, as well as coping strategies and the pain of loss, were
widely expressed. Throughout the process, there are moments of great duality of feelings,
given the need to care for the patient and their imminent loss. Due to burdensome changes a

certain level of distress was witnessed in their recollection of the caregiving experiences.

Key - Words: Family, Informal caregivers, Cancer, Grief, Adjustment.
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Introducio

As pessoas que cuidam em casa de um familiar com doenga oncolédgica terminal,
vao lidar ndo s6 com a morte de um ente querido, de quem trataram, mas também, vao
viver as proprias consequéncias inerentes ao processo de assisténcia. A morte de um
familiar que sofre de cancro pode interferir com a saude, nomeadamente no campo da
ansiedade, depressdao e até aumentar as taxas de mortalidade (Ferrario et al., 2004). A
compreensdo das mudancas ocorridas na vida dos familiares cuidadores, durante todo o
processo da doenga, ¢ um passo importante para que lhes possa ser dispensada ajuda

adequada durante o processo de prestacdao de cuidados e ajudar a ultrapassar os transtornos

provocados pela morte do entre querido.

Nestes termos, o presente estudo tem como objetivo geral a compreensao das
mudangas vivenciadas pelos familiares cuidadores de doentes terminais com cancro.
Definindo-se para o efeito, um conjunto de objetivos especificos, sdo esses, a identificacao,
na perspetiva dos ex cuidadores, os momentos mais significativos, durante o processo de
cuidar no contexto da familia do doente, bem como, identificar os sentimentos e vivéncias

mais dolorosas durante o processo de cuidar.

Segundo Ignacio, Storti, Bennute e Lucia (2011) as dificuldades que se apresentam
aos cuidadores de doentes com cancro, t€ém sido um tema que tem despertado o interesse
dos investigadores, salientando o facto do cuidador apresentar sofrimento em varias esferas
da sua vida, necessitando assim, de ser igualmente cuidado, tal como o paciente. O elo de
ligacdo entre os ex cuidadores, sdo as experiéncias e as obstrucdes, que estes partilharam
durante o periodo em que cuidaram e as dificuldades que necessariamente enfrentaram

num momento posterior a morte do familiar (Barbosa & Neto, 2010).

As doengas oncologicas tém sido também objeto constante de estudos e pesquisas
de indole variada, tratando-se de uma area de estudo importante, pois o cancro tem efeitos
que vao para além dos cuidados dispensados ao proprio paciente. Por um lado, atinge os
familiares, provocando mudancas emocionais associadas com a morte de outrem, por

outro, tem consequéncias que subsistem a morte do paciente, normais, num contexto de



perdas significativas, nomeadamente, luto, depressdo, culpa, desespero, perda da

capacidade para apreciar, entre outros (Twycross, 2003).

Como sera percepcionado ao longo do estudo, o cancro provoca uma mudanga nas
formas de relacionamento familiar e nos papéis tradicionais dos membros dentro da
familia. As responsabilidades na gestdo da vida familiar, na educagdo e no cuidar dos
filhos sofrem transformacdes, cuja aceitagdo por parte do doente ¢ dificil e a gestdo por
parte do cuidador complicada. De modo a entender os problemas atravessados pelos
familiares cuidadores foi estabelecida a seguinte questdo de partida: Que mudancgas

ocorrem no percurso de vida dos familiares cuidadores de doentes terminais com cancro?

Para melhor compreensdo desta questdo, iniciaremos a nossa analise com uma
revisdo da literatura relevante nacional e internacional. Nesta serd exposto um
enquadramento geral do tema dos cuidados paliativos no ambito da familia, o impacto do
cancro nos papéis de cada membro da familia e a importancia do suporte familiar no
desenvolvimento da doenga. O enfoque do estudo ¢ a experiéncia da prestacao de cuidados
visto na prespetiva do cuidador familiar. E ainda feita uma descri¢do breve da doenca e dos
cuidados que esta evoca, bem como os modelos de resposta e ajustamento familiar. A
seguir serd concretizado o objeto de estudo per se. Através da andlise das vivéncias do
cuidador das transformacdes fisicas e psiquicas ocorridas ao longo do processo da doenga

até a morte.

Subsequentemente sera feito um estudo empirico, onde serd realizada uma breve
explicacdo metodoldgica, que terd como objetivo elucidar sobre o método de estudo e as
caracteristicas do grupo alvo. S3o ainda apresentadas e desenvolvidas as conclusdes da
analise e discussdo dos resultados. Por fim, em forma de consideragdes finais, € exposta a
conclusao a que se chegou na andlise teorica, bem como da concretizagdo pratica do objeto
de pesquisa. A familia, como o ntcleo essencial da sociedade, serd o primeiro conceito em
analise e so partindo desta serd focado o familiar cuidador. O cancro, embora nao tratado
de forma isolada no trabalho, estd sempre presente, dai justificar-se a sua inser¢ao nos

conceitos chave do estudo.



Tendo em consideragdo que o foco principal da investigagdo ira incidir sobre os
familiares cuidadores, justifica-se uma analise mais profunda deste grupo alvo e as
transformagdes as quais se sujeitam. Transformagdes essas, que se iniciam com o ambiente
anormal provocado pelo cancro, que quebra as rotinas, obrigando-os a adaptarem-se ao
dificil e solitdrio ajustamento a morte do doente, aos sentimentos depressivos, ao
isolamento, que inexoravelmente acompanham a perda de um ente querido. O luto ¢ uma
das consequéncias necessarias para a transi¢dao, que muitas vezes pode levar a problemas

de satide dos cuidadores, se ndo for acompanhada por profissionais.

Um estudo de Penrod, Hupcey, Baney e Loeb (2011), teve como objetivo descrever
a vida dos cuidadores informais (i.e., cuidadores familiares), debrugcando-se sobre o
conceito de procurar a normalidade e o sentido de normalidade ao longo da experiéncia de
cuidar. Abordou também, as diferentes fases vividas pelos cuidadores — desde a descoberta

da doenga, até ao reconhecimento e a aceitacao da morte.

A necessidade de mais de estudos sobre a matéria dos cuidadores familiares ¢
explicada pelo Simoni¢, et al. (2012), que sublinha o facto de que, apesar do
reconhecimento da necessidade de apoio psicologico e social aos cuidadores familiares, ha

falta de suporte que cubra satisfatoriamente as suas necessidades.



Revisao da Literatura

Doenca Oncolégica

A doenga oncoldgica ¢ um processo com uma grande carga emocional e social
associada, assumindo também, uma representacdo social com forte componente simbdlica
(Pereira & Lopes, 2005). A vivéncia de um processo de doenca oncoldgica nao se
circunscreve ao doente, mas também e, muito especialmente, aos seus familiares, amigos e

todas as pessoas envolvidas no processo de tratamento e cuidados.

Tal como refere (Goffman 1963, p.16), “ passar tempo com os pacientes com
cancro, cria ambiguidade no curso normal das interacoes sociais”. Esta situacdo leva
muitas vezes a que todas as pessoas envolvidas no processo, ndo saibam o que fazer, o que
dizer, quando e como ajudar. Esta ambiguidade ¢ geradora de grande desconforto e tensao
(Albrecht, Walker & Levy, 1982) e leva a que o individuo evite o contacto com o doente e

a familia.

Os pacientes que se sentem felizes e apoiados emocionalmente, tendem a envolver-
se em estratégias de coping mais adaptadas, ndo estando tdo propensos para desenvolver
perturbagdes mentais, t€m uma maior autoestima, comparativamente a doentes com redes
de suporte deficitarias (Bloom, 1986). No entanto, por muito apoio e esfor¢o que exista,
por parte do doente oncologico e dos seus cuidadores, alguns deles vao inevitavelmente

morrer devido a doenga.

Todo este processo envolve grande esforco por parte do doente e dos seus
cuidadores por forma a aliviar o sofrimento fisico, psicologico e social. Os profissionais de
saude devem estar atentos, para o caso de surgirem perturbacdes ao nivel das familias,
proporcionando apoio sempre que se justifique. De acordo com Pierre (2000), os familiares
de doentes terminais, passam por processos semelhantes ao do doente, do ponto de vista

psicoldgico.



Quando a familia recebe o diagndstico do cancro, de um ente querido, sofre
algumas mudancas, que segundo Volpato e Santos (2007), variam de acordo com a atitude
do paciente relativamente a mesma, bem como, da forma como a noticia ¢ dada ao paciente

e aos seus familiares.

Apoio a familia e ao doente

O paciente diagnosticado com cancro precisa de uma ajuda continuada, surgindo
assim, a necessidade do apoio da familia. Este apoio prestado pela familia, leva-nos para o
conceito de cuidador informal ou seja os familiares cuidadores, que de acordo com Given,
Given e Sherwood (2011), sdo os membros da familia que estdo envolvidos na prestacao
de cuidados ao doente, onde se inclui, o apoio em situagdes como sejam a gestdo de
sintomas; gestao de equipamentos e apoio social e emocional. Nos casos em que o cancro
se encontra numa forma mais avangada, em que ja ndo ha possibilidade curativa, sdo
prestados os cuidados ditos paliativos, que visam fornecer cuidados de conforto a doentes

em risco de vida.

A Organizagdo Mundial de Saude definiu os cuidados paliativos como “uma
abordagem que visa melhorar a qualidade de vida dos doentes — e as suas familias — que
enfrentam problemas decorrentes de uma doenga incuravel e/ou grave e com prognostico
limitado, através da prevengdo e alivio do sofrimento, com recurso a identifica¢do precoce
e tratamento rigoroso dos problemas ndo so fisicos, como a dor, mas também dos

psicologicos e espirituais” (Barbosa & Neto, 2010, p. 3).

Esta ¢ uma area cujo incremento se tem feito sentir, fruto de crescente
envelhecimento da populagdo dos nossos dias, tal como, do contexto social onde existe
uma crescente individualizacdo dos lagos familiares e, um aumento de sofrimento das
populagdes mais vulneraves, seja por via do abandono, ou de alguma pertinacia
relativamente as terapéuticas numa sociedade cada vez mais tecnologizada. Na ultima
década, os cuidados paliativos vém progressivamente a ganhar expressao, seja na area

clinica ou na sociedade em geral.



Tendo em consideragao que cada pessoa ¢ Unica, com a sua historia, relagdes e
cultura, deve ser respeitada, tornando-se essencial “Minorar o sofrimento humano na
doenga terminal, promover a dignidade, combater o desespero (...) ~ (Barbosa & Neto,
2010, p. 15). Neste particular, hd o dever por parte da sociedade, de oferecer / proporcionar
o acesso a melhores cuidados médicos, para que cada cidadao possa viver melhor os

ultimos tempos da sua vida.

Assim e, tendo em conta este pressuposto, sdo estabelecidos programas cujos
principios assentam no respeito pela dignidade humana e aludem aos direitos das pessoas
assistidas, definindo como objetivo central “assegurar a melhor qualidade de vida possivel
aos doentes e sua familia” (Direccao Geral da Saude, 2004, p. 8). O conceito de dignidade,
aparece com frequéncia articulado com o conceito de qualidade de vida, ja que visam,
sobretudo, a promog¢ao maxima da qualidade de vida. Estes cuidados ajudam os doentes e
a sua familia, a encarar/aceitar a doenga, minorando o inevitavel sofrimento para ambos,
apoiando o doente neste seu percurso final, prestando-lhe cuidados de conforto (Direccao

Geral da Saude, 2004).

Os cuidados paliativos visam assim uma abordagem de forma integrada do
sofrimento fisico, psicolégico, social e espiritual do doente, baseando-se no
acompanhamento, na compaixao e na disponibilidade humana. Centram-se na procura do
bem-estar do doente, ajudando-o a viver tdo intensamente quanto possivel até ao fim,
assim, “na prdtica dos cuidados paliativos, o respeito pelo valor da vida humana e o
alivio do sofrimento sdo valores inalienaveis, interdependentes e fundamentais” (Barbosa

& Neto, 2010, p. 15).

A morte ¢ um processo natural e inevitavel. Aceita-la ¢ a pedra basilar que deve
orientar os cuidados prestados pelos profissionais de satide na orientacdo dos cuidadores
familiares. Com efeito, o processo de cuidar de um ente querido na fase terminal ¢ um fator
que provoca stress € que causa um forte impacto na saude do cuidador do paciente em
cuidados paliativos. Segundo Sequeira (2010), a intervengao familiar tem caracteristicas
proprias nas diversas fases da doenga. Se numa primeira fase devem predominar as
intervengdes no dominio da informagdo, instrugdo e promog¢do de habilidades e

competéncias, numa segunda fase devem dominar as intervencdes individuais através de
6



programas especificos (resolugao de problemas, gestio do comportamento, técnicas de

relaxamento, entre outros), com vista a aquisicado de aptidoes para lidar com questdes

comportamentais ¢ diminuir a sobrecarga emocional.

Segundo Barbosa e Neto (2010) a dicotomia classica entre o investimento para a
cura da doenga e, a consciencializagao de que ja ndo ha cura possivel, esta ultrapassada.
Segundo o entendimento destes autores, hoje esta nogdo ndo ¢ a mais ajustada as reais
necessidades dos doentes e das suas familias, optando assim, por uma transi¢cao progressiva

entre os cuidados ditos curativos e os de indole paliativa.

Tendo em conta este processo evolutivo, em 2010, o Programa Nacional de
Cuidados Paliativos (PNCP) foi atualizado e adaptado as evolugdes da sociedade atual,
definindo para o efeito os seguintes objetivos: promover o facil acesso dos doentes aos
cuidados paliativos nas varias regides do pais, tdo préximo quanto possivel da residéncia
do doente; disponibilizar uma gama completa de cuidados diferenciados, quer em
internamento, quer no domicilio; garantir a qualidade da organizagdo e prestacdo de
cuidados paliativos, através de programas de monitorizagdo, avaliacdo € promogao
continua da qualidade; promover a equidade no acesso ¢ na prestacdo dos cuidados
paliativos; criar condi¢cdes para a formacdo diferenciada e avancada em cuidados
paliativos. Desta forma, ¢ sentido também pelas entidades competentes, uma preocupagao
em ajustar estes servigos de apoio, por forma a que exista igualdade na capacidade de
resposta as reais necessidades da sociedade, especialmente dos mais vulneraveis, neste

caso, o doente e a sua familia.

Seguindo esta linha, em 2012 foi publicada a Lei n.° 52/2012 de 5 de Setembro —
Lei de Bases dos Cuidados Paliativos que cria uma Rede Nacional de Cuidados Paliativos
(RNCP) com o objetivo de prestar cuidados paliativos as pessoas doentes que,
independentemente da idade e patologia, estejam numa situagdo de sofrimento decorrente

de doenga grave ou incuravel, com prognostico limitado e em fase avangada progressiva.



Suporte familiar

A familia como nucleo estruturante da sociedade, tem como fungdo proteger os
seus membros. Esta fungdo protetora estende-se as mais basicas necessidades do individuo
e intensifica-se com o agravamento dos perigos a sobrevivéncia da pessoa. Neste sentido,
os membros da familia sentem a necessidade e a responsabilidade de proteger os demais
em momentos de dificuldades e perigos, como seja na doenca. Esta necessidade de
protecao provoca por vezes “um clima artificial em seu redor” (Casmarrinha, 2008, p. 91),
havendo a necessidade de tomar decisoOes sobre os seus tratamentos e vida, em vez do

proprio doente.

Segundo Turner (1997) as doengas forjam as identidades individuais e coletivas das
pessoas. O cuidar de um doente, em grande parte do percurso da doenga, pode ser uma
responsabilidade familiar, o que alids, ¢ uma tendéncia das sociedades atuais,
especialmente, quando a doenca estd num estado avancado. Neste contexto, surge o
cuidador informal: pessoa responsavel por auxiliar o paciente dependente no seu dia-a-dia,
entre outras tarefas e, em geral, proveniente do préprio nucleo familiar. Os cuidadores
informais sdo os familiares, amigos, vizinhos, membros de grupos religiosos e outras
pessoas da comunidade. Sao voluntarios que se dispdem a cuidar, porém, sem formagao
profissional especifica (Bodenheimer, 1999). Sao diversos os motivos que levam o
cuidador a assumir o “cargo” de cuidar, entre os quais, se situa o grau de parentesco € a

relacdo afetiva a este associado.

Conforme Arrington (2005) sdo poucos os estudos que examinam o impacto das
doengas, nas relagdes entre os diversos membros da familia. A necessidade para a sua
elaboragdo ¢ colossal, devido ao seu impacto ndo sé para os proprios doentes, mas
também, para os que lhe sdo mais proximos e para o proprio sistema de saude. Segundo o
Programa Nacional de Cuidados Paliativos, o cuidador informal, representa uma mais-valia
econdmica, sob o ponto de vista de gastos para sistema de saude e seguranga social. “De
facto o domicilio é o lugar onde os doentes em fase terminal passam a maior parte do seu
tempo e é aqui que os familiares prestam 80 a 90% dos cuidados embora possam vir a

morrer no hospital” (Servigo Nacional de Saude, 2010, p. 30).



Ao longo dos ultimos anos, tem havido um crescente interesse nos efeitos que as
doencas terminais podem exercer nos seus cuidadores. Na sua investigacdo Ignacio et al.
(2011) identifica a sobrecarga mental; a ruptura na rotina do cuidador; aspectos sociais
decorrentes de conflitos no trabalho e dificuldades financeiras, como alguns dos tipos de
sobrecargas de que os cuidadores de pacientes de cancro sao alvos. Em relagdo ao perfil do
cuidador, ainda segundo o mesmo autor, a grande prevaléncia de cuidadores sao do sexo

feminino (80%).

O apoio que o meio familiar oferece aos doentes, ¢ fundamental para ultrapassar os
obstaculos que surgem no desenvolvimento da doenga e resistir aos impactos fisicos e
psicoldgicos. No periodo da doenca, os familiares desempenham um papel preponderante e

as suas reagdes contribuem para a propria reagao do paciente.

No entanto, a abrangéncia ampla nos cuidados com o doente, ndo sao repartidos de
forma homogénea por todos os familiares. Nogueira (2001) alude a existéncia de um
“cuidador principal”, que assume a maior parte das tarefas inerentes ao cuidar do doente.
Este papel, que muitas vezes ¢ assumido de forma inconsciente, envolve a pessoa no
atendimento das necessidades fisicas, emocionais e/ou sociais do paciente (Volpato &

Santos, 2007).

De acordo com Boff (1999, p. 33) “Cuidar é mais que um ato; é uma atitude.
Portanto, abrange mais que um momento de atengdo, de zelo e de desvelo. Representa
uma atitude de ocupagdo, preocupag¢do, de responsabilidade e de envolvimento afetivo
com o outro”. Em funcdo desse voltar-se para o outro, a atitude de cuidar também gera
inquietagdes por parte de quem cuida. Por um lado, ao assumir o papel de cuidar a pessoa
encarrega-se pessoalmente de uma responsabilidade para com o outro, deixando de parte as

suas proprias necessidades e desejos.

A funcao cuidadora, ao mesmo tempo que ¢ acompanhada de uma perda da
liberdade pessoal, confere também uma autoridade que o cuidador outrora nio exibia
Harris e Long (1999, cit. in Arrington, 2005). No mesmo sentido, Laham (2003) aponta
para a existéncia de aspetos positivos que fazem parte do processo de cuidar, sendo os

positivos a valorizagdo pessoal, o valor a vida e as pequenas coisas que a compdem; € 0s

9



negativos, a perda da liberdade, solidao e cansago. O ato de cuidar, deve ser assumido pelo
familiar cuidador de forma equilibrada e harmoniosa. Isso significa, que embora se envolva
com atencdo e responsabilidade na vida quotidiana do doente, ndo deve desprezar as suas

proprias necessidades que continuarao presentes apos a morte do paciente.

Moreira (2001) refere que, o cansaco sentido pelo cuidador nao advém do cuidar do
familiar em si, mas do facto de nao dormir e estar constantemente preocupado o que o
impede de repousar verdadeiramente. O stress provocado pela doenga, influéncia as
relagdes familiares, por um lado, isolamento e episodios de intensa soliddo, por outro,
protecao e preocupacdo mutua. Sendo uma das fungdes da familia a protecdao, o familiar
cuidador vé-se, por vezes na necessidade de repartir a sua atengdo entre o doente e outros
familiares, com os quais apresentam igualmente sentimentos de compaixao e preocupacao

pela situacao vivida em comum no seio do agregado familiar.

Perante a exposicao feita, podemos retirar a importancia da familia, que constitui
um dos pilares da sociedade moderna, onde os seus membros encontram pontos de
referéncia e equilibrio. Num momento de crise familiar, a familia, atua no seu conjunto
para enfrentar os desafios futuros. Neste sentido, Lillard e McFann (1990), aplicam o
conceito de crise social (ou matrimonial) as situacdes em que ¢ diagnosticado cancro num
elemento da familia. Com efeito, estra provoca alteragdes nos papéis tradicionais da
familia — em termos de hierarquia, demarcando novas fronteiras entre os respetivos

membros.

Tendo em conta estes momentos de crise, o modelo de resiliéncia, stress,
ajustamento e adaptacdo familiar de McCubbin e McCubbin (1993) visa explicar o
potencial da familia para lidar com situagdes de crise; compreender os fatores relacionados
com o ajustamento e adaptacdo das familias a situagdes de doenga. Face a um evento que
cria stress, como a ocorréncia de uma doenca na familia, esta tenta manter o equilibrio

utilizando os recursos disponiveis ao seu alcance.

Ainda de acordo com o mesmo autor, a familia resiliente tem altos padrdes de
flexibilidade, vinculo familiar e sentido de coesdo entre os seus membros, como forma de

ultrapassar as dificuldades e os problemas. Neste modelo existem duas fases: uma fase da
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constatacdo da existéncia do problema e uma segunda fase de ajustamento e de procura de
solucdes. A familia ¢ vista como um fator dindmico que procura solugdes e adaptagdes.

Nesta dinamica a familia tenta cumprir o seu papel.

Apesar de toda a situagdo instalada, a esperanca ¢ a ultima que morre. Pereira e
Dias (2007) apontam para o facto de que os familiares, mesmo conhecendo o diagndstico,
esperam que as coisas ocorram de maneira distinta ao previsto. A esperanga ¢ na sua
esséncia, um sentimento positivo, que pode auxiliar na forma como o familiar cuidador

apoia o seu ente querido, tanto fisica como emocionalmente (Valduga & Hoch, 2012).

De acordo com o estudo realizado por Casmarrinha (2008) os mecanismos de
defesa, chamados de coping sao a primeira medida para lidar com o sofrimento causado
pela doenga. Trata-se da elaboracdo de um conjunto de estratégias necessarias para lidar
com a doenga, que estdo dependentes da interacdo dos varios tipos de adaptacao familiar a
doenga. Os mecanismos de coping na maioria das vezes ndo atuam diretamente sobre o
problema, tentam no entanto, resolvé-lo mitigando situagdes problematicas. Assim perante
uma doenca terminal, em que nao hd mais nada que possa ser feito para alterar as
consequéncias, o que resta aos cuidadores € proporcionar cuidados de conforto / cuidados

paliativos, nesse momento de fim de vida, (Valduga & Hoch, 2012).

Glajchen (2004), descreveu o papel do cuidador, a sua diferenciacao e necessidades
especificas relativamente ao proprio doente e a qualidade de vida do cuidador. Deu
destaque as exigéncias de adaptacao dos cuidadores ao longo do percurso da doenga,
realgando o facto de que o cuidador esta em constante contato com um outro que sofre,
podendo este desencadear o sofrimento do proprio cuidador. O seu estado psicologico e

emocional ¢ afetado por sentimentos contraditorios tais como a raiva, a magoa e a culpa.

Segundo o estudo realizado por Cunha, Freitas e Oliveira (2011) o cuidador
vivencia as mesmas fases de aceitacdo da doenca pelos quais passa o paciente. Num
primeiro impacto os familiares tendem a negar o acontecimento. Trata-se de um
mecanismo de defesa, que recusa a aceitacdo do facto. E um instrumento/estratégia para
impedir o colapso total e a saude mental de ambos, familia e paciente. A seguir expressam

o sentimento de raiva, ressentimento, negociacao e depressao.
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Quando a negacdo ja ndo ¢ mais possivel, instaura-se a segunda fase: a raiva,
delimitada pela revolta e o ressentimento, em que a pessoa tenta achar um culpado pela sua
condi¢do (Kiibler-Ross, 1996) e ainda, tais comportamentos sao muitas vezes deslocados
para Deus, ou para a propria doenga ou para os médicos. Esta revolta deverda ser
exteriorizada, para que o familiar aceite a doenga. Segundo Kiibler-Ross (1996), o terceiro
estagio — a negociagdo, caracteriza-se pela tentativa de negociar com entes superiores,

fazendo promessas, tentando adiar a morte.

O estagio da depressao caracteriza-se um por sofrimento psicologico intenso, € uma
impoténcia para mudar o curso dos eventos. Nesta fase, a comunicagdo entre os membros
da familia € bloqueada, sendo o isolamento normal. A aceitacdao surge quando o paciente ¢
a familia conseguem suprimir a depressdo, consciencializando-se com a possibilidade da

morte e aceitando a evolugao natural da doenca (Maia, 2005).

De modo a que o cuidador consiga lidar com o constante turbilhdo de sentimentos,
tal como o paciente e a familia, carece de ser ouvido sobre os seus anseios, angustias,
medos e sentimentos. Dai a importancia da ajuda profissional, que deve acompanhar o
cuidador para além da morte do doente. Como referem Oliveira, et al. (2011) a sobrecarga
de cuidado e o esgotamento fisico, interfere com a saude mental dos cuidadores familiares.
A sobrecarga ¢ provocada pelo proprio envolvimento emocional na situacao de cuidar, da

qual resultam dificuldades em lidar com as tarefas didrias e, em alguns casos, a depressao.

Cabe ao psicologo facilitar a comunicagdo entre o cuidador e os restantes membros
da familia, por um lado e, por outro, auxilia-lo na aceitagdo da morte. No entanto, ¢
também importante o apoio de outros familiares e amigos, no decorrer da crise familiar.
Salienta-se neste sentido, a importancia da unido da familia do paciente terminal, para que
o cuidado possa ser compartilhado de maneira que a carga ndo recaia apenas sobre o

familiar que serd o cuidador principal.

Pereira e Dias (2007), concluiram que para o familiar cuidador hd um intenso
sofrimento, uma angustia acentuada com a perda eminente de alguém significativo para si,

sendo imprescindivel o acompanhamento deste familiar por um profissional de saude,
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especialmente um psicologo, para que os cuidadores ultrapassem o luto de forma saudavel,

sem ocasionar posteriormente um luto patologico.

Outro aspeto importante para manter a saide mental dos familiares cuidadores ¢ a
comunica¢do com o doente. Como aponta Valduga e Hoch (2012), a realizagdo dos rituais
de partida ¢ um passo importante para evitar a culpa e o sofrimento causado pelas palavras
nao ditas e pelo despedimento ndo concretizado. Por “rituais de partida”, a autora entende
o despedimento com os familiares, o pedido de desculpa e o agradecimento pelos bons

momentos.

Algumas das dificuldades que os familiares cuidadores vivenciam, estdo
relacionadas com as mudangas que ocorrem na sua vida pessoal e rotina diaria. Entre as
diversas alteragdes, pode-se destacar as relacionadas com o sono, a alimentagdo, os
afazeres domésticos € com o lazer, mas também a colera, a ansiedade, a depressdo e os
estados paranoides (Twycross, 2003). A adaptacdo as necessidades do doente pode
também implicar uma reorganizacdo no que toca ao emprego, inclusive, implicar a
demissdo, a antecipagdo das férias, ou o afastamento por atestados ou mesmo licengas.
Daqui podem resultar, igualmente, dificuldades financeiras, pela perda do emprego, além
dos demais encargos advindos do cuidado ao familiar, ou os custos adicionais resultantes

de adaptagdes necessarias ao cuidado.

Conforme Deeken, Taylor, Patricia, Yabroff e Ingham (2003) existem trés
categorias de necessidades relacionadas ao cuidador informal: carga do cuidador,
necessidades e qualidade de vida. A sobrecarga ¢ definida como objetiva, pois corresponde
as exigéncias no papel de cuidar, e a subjetiva, quando se relaciona com a sensacao
provocada pelo ato de cuidar. A combinagdao das duas categorias tem efeitos a nivel de

qualidade de vida do cuidador.

Por outro lado, na escolha do instrumento adequado de suporte ao cuidador, devera
ser tida em conta a permanente transforma¢ao e mudancgas no estado do cuidador, tal como
do paciente ao longo do tempo. Com o avango da doenca e, de todo o processo, podem
produzir-se alteragdes ao nivel social na vida do cuidador, nomeadamente, a auséncia de

convivio social quotidiano. As exigéncias dos tratamentos, também ndo s6 diminuem o

13



tempo livre do cuidador, como trazem no seio familiar preocupacdes com a saude, medos

com o funcionamento dos tratamentos € esperanga no seu €xito.

Segundo Casmarrinha (2008), os sentimentos demonstrados pelo familiar cuidador
podem dividir-se em trés grupos: sentimentos centrados no doente, sentimentos expressos
pelo cuidador em relagdo a doenga e sentimentos demonstrados para com outros familiares.
No primeiro grupo incluem-se emocdes de gratiddo e admiracdo pelo doente, medo,
preocupacdo, ansiedade e protegdo. Relativamente a doenca, o cuidador enseja medo,
surpresa, choque, fé, esperanca, admiracao, frustracdao, inconformismo, impoténcia, luto
em vida, angustia, tristeza, desculpabilizacdo, perda, luto, soliddo, ainda alguns
sentimentos contraditorios (ambivalentes) - resignagdo e revolta. Por Gltimo, relativamente
aos outros familiares, o cuidador demonstra sentimentos de prote¢do, compaixdo e

preocupacao.

O medo ¢ também uma das fases de adaptacdo a doenca — medo de uma morte
dolorosa e do sofrimento com a doenca terminal. O ser humano revé-se na dor do seu
semelhante € o cuidador revé-se no sofrimento do seu familiar. Durante o periodo da
doenga as preocupagdes do cuidador centram-se nas necessidades, os desejos e o bem-estar
do doente. A preocupagdao mistura-se com a ansiedade, com a impoténcia do cuidador de

aliviar a dor e de diminuir as angustias do doente.

Perante a evolu¢do da doenga e perspetiva de morte eminente do familiar, ¢
inevitavel o sentimento de gratidao “pelas situagoes vividas, pela relagdo que mantinham e
pela for¢a que demonstravam perante a situa¢do em que se encontravam.” (Casmarrinha,
2008, p. 87). As memorias que foram criadas ao longo dos anos, as historias vividas
provocam no familiar cuidador lembrancas daquelas situagdes e, admira¢ao pela forca

demonstrada durante a doenga terminal, mas também, antes daquela.

O Luto

De acordo com Parkes (1986), o luto ¢ a maior crise que algumas pessoas terdo de
enfrentar, muito embora, seja um processo transitorio; ao fazer o processo de luto,

simultaneamente, faz-se a adaptacdo ao que representa para a pessoa, essa perda na sua
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vida. Ainda de acordo com Barbosa (2006), o processo de luto tem o seu inicio quando
acontecem as perdas associadas a doenca terminal, onde a perda se reporta a uma situacao
de perda ou auséncia de pessoas, coisas ou representacdes mentais que poem em marcha
reagOes afectivas, cognitivas, comportamentais. Assim, o luto, tal como as suas
implicagdes, pode ser entendido como um continuum entre as reagdes pré € pos-morte

Grassi (2007).

Aceitar a realidade da perda, processar a dor da perda, adaptar a vida sem a pessoa
que faleceu (ajustamentos externos, internos e espirituais), encontrando um vinculo que
perdure no tempo com o ente querido, ¢ um trabalho que deve ser efetuado, dando inicio de
uma nova vida. Os ajustamentos externos estdo relacionados com os papéis
desempenhados pela pessoa falecida, os ajustamentos internos ao sentido de self e os
ajustamentos espirituais com o sentido que se faz do mundo, como sejam os valores e
crengas (Worden, 2009). A dor da perda nao ¢ sentida apenas perante a perda da vida, mas
também e, muito especialmente, pelo acumular de perdas de funcionamento e autonomia,
esperancas e sonhos, bem como de um futuro em conjunto. O conhecimento da experiéncia
subjetiva do luto antecipatorio em pacientes terminais e dos seus familiares pode também

contribuir para o desenvolvimento de intervengdes psicoterap€uticas (Cheng et al., 2010).

Constata-se, que o processo de fim de vida dos pacientes, pode de alguma forma
influenciar positivamente o falecimento dos seus conjuges (Gauthier & Gagliese, 2012), tal
como, as relacdes familiares também tém influéncia no processo de luto (Stajduhar et al.,
2010). Segundo Casmarrinha (2008), o luto em vida consiste numa antevisao do futuro no
qual ndo estara mais presente a pessoa amada, o que provoca uma tristeza antecipada
daquilo que ird provir. Deste modo, o luto em vida ¢ um sentimento que aflige com

intensidade os familiares cuidadores.

De acordo com Wong e Ussher (2009), os cuidadores enlutadas ddo conta dos
beneficios e da satisfacdo que advém da prestacdo de cuidados paliativos em casa,
permitindo assim, construir significados positivos, associados a sua participagdo no
processo de morrer do seu familiar. Desta forma, atribuem interpretagdes subjetivamente
significativas para a morte dos seus entes queridos, tal como, para a sensagao de perda.

Existe de alguma forma, uma sensacao de recompensa por fazer algo de bom, atendendo as
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necessidades expressas pelo paciente, continuar com uma vida normal, tanto quanto

possivel, melhorar as condigdes relacionais e atender as expectativas culturais.

Segundo Gilliland e Fleming (1998), algumas investigacdes que estudam o efeito
da experiéncia de cuidar e a sua influéncia apds a morte, demonstram resultados ligados
aos sentimentos de raiva e luto. Os mesmos autores, chegaram a conclusdo, que em
determinados casos, o luto em vida ¢ igual ou até superior ao luto apds a morte do
paciente. Ainda de acordo com o estudo de Stajduhar, Martin e Cairns (2010), lidar com os
acontecimentos da vida quotidiana, com os desafios especificos do contexto do cuidar e
com o sistema de satde, sdo trés areas que podem dificultar a dor da perda na perspectiva
do cuidador. Investigadores como Stajduhar (2003) sugerem ainda que o proprio ato de

cuidar, pode influenciar a vivéncia do processo de luto.

Perante a impossibilidade de alterar a situacdo dos doentes, os familiares cuidadores
sentem infelicidade e frustragdo perante a incapacidade de mudar ou travar o curso da
doenga, bem como amparar o sofrimento do doente. Embora tentando ser tutil ao doente, a
impoténcia perante a situacao ressalta em frustragdo. Com a aproximag¢ao do momento da
morte, a impoténcia perante a sua crescente debilidade e o sofrimento fisico aumenta.
Como consequéncia da impoténcia, os familiares cuidadores experienciam angustia com a

morte proxima.

A tristeza ¢ uma atitude humana frequente perante a perda e perante a
inevitabilidade da morte de um familiar proximo. A tristeza pode manifestar-se de varias
formas, como seja, a incapacidade de concentragdao, lapsos de memoria a curto prazo,
auséncia e tendéncia para chorar. O sentimento de tristeza segundo (Casmarrinha, 2008, p.
100) estd associado “a comsciencializagdo das consequéncias reais da doeng¢a”. Para
apaziguar esta dor, os familiares cuidadores dedicam todo o seu tempo as necessidades do

doente, satisfazendo todos os seus anseios.

O processo de morte de uma pessoa ¢ vivido de forma diferente e, singular, por
cada um dos seus amigos e familiares. Os cuidadores por um lado sofrem com a perda
eminente do seu familiar, por outro, desejam que o seu sofrimento ndo se prolongue por

muito tempo.
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O estudo realizado por Ferreira (2013) agrupa os sentimentos expressos pelos
familiares cuidadores em dois grupos: positivos e negativos. Os positivos satisfagdo e
esperanca; os negativos a perda, a impoténcia, o sofrimento o medo ¢ a tristeza. Se por um
lado, os sentimentos positivos relacionam-se com “o sentimento de valoriza¢do e
crescimento pessoal, satisfagdo com o cumprimento do papel e valoriza¢do social’
(Ferreira, 2013, p. 91) e a esperanca do €xito dos tratamentos. Por outro lado, os aspetos
negativos, alids comuns aos estudos realizados (e.g., Kubler-Ross, 1996; Deeken, et Al.,
2003; Twycross, 2003; Casmarrinha, 2008), com algumas variagdes, o sofrimento, o medo

a tristeza, entre outros.

Apos a morte do doente, o primeiro sentimento, além da tristeza ¢ a solidao. Esta,
provocada pela auséncia fisica do doente no seu domicilio e na vida quotidiana, assombra
o cuidador familiar no seu dia-a-dia. A solidao surge como sintoma de luto, quer pela falta
de comunica¢ao com o doente, quer pela necessidade de se resguardar. Para Goldstein
(1995), uma das formas de lidar com a morte ¢ recorrendo a espiritualidade. As crengas
espirituais ou religiosas ndo s6 permitem ultrapassar as dificuldades, mas contribuem
também para que os eventos sejam interpretados de forma mais positiva e enfrentados
eficazmente. Do sentido a vida e ao processo de cuidar. E, com efeito, em momentos de
dificuldades que as pessoas precisam de acreditar e, apoiarem-se numa entidade que as

transcende, virando-se para a religido e todos os beneficios que esta traz.

De acordo com Kiibler-Ross (1996) o sofrimento provocado pela perda de um ente
querido, tem influéncias sobre a saude fisica e psiquica. Podendo, ainda de acordo com o
mesmo autor, haver um sentimento de culpa, referente a impoténcia por parte de quem

cuida perante a evolugdo da doenga.

17



Método

A revisdo de literatura permitiu construir um quadro conceptual solido que
constituiu a base para a analise dos resultados. Tendo em conta que o objeto de estudo, sdo
as experiéncias / vivéncias das mudangas na vida dos familiares cuidadores, optamos pela
pesquisa qualitativa, com metodologia mista, dando especial énfase ao método de analise,

através do recurso ao grupo focal.

A focus group ou grupo focal € uma técnica de pesquisa baseada na discussao e tem
como objetivo obter informagdes acerca das impressoes, crengas, ideias e outros
conhecimentos em relacdo a um determinado assunto. Como forma de credibilizar e
certificar estas constatagdes, optou-se por efetuar a analise tematica dos conteudos, onde
contamos com o apoio de dois avaliadores independentes, por forma a aferir a validade dos

dados recolhidos

Tendo em consideragdo o estado fragil e a especial suscetibilidade em que se
encontra o grupo alvo do presente estudo, consideramos ser esta a melhor técnica, pois
segundo Morgan (1997) ¢ uma forma que permite, através da escuta e da interacao,

recolher dados sobre um grupo que partilha caracteristicas comuns.

No prosseguimento da analise da recolha teve-se em atengao a orientagdo metodica
acentuada por Clarke (2006) e Stirling (2001), sem esquecer a fun¢ao interativa de que
carece o investigador no levantamento dos temas. O facto do tema em estudo ser de dificil
partilha, dados os conteudos pessoais que lhe estdo inerentes e, tendo em atengdo a
literatura, que os designa como vulneraveis (Barbour, 2007) foram selecionados apenas

trés elementos para realiza¢ao do grupo focal.

Assim sendo, a analise temdtica surge a par do enquadramento teérico, como o
instrumento principal na ligagdo de conceitos e ideias acrescidas pelos testemunhos. Na
prossecucdo da rede tematica foi elaborada uma arquitetura de ligagdes sequenciais
comecando pelos temas basicos, que de seguida afunilam em direcdo aos temas

organizadores e estes por sua vez culminam nos globais.
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Participantes

O grupo focal em andlise, foi composto por trés participantes ex cuidadores
informais de doentes com cancro avangado, que se encontravam integrados na unidade de
cuidados paliativos do um Hospitalar no interior do pais, conforme descrito na Tabela 1.
As duas familiares que faleceram, apresentavam idades entre 66 ¢ 90 anos, estavam em

regime domiciliario ha pelo menos trés semanas e faleceram a 7/8 meses.

A morte, em ambos os casos foi lenta ¢ num dos casos ja esperada. A relagdo
familiar que os ex-cuidadores apresentam com o doente com cancro ¢ de grande
proximidade, uma vez que se trata de um descendente de primeiro grau, a mae. Os
participantes a data do grupo focal, ndo apresentavam sintomas psicologicos relevantes.

Todos os contactos com os participantes, foram efectuados pelas investigadoras.

Tabela 1

Caracterizag¢do dos Familiares Cuidadores participantes.

Relagao
com Tempo
Participante Sexo Idade Habilitagdes Raca Religido apessoa  que
que cuidou
cuidou
Ensino 8
A F 36  Universitario Caucasiana Catdlica  Filha  meses
4
B F 55 3 Ciclo Caucasiana Catdlica  Filha  meses
4
C M 68 1 Ciclo Caucasiana Catdlica  Filho = meses
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Material

De uma forma simples, foi possivel apresentar a fase inicial exploratoria,
qualitativa, através da realizacdo de wuma analise sistematica, que permitiu a
operacionalizacdo dos conceitos. Segundo Daymon e Holloway (2010) a metodologia
qualitativa caracteriza-se, sobretudo, pela flexibilidade e pela capacidade de abarcar a
complexidade e multiplicidade dos factos e ocorréncias. A pertinéncia para a utilizacao
deste método por forma a aceder as experiéncias subjetivas em cuidadores de doentes com

cancro avangado ¢ justificada no estudo de Stajduhar et al. (2010).

Face aos objetivos da investigagdo, conjugados com a sensibilidade do tema
(Barbour 2007) optou-se pela realizagdo de um grupo focal, cuja analise na area da
saude se tem revelado com intimeras potencialidades (Stajduhar, Martin & Cairns,
2010) na forma como permite aceder as vivéncias ¢ mudangas na vida dos ex
cuidadores de doentes com cancro em fase terminal. Aquando da realizagdo do grupo

focal, utilizaram-se os seguintes instrumentos, preenchidos no inicio da sessao:

1. O questionario sociodemografico, conforme o Anexo I, teve como objetivo a
facilitagdo do grupo focal. Foi preenchido pelos mesmos, de modo a caracterizar a

amostra de forma mais clara e concisa.

2. O Brief Symptom Inventory (BSI) Anexo II, que avalia sintomas psicopatologicos
em nove dimensdes, das quais apenas selecionamos para o estudo as subescalas
somatizagdo, depressdo e ansiedade (Derrogatis, 1983), validado para a populacao
portuguesa por Canavarro (1999). A sua aplicagdo teve como objetivo avaliar e
descrever o sofrimento psicoldgico dos participantes. O BSI ¢ composto por 18 itens,
sendo a Somatizagao atribuido um conjunto de sete itens; a depressdo um conjunto de
cinco; quatro foram atribuidos a dimensdo ansiedade e dois itens que nao pertencem a
nenhuma delas. Todas foram classificados segundo uma escala tipo Likert desde 0
(nunca) a 4 (muitissimas vezes). Foi calculada a média de cada item, para a obtencao

da pontuagdo das trés dimensodes, tendo para o efeito somado todos os valores obtidos
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em cada item e de seguida esse somatdrio dividido pelo nimero de itens para os quais

houve respostas por parte dos elementos da amostra.

Apbs o calculo do somatério das pontuagdes para cada item, foi calculado o Indice
Geral de Sintomas (IGS) que corresponde a média de todos os valores esperados
anteriormente calculados para cada item, Anexo III. A utilizagdo do BSI fundamenta-se no
facto de ja ter sido testado de uma forma alargada por Canavarro (1999), na populacao
portuguesa e a sua fiabilidade para as escalas da ansiedade ser de (o = .77), depressao (o =

.72) e somatizagao (a = .80).

3. O Texas Revised Inventory of Grief (TRIG; Faschingbauer, 1981) em processo de
validagdo para a populacdo portuguesa, por Ramos (2013), teve como objetivo o
despiste de eventuais sintomas da existéncia de um luto patolégico. E constituido por
trés agrupamentos distintos: (parte I) que se reportam a comportamentos passados;
(parte II) a sentimentos atuais e (parte III) a factos relacionados. As partes 1 ¢
constituida por oito itens e a parte II por 13 itens, sendo ambas avaliadas numa escala
de 5 pontos de Likert desde 5 (completamente verdadeiro) até 1 (completamente falso).
A parte III ¢ constituida por cinco itens com resposta de verdadeiro ou falso a qual ¢
atribuida 2 ou 1 pontos respectivamente. Atendendo a que a validacao da TRIG para a

populagdo portuguesa esta ainda em curso, ndo foi possivel inclui-la em anexo.

Tendo em conta que nao estd ainda validada, também nao foi possivel dispor da
informacao relativamente a forma de calculo, nem as propriedades psicométricas,
biométricas e a sua evidéncia de validade cultural. No entanto, o seu objetivo foi cruzar o

conteudo das respostas com os dados da analise tematica

Procedimento

A sessao decorreu num ambiente tranquilo e acolhedor, sem dar azo a
incompreensoes ou atitudes de julgar (Bekemeier, 2006). Foi orientada para a discussao,

segundo um guido, Anexo IV, que inclui perguntas estruturadas e abertas, mas nao
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limitativo da discussao, ou seja, dando espago e tempo para que emerjam e sejam captadas

ideias relevantes trazidas pelos participantes (Barbour, 2007; Bekemeier, 2006).

Deu-se inicio a sessdo com a apresentacao de cada um dos participantes, seguida da
apresentacao do objeto e objetivos do estudo, bem como da entrega do consentimento do
informado. O facilitador teve intervengdes curtas, no sentido de deixar o maximo tempo
para cada um dos intervenientes se poder expressar e, a nao emitir opinido, clarificando
apenas as situacdes ao longo do desenvolvimento do didlogo, mantendo uma boa
comunicac¢do visual com todos os participantes ¢ de grande disponibilidade. A sessdao do
grupo focal, teve a duracao de 52° 16°, foi gravada com material dudio e, como forma de
precaucao, um dos assistentes foi sempre efetuando registos escritos a medida que as
intervengdes aconteciam. Houve também a preocupacao de fazer registos ao nivel da
comunicac¢do nao visual e outros acontecimentos que fossem relevantes para o que ia sendo

registado em audio.

ApoOs o seu terminus da sessdo, procedeu-se de imediato a transcri¢ao fidedigna dos
relatos (Hudson, 2002), Anexo V, com o intuito de evitar eventuais erros e efetuar uma
analise extensiva e interpretativa da informagdo, mediante as seguintes etapas: 1)
identificacdo de temas recorrendo a repeticdo de escutas; 2) identificar excertos
homogéneos de informacao; 3) dividir e organizar os excertos; 4) atribuir temas.
Relativamente a todo este processo de analise tematica, teve-se em conta as linhas de
orientagdo teorica de Attride-Stirling (2001), por forma a que os resultados sejam seguros e
uteis para a nossa investigagdo. Ainda de acordo com Braun e Clarke (2006), a analise
tematica, surge como um processo anterior ¢ fundamental, de suporte a andlise qualitativa,
onde a sua adaptabilidade, nos permite que possa ser utilizada independentemente do

quadro tedrico.

Numa primeira fase da analise dos dados, foram definidos os cddigos, com base no
material que vai emergindo do texto, que nos ddo um primeiro sentido, tendo em conta o
objectivo da investigacao e os dados obtidos através da transcricao das narrativas do grupo
focal. Posteriormente, com base nestes codigos e nos segmentos de texto, foram
identificados os temas basicos, que foram posteriormente agrupados dando origem aos

temas organizadores. Numa ultima fase, com base em todos este processo de analise, foram
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agrupados os temas globais. Por forma a sintetizar toda esta informacao, foi construida a
rede tematica, que teve por base os temas basicos, os organizadores e os globais. Com base
nesta rede tematica, foi possivel analisar e interpretar a informagdo que emergiu das

narrativas do grupo focal.

Consideracoes éticas e deontologicas.

Por forma a proteger os direitos e liberdade dos participantes no estudo, respeitando
os principios éticos, foi solicitada e aprovada pela Comissdo de Etica do Centro Hospitalar
a autorizagao escrita para a realizagdo da sessao do grupo focal. Os participantes assinaram
o documento do consentimento informado, atestando de que foram informados a respeito

dos objetivos e das implicacdes do estudo.

Tendo em conta a profundidade e natureza do tema a abordar, foi dilatado o periodo
da sessdo, apods ter terminado o grupo focal, com o objetivo de proporcionar um espaco de
tempo para debriefing. Foi também dado aos participantes um folheto informativo acerca
do luto, com os contactos telefonicos da equipa de psicologia do hospital, para que, caso

algum participante viesse a necessitar de apoio psicoldgico o pudesse solicitar de imediato.

A participagao foi entendida e, considerada confidencial, tendo-se mantido o
anonimato dos participantes. Houve um acesso muito restrito aos dados, acompanhado da
destruicao da gravacdo logo apos a transcricao e da alteracdo dos nomes proprios. Por se
tratar de um contexto social pequeno, foi também omitido o nome da cidade onde se situa

o hospital e a unidade de cuidados paliativos.
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Analise e Discussao de Resultados

De acordo com a nossa proposta de estudo e, tendo em conta o objetivo geral:
compreensdo das mudangas vivenciadas pelos familiares cuidadores de doentes terminais
com cancro € os objetivos especificos: identificar, na perspetiva dos ex cuidadores, os
momentos mais significativos no decurso do processo de cuidar, no contexto da familia do
doente; identificar sentimentos e vivéncias mais dolorosas durante o processo de cuidar, foi
efectuada para o efeito a analise de um grupo focal. A duracao da sessao foi de 52° 16°’,

cujo enfoque assenta na perspetiva do ex-cuidador familiar.

Apos o tratamento da informagdo obtida pelo preenchimento do Inventario de
Sintomas Psicopatologicos (BSI; Canavarro, 1999), por parte dos participantes, momentos
antes do inicio da efetivacao do grupo focal, obteve-se os resultados constantes no seguinte
quadro informativo (Tabela 2). Sao apresentados os valores apurados no calculo do BSI,
nas subescalas de somatizagdo, ansiedade e depressdo, tendo resultado do calculo das

médias das pontuacgdes registadas.

Tabela 2

Resultados BSI dos participantes no grupo focal.

Sujeito Sujeito Sujeito

A —-36anos B-55anos C - 68 anos

Indice de Ansiedade 0,3 0,3 0,8
Indice de Somatizac¢ao 0,3 0,2 0,5
Indice de Depressao 0,2 0,5 0,2

Conclui-se, que relativamente aos indices em analise, o grupo apresenta valores
dentro do normativo, quando comparado com a populagdo portuguesa (Canavarro, 1999).
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Relativamente ao indice de ansiedade, tendo em conta os valores definidos pelo mesmo
autor, que ¢ em geral (0,942), s6 o participante C obteve valores mais proximo dos
normativos, tendo obtido (0.8), mas ainda assim, abaixo do valor de referéncia. No
seguimento da analise e, em concordancia com a abordagem de Attride-Strirling (2001),
foram identificados os seguintes temas globais: Doenca; Adaptacdo e Ex-cuidador, de

acordo com a Tabela 3.

Tabela 3

Temas identificados no grupo focal.

DOENCA ADAPATCAO EX-CUIDADOR

¢ Sintomas ao nivel fisico e do

estado de saude; * Coping; * Dor da perda;

* Mudangas relativamente a * Reorganizagdo para a * Adaptacdo as
imagem, capacidades e prestacao de cuidados perdas
comportamentos;

*  Emocgoes.

Temos deste modo, trés temas globais, nomeadamente, Doenga, Adaptacdao e Ex
cuidador, resultantes da construgao e analise das tabelas 1 ¢ 2 (Anexo VI e VII) que vai ao
encontro da revisdao de literatura do objeto de estudo, que consiste na compreensdo das

mudangas vivenciadas pelos familiares cuidadores de doentes terminais com cancro.

A tabela 1 (Anexo VI) assenta nas extra¢des tematicas, dos relatos, contendo por
1sso os Codigos respetivos (1° passo) e identificacdes dos Temas Bésicos (2° passo). A
tabela 2 (Anexo VII) elenca a sequéncia dos Temas Basicos encontrados, aos
Organizadores até aos Globais, que constituem o sumo da Rede Tematica (Anexo VIII).

Temos assim, trés temas globais, como seja a Doenga, Adaptacao e Ex cuidador. Estes
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subdividem-se em sete temas organizadores, designadamente, Sintomas, Mudangas,

Emogdes, Coping, Reorganizacao, Dor da perda e Adaptagao as perdas.

O tema global Doenga, foi agrupado em trés temas organizadores, como sejam 0s
“sintomas”, que tem por base as vivéncias associadas ao processo inicial da doenga, aos
primeiros sintomas e a fase do diagnostico. As “mudancas” t€ém um grande impacto, neste
processo, especialmente as alteragdes que se vao sucedendo com o evoluir da doenga, seja
ao nivel fisico e da imagem corporal; das capacidades, que se prendem em geral com a
perda de autonomia e, dos comportamentos, muito associado a perda de faculdades
mentais. A inclusdo do subtema “emocdes”, justifica-se por refletir o inicio de um processo
onde a consumicao lenta ao nivel emocional ¢ muito sentido ao longo de toda a trajetoria

da doenga e, onde a dualidade de sentimentos e a dor emocional, ¢ uma constante.

O subtema ““ Coping” remete-nos para a adaptacao as perdas sentidas (em vida),
onde se incluem as estratégias utilizadas para lidar com todo o processo associado a doenga
e ao processo de dor; no subtema “Reorganizacao”, sao as vivéncias associadas as redes de
suporte que apoiaram no processo de cuidar, tal como, a reorganizacao da familia para a
prestacao de cuidados. No subtema “Dor da Perda” refere-se as memorias do vivido com o
ente querido e, por ultimo, os temas basicos relacionados com o subtema “Adaptagdo as
Perdas” que representa a aprendizagem relativamente as perdas (apds a morte), que nos

remete para momentos de reflexdo e novos “sentires” relativamente a vida.

Ao longo da analise dos resultados atras referidos, exemplificaremos com excertos
extraidos da transcricdo das entrevistas, que nos ajudaram a uma melhor compreensao das
mudancgas vivenciadas pelos familiares cuidadores. O tema global doenga foi agrupado
com base nos temas organizadores, que nos remetem para os primeiros sintomas ao nivel
fisico, do estado de saude, bem como, para a percepcao das primeiras mudancgas, de que
alguma coisa de “errado” esta a acontecer, como relata um dos familiares: “Nos estavamos
de ferias no Algarve quando a minha mde comegou a ter uma conversa pouco coerente a
ficar com alguns momentos de auséncia, nos achando estranho levamo-la ao hospital... *.
Esta passagem revela um marco histdrico na vivéncia e percecdo do ex cuidador,
traduzindo um momento de alerta e, de consciencializagdo, de que algo esta a acontecer e

(13

...ela teve uma convulsdo tremenda e teve uma
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paragem cardiorrespiratoria inclusivamente e foi na sequéncia dessa convulsdo que

ficamos a saber que ela tinha um tumor cerebral.”

Estas ocorréncias definem situagdes que decorreram na vida das pessoas, mas sao
sobretudo, um sinal claro do inicio de grandes tensdes, na vida dos individuos, sinais de
doenca, que inevitavelmente acarretam alteragdes nos ritmos e nas vivéncias da vida das

13

familias. “ ...ela nesse dia é que estava com hemorragias, mas com hemorragias das
grandes, que é coisa que ela nunca tinha tido.” Perante situagdes de dor como estas e, de
acordo com Pereira e Dias (2007), as familias mesmo conhecendo o diagnostico, mantém a
esperanca de que o processo possa ocorrer de forma diferente do previsto. Sendo a
esperanca um sentimento positivo, pode ajudar o familiar a apoiar o seu ente querido no

processo da doenga (Valduga & Hoch, 2012).

Face a estas situacdes, as mudancas que vao acontecendo fruto da doenca,
inevitavelmente, as rotinas e as vivéncias das familias, alteram-se e tém de se reorganizar
para a prestacio de cuidados. A medida que vdo surgindo novos sintomas, novas
alteragdes, sejam elas fisicas, motoras ou emocionais, o cuidador apercebe-se dessas
mudangas, que se acentuam cada vez mais com o evoluir do diagnostico “A4 partir dai a
nossa vida mudou radicalmente [chora], pe¢o desculpa, ainda me custa muito falar disto,
mas nos passamos a viver em fungdo desta situa¢do”’. Surgem deste modo, momentos de
stress dada a necessidade de prestar apoios muito variados, de aprender a viver com a
realidade da doenga, como refere um dos familiares “Depois foi a mudanga toda de ver a
minha mde que mexia tudo, era o motor de tudo, era o centro de tudo, era, ela tinha

sempre uma solu¢do para as coisas, (...) e que de um momento para o outro vimo-nos sem

ela, ¢ uma mudanca drastica “.

A vivéncia destas mudancas, fruto da doenga, leva a alteracdes emocionais, nao so
ao nivel do paciente, mas também de toda a familia “Eu tenho uma filha, filha que tem 4
anos agora, que tinha uma liga¢do fantdsticas com a avo (...) e ficou também muito
afetada (...) ainda agora esta um bocadinho perturbada com isso. “. Este processo provoca
desgaste e mudancas emocionais, que muitas vezes subsistem a morte do paciente
(Twycross, 2003), tal como, todo o seu estado psicologico e emocional pode ser afetado

por sentimentos contraditdrios tais como a raiva, a magoa ¢ a culpa (Glajchen, 2004).
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Ainda de acordo com uma das familiares “... estava ja tdo saturada de a ver sofrer
ja ndo conseguia vé-la sofrer mais “, que reflete o desgaste e o cansago associado a todo o
processo de dor. A sobrecarga na prestacao de cuidados, pode levar ao esgotamento fisico,
provocada pelo proprio envolvimento emocional na situacdo de cuidar, como referem

Oliveira, et al. (2011).

De acordo com Lillard e McFann (1990), perante situagdes em que ¢ diagnosticado
cancro num membro da familia, existe uma crise social, com a alteracdo nos papéis
tradicionais da familia. Existem assim, alteracdes na hierarquia do seio da familia, que se
junta para enfrentar os desafios futuros no papel de cuidar. Em momentos de crise, em que
existe a necessidade de adaptagdo da familia a todo o contexto, o modelo de resiliéncia,
stress, ajustamento e adaptacao familiar, remete-nos para o potencial que as familias t€ém
para se ajustar e adaptar a situacao de doenga, recorrendo aos recursos disponiveis ao seu

alcance, por forma a cumprir o seu papel (McCubbin & McCubbin, 1993).

Perante momentos de crise na familia como este, as estratégias coping, sao um dos
primeiros mecanismos a ser utilizados para lidar com o sofrimento que advém da doenca e
do processo de cuidar (Casmarrinha, 2008). Estas retinem capacidades de adaptagdo as
competéncias do cuidador, como seja a procura ativa de informagdo sobre a doenga,
manter interagdes com os técnicos de saude, para a obtencao de mais esclarecimentos sobre
o evoluir do processo, por forma a identificar sintomas e dar significado aos mesmos,
como acentua o ex cuidador “Eu tinha alguma necessidade de saber o que se estava a
passar e saber o que é que ia acontecer a seguir”. Esta necessidade de saber sempre mais
¢ permanente nos cuidadores, contribuindo para o alivio do seu stress “muitas vezes fazia-

me bem falar com as pessoas (...) acho que ajuda falar da situa¢do”.

No decorrer de todo o processo a familia cuidadora toma consciéncia das suas

responsabilidades, como revela uma das cuidadoras, no excerto “ ... ponto 1 ela precisa de

i

mim, ponto 2 o meu pai precisa de mim, ponto 3 a minha filha precisa de mim... ”’, mas

(13

também, que . as pessoas tém de ter forca mas também tém de ter alguma calma e
alguma serenidade (...) quanto mais revolta sentirmos, mais dificil (...) é ter for¢a para
prestar o apoio...”. Permitem-se desta forma ajustar as mudancas ocorridas ao longo

processo da doenca, quer ao nivel de imagem, quer ao nivel das capacidades, quer ao nivel
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dos comportamento, sem esquecer as alteragdes que também ocorrem na sua propria vida,
o que fundamenta o tema reorganizagdo. De referir também, que de acordo com Bloom
(1986), os pacientes que se sentem apoiados emocionalmente, t€m uma maior autoestima,
tendendo, eles proprios, a envolverem-se em estratégias de coping mais adaptadas,

relativamente aos doentes com redes de suporte deficitarias.

Diga-se que a reorganizagdo da vida familiar foi determinante, no que respeita as
necessidades sentidas pelos cuidadores na sua vida pessoal e profissional, conforme
expressa “...eu optei por ndo ir trabalhar esse ano, pronto fiquei sem trabalhar esse ano,
porque eles precisavam de apoio, (...) a primeira grande mudanga foi, que eu deixei de
trabalhar logo”. Significando que as alteracdes e/ou mudangas tomaram o seu rumo, em
simultdneo com o evoluir da doenca, como seja também, o ter de abandonar
temporariamente o pais onde vivia com toda a sua familia, como acentua um outro familiar
ex cuidador, “Eu vim-me embora (...) deixei tudo, combinei tudo e vim-me embora, e estive
aqui dois meses com a minha made dia e noite, 24 horas...”. Se, num caso, as alteragdes

podem acontecer ao nivel profissional, no outro pode implicar o abando temporario do pais

onde reside.

Como refere Harris & Long (1999; cit. por Arrington, 2005), todo este processo de
adaptacao, para a funcao de cuidar, ¢ acompanhado de uma perda de liberdade pessoal, tal
como, as exigéncias de adaptacao dos cuidadores ao longo de todo o percurso da doenga
sdo elevadas, realcando-se o facto do cuidador estar em constante contacto com o outro
que sofre, podendo desencadear o seu proprio sofrimento. Ainda de acordo com Ignacio et
al. (2011), os cuidadores de pacientes com cancro sao frequentemente alvo de sobrecargas
decorrentes da ruptura das suas rotinas; sobrecarga mental e aspectos sociais que decorrem

de conflitos no trabalho e dificuldades financeiras.

Importa salientar, que estas alteragdes, que se agudizam com o evoluir da doenca e
com as limitagdes das familias cuidadores, surgem também, situagdes muito especificas
que nos remetem para a tomada de decisdes relativamente a prestacao de cuidados, dentro

113

dos recursos disponiveis “...enquanto ca estivemos os 4, (irmdos) todos nos torndavamos, o
meu irmdo ficava durante a noite eu era durante o dia, a mulher do meu irmado fazia a

sopa, as papas, a comida que ela tinha de comer, a minha outra irmd me ajudava a fazer a
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higiene e lavava ela a roupa e dava-lhe ela a comida, o meu outro irmdo enquanto ca
esteve ela estava praticamente no hospital “. Deste modo, a necessidade de lidar e ajustar
os acontecimentos do quotidiano, aos desafios especificos do contexto de cuidar, vai ao

encontro do estudo de Stajduhar, Martin e Cairns (2010).

Com a evolugdo da doenca, as exigéncias a todos os niveis vao sendo cada vez
maiores ¢ a necessidade de integrar apoios externos, cuidadores informais ¢ quase
inevitavel “Eu estava ja numa situagcdo de desespero, nos ja ndo conseguiamos té-la em
casa, as crises, ela deixou de comer, deixou de ter capacidade para deglutir, eu tinha um
medo tremendo, que ela tivesse fome (...) era uma situacdo muito complicada...”. E visivel
o medo e o receio, associado ao sentido de responsabilidade, de decidir o melhor para o
paciente. No entanto, com a passagem: ‘“... essas meninas que nos ajudaram la em casa
aquilo foi (...) elas foram espetaculares (...) se fosse preciso alguma coisa telefondavamos,
assim como foi preciso muitas vezes...”. Este excerto, transmite o quanto estes apoios sao
percepcionados como muito importantes, onde se incluiu sentimentos de confianca e
adaptacao, defendidos por Ruiz e Rios, (2005), ajustando assim, os servi¢os de apoio as

reais necessidades do doente e da sua familia.

Na andlise do texto torna-se claro, que os sinais emitidos no processo inicial
(primeiros sintomas e diagnostico), se encontram diretamente associados ao aparecimento
e a progressao das mudancas durante toda a trajetoria da doenga “ ... a partir do momento
em que deixei de poder conversar com ela e deixei, ai sim, comecei logo a sentir a
perda...”. Incluiu-se também os momentos de maior crise, como o proprio momento da
morte, sendo que a perda da pessoa, revela-se algo continuo até a perda total. “ (...) eu
lembro-me todos os dias dela, porque eu tenho la fotografias em casa com ela e com meu
pai, que infelizmente o meu pai também ja faleceu tem dois anos de falecimento e, puxa-me
isto porque é duro, uma pessoa e de repente agente fica sem ninguém...” Assim, o tema
Dor da Perda leva a um sofrimento intenso € a um sentimento de angustia, com a perda
eminente de alguém significativo (Pereira e Dias, 2007). Este ¢ um processo que deve ser
entendido como um continuum, que abrange claramente uma grande dor, pois as suas
multiplas vertentes conduzem o ex cuidador a entrar em zonas de desconforto, em

situagdes de profundo desespero e, em particular, a lidar com as perdas, ainda em vida e
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ap6s a morte do familiar (Grassi, 2007), “ ...quem ¢ que esta preparado para que uma mde
morra, eu, eu ndo acredito que haja ninguém preparado para a morte, de uma mde,
ninguem, ninguém, eu ndo acredito nisso eu ndo esteve preparado”. Esta dor da perda, o

luto, ¢ uma das maiores crises que as pessoas terdo de enfrentar (Parkes, 1986).

Todo este processo gera situacdes de desgaste fisico; emocional e dor intensa,
criando por vezes momentos de grande dualidade de sentimentos como foi notério no
relato “...estava ja tdo saturada de a ver sofrer ja ndo conseguia vé-la sofrer mais (...) mas
também ndo queriamos que ela fosse (...) é aquela dualidade de sentimentos (...) foi muito
dificil, muito mesmo, muito dificil.”. De acordo com Kubler-Ross (1996), todo o
sofrimento provocado pela perda de um familiar, tem influéncia na saude fisica e psiquica.
Por outro lado, sente-se também que “...a medida que o tempo passa, a sensac¢do que eu
tenho é que ndo é muito mais facil, ndo é, eu achei que fosse, mas ndo estou a sentir que
seja...”. Consequentemente, remete-nos para um processo muito doloroso, onde se pode
acentuar um sentimento de tristeza e soliddo provocado pela auséncia fisica do doente no
quotidiano. Contudo, Stroebe, Schut e Stroebe (2005) conclui que o evitamento de
determinadas emogdes nao tem de ser necessariamente negativo, podendo ser considerado

como um factor de protegao com capacidades adaptativas ao momento vivido.

A dor da perda, tal como a adaptagao a mesma, perante o discurso do grupo de
familiares ex-cuidadores, pode ser entendida como um processo, de vivéncia intensa, com
mudangas constantes que nos remetem para uma grande aprendizagem. Valorizar o que se
teve e se perdeu, dar um novo sentido a vida no futuro conforme refere o ex cuidador “...eu
dava tudo aquilo que tenho para a minha mde voltar a ter saude, (...) quando perdemos é
que valorizamos...” e, intensifica acrescentando: “Isto é duro, so quem passa por estas
coisas é que sabe o sofrimento que as outras pessoas ja passaram, quem ndo passa por
isto ninguém sabe”. De salientar, o excerto “Agora ndo sou capaz de ir a um hospital
visitar um doente, ndo sou capaz”, que vai ao encontro do defendido por Worden (2009),
de que algumas pessoas evitam os locais onde a pessoa morreu, tal como aconteceu com

este ex cuidador, referindo-se neste caso ao hospital.
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Por fim suspira mesmo dizendo, revelando momentos de dor, mas também de
conforto pessoal e familiar, tanto quanto € possivel, “...nos fizemos tudo pela minha mae,
ndo tenho, de dizer assim, ndo fiz mais eu queria fazer mais e ndo podia, ndo era, mas
aquilo que eu fiz, aquilo que nos fizemos todos pronto, aquilo que fizemos todos, acho que
a minha mde, viu mesmo, viu mesmo que nos fizemos tudo o que podiamos, mesmo tudo o

que podiamos”.
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Conclusao

Com a realizagdo do presente estudo, foi-nos possivel fazer uma reflexao,
relativamente as mudancas vivenciadas pelos cuidadores informais de doentes com cancro
em fim de vida. Paralelamente, com base na analise dos dados recolhidos no grupo focal,
procurou-se uma melhor compreensdo das suas preocupacdes, 0S momentos mais
significativos, os sentimentos associados e as vivéncias mais dolorosas em todo o processo

de cuidar.

VerificAmos que a semelhanca do percurso do doente com cancro, também o
cuidador familiar ao longo do desenvolvimento da doenga e, do processo de cuidar, acaba
por passar por diversas fases muito semelhantes as do doente, como sejam o desespero,
medo, aceitagdo ¢ o viver em fun¢dao da doenca. O sofrimento do cuidador, esta ndo so
ligado a dor da perda, mas também e, muito especialmente, ao sofrimento do doente. Ao
longo da trajetéria da doencga, foram significativas as vivéncias dos primeiros sintomas da
doenga, associados ao diagnostico, tal como, as perdas ocorridas ao nivel dos
comportamentos, das capacidades fisicas e da imagem. A necessidade de reorganizacao
das familias para o processo de cuidar, foram amplamente manifestadas, num continuum

ao longo das novas etapas evolutivas ou recidivas da doenga.

Como foi demonstrado ao longo da nossa exposi¢do, esta ¢ uma situagdo
especialmente dificil para o cuidador familiar, ficando claro o aprofundamento das
necessidades de cuidados a varios niveis do doente com cancro, colocando o ex cuidador
em situacao de fragilidade. Tal facto, induz a que tenha de efetuar mudancgas na sua vida,
como seja o abdicar da sua propria vida pessoal, social, profissional e por vezes até
familiar com a finalidade de cuidar. Na prossecucao desta tarefa, como cuidador informal,
passou pela necessidade de agilizar mudangas e reorganizar comportamentos, posturas e
praticas no seu dia-a-dia, integrando redes de suporte de cuidados de saude / cuidados
paliativos, enfrentando momentos de aprendizagem e de perda. Constata-se também, haver
ao logo de todo o processo uma dualidade de sentimentos, ja que a vida passa a ser em
fun¢do do doente, das exigéncias ao nivel dos cuidados e a sua eminente morte, levando a

existéncia de um acentuado desgaste emocional. Conclui-se que o ex cuidador, perante um
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momento de grande vulnerabilidade manifesta sinais de fragilidade, dualidade de
sentimentos € a ruptura com as suas rotinas a nivel pessoal, profissional e familiar. Pode-se

observar que os dados encontrados, sdo concordantes com os dados obtidos na literatura.

Importa referir, que cuidar de um membro da familia tem sido tradicionalmente
visto como uma fun¢ao natural da familia e uma obrigacdo decorrente das relagdes de
familiares, no entanto, no desenvolvimento atual da sociedade, isso implica multiplos
desafios, acarretando consequentes dificuldades acrescidas, que se intensificam com a
evolugdo do processo da doenga. Tendo em consideracdo os conhecimentos sobre as
caracteristicas da doenca, em fase avancada ou terminal, ha cada vez maior sensibilizag¢ao
sobre as dimensdes especificas das necessidades das familias e em especial, do cuidador

informal.

Pode-se também concluir, que os nossos resultados vao no sentido das atuais
politicas de satde, tendo em conta o plano de cuidados de Cuidados Paliativos, elaborado
pelo Governo, concretizados através de elaboracao de guias, estagios e acdes de formagao
direcionados para os cuidadores informais. Trata-se de uma dimensdo importante para o
bem-estar dos cuidadores, que lhes permitira lidar melhor com as consequéncias da
doenga, seja ao nivel do seu estado de saude fisico e psicoldgico, entendendo-se como uma

forma de minimizar ou evitar danos na forma de estar e de viver do ex cuidador.

Em sintese, as reflexdes feitas ao longo da andlise, permitiram-nos atingir os
objetivos a que nos propusemos, nomeadamente, conhecer, compreender e identificar as
vivéncias das familias dos doentes com cancro em fase terminal, na perspetiva dos ex
cuidadores. Muito embora a amostra apresente algumas limitagdes, no que confere a sua
dimensao, como pelo facto dos participantes pertencerem ao mesmo contexto cultural,
pouca variabilidade ndo s6 ao nivel de género, de idades, formacdo académica e
distribuicao geografica, uma vez que a amostra se concentra na zona centro do pais. O grau
de parentesco € por si também uma limitagdo, uma vez que a relagao familiar ¢ sempre de
primeiro grau e com a figura materna. Assim, nao ¢ possivel extrapolar os resultados para a
populagdo, pelo que podera ser uma sugestao para investigagdes futuras mais alargadas.
Tendo em conta o exposto, torna-se pertinente considerar a existéncia de apoios para as

familias cuidadoras, uma vez que também necessitam ser cuidadas e sentirem-se apoiadas,
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por forma a poderem expressar os seus receios e sentimentos, ajudando a reduzir

dificuldades advindas do processo de cuidar.
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Anexo I- Questionario Sociodemografico

1 Relagdo do cuidador com o receptor de cuidado

1. Qual ¢ a sua relagdo com a pessoa de quem cuidou?

Esposo/Parceir Filho/Genr Irma Mae Outro familiar:
0 0
Irmao Pai Nao familiar:
Esposa/Parceira Filha/Nora
2 Duragdo e Apoio
1. Quanto tempo cuidou deste individuo? Anos Meses  Nao
sel

2. Durante quantas horas por dia presta assisténcia, cuidados ou companhia ao
receptor de cuidados? horas por dia

3. Que tipo de apoio utilizou?

~__ Enfermeiro  Assistente social ____Apoio telefonico ____Apoio

financeiro

4. Que tipo de apoio dou no dia-a-dia ao seu ente querido?

a. Cuidados pessoais

~_Nunca _ Poucasvezes  Algumas vezes  Muitas Vezes  Cada Dia
b. Tratar da casa

~__Nunca _ Poucasvezes  Algumas vezes  Muitas Vezes  Cada Dia

c. Transportes

Nunca Poucas vezes Algumas vezes Muitas Vezes Cada Dia
d. Cuidados de saude
Nunca Poucas vezes Algumas vezes Muitas Vezes Cada Dia

e. Apoio emocional

~_Nunca _ Poucasvezes  Algumas vezes  Muitas Vezes  Cada Dia
f. Apoio espiritual

~__Nunca _ Poucasvezes  Algumas vezes  Muitas Vezes  Cada Dia

g. Outro:
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5. Quao bem preparado se sentiu para o papel de cuidador?

___Absolutamente nada ~ Um pouco = Moderamente = Bastante
Imenso

6. Até que medida o cuidar foi um fardo para si?

___ Absolutamente nada  Um pouco = Moderamente Bastante

Imenso

7. Durante este tempo, tive a oportunidade de falar com alguém sobre esta
experiéncia?

~_SIM  Quem?

___NAO

8. Durante prestacdo de cuidados, consultou algum médico por causa de problemas

com a sua saude?

___SIM __ NAO Se SIM, o que foram os razoes:

9. Devido a incapacidade do 9. Devido a incapacidade do meu familiar e aos
meu familiar e aos cuidados a | cuidados a prestar, tenho dificuldades em fazer
prestar, tenho dificuldades com a | com que membros da familia ajudem na prestagao

tensdo entre os membros da | de cuidados.

familia. ~__Nunca
___Nunca ____Poucas vezes
____Poucas vezes ____Algumas vezes
____Algumas vezes ___ Muitas Vezes
___ Muitas Vezes ____ Sempre
___ Sempre

3 Empregabilidade

1. O seu estatuto de emprego mudou devido as suas func¢des de prestagdo de cuidados?

____Sem alteragao ____ Reforma antecipada
____Mudou de emprego ____ Comegou a trabalhar
____Baixa médica/de apoio a familia __ Demitiu-se

___ Licenga sem vencimento __ Foi despedido(a)
____Aumento das horas de trabalho Outro:

____ Diminuigao das horas de trabalho
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4 INFORMACAO SOCIODEMOGRAFICA

1. Quantos anos de escolaridade completou?

2. Qual ¢ o seu estado civil?

___Casado(a) ____Viavo(a)

___ Separado(a) ___Solteiro(a)

___Uniao de facto ____ Divorciado(a)

3. Data de nascimento do cuidador: Sexo: F M
4. Data de nascimento do paciente: Sexo: F M

5. Area de residéncia:
Area Urbana

_ AreaRural
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Anexo II — Inventario de sintomas Psicopatologicos (BSI)

A seguir encontra-se uma lista de problemas ou sintomas que por vezes as pessoas

apresentam. Assinale, num dos espacos a direita de cada sintoma, aquele que melhor
descreve o GRAU EM QUE CADA PROBLEMA O INCOMODOU DURANTE A

ULTIMA SEMANA. Para cada problema ou sintoma marque apenas um espago com uma

cruz. Nao deixe nenhuma pergunta por responder.

Em que medida foi incomodado pelos seguintes sintomas:

1. Nervosismo ou tensdo | Nunca | Poucas | Algumas Muitas Muitissimas
interior vezes vezes vezes vezes

2. Desmaios ou tonturas Nunca | Poucas | Algumas Muitas Muitissimas
vezes vezes vezes vezes

7. Dores sobre o coracao ou no | Nunca | Poucas | Algumas Muitas Muitissimas
peito vezes vezes vezes vezes

9. Pensamentos de acabar com | Nunca | Poucas | Algumas Muitas Muitissimas
avida vezes vezes vezes vezes

11. Perder o apetite Nunca | Poucas | Algumas Muitas Muitissimas
vezes vezes vezes vezes

12. Ter um medo subito sem | Nunca | Poucas | Algumas Muitas Muitissimas
razao para isso vezes vezes vezes vezes

16. Sentir-se sozinho Nunca | Poucas | Algumas Muitas Muitissimas
vezes vezes vezes vezes

17. Sentir-se triste Nunca | Poucas | Algumas Muitas Muitissimas
vezes vezes vezes vezes

18. Nao ter interesse por nada | Nunca | Poucas | Algumas Muitas Muitissimas
vezes vezes vezes vezes

19. Sentir-se atemorizado Nunca | Poucas | Algumas Muitas Muitissimas
vezes vezes vezes vezes

23. Vontade de vomitar ou | Nunca | Poucas | Algumas Muitas Muitissimas
mal-estar do estdmago vezes vezes vezes vezes

25. Dificuldade em adormecer | Nunca | Poucas | Algumas Muitas Muitissimas
vezes vezes vezes vezes

29. Sensacdo de que lhe falta o | Nunca | Poucas | Algumas Muitas Muitissimas
ar vezes vezes vezes vezes
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30. Calaftrios ou afrontamentos | Nunca | Poucas | Algumas Muitas Muitissimas
vezes vezes vezes vezes
33. Sensacdo de anestesia | Nunca | Poucas | Algumas Muitas Muitissimas
(encortigamento ou formigueiro) vezes vezes vezes vezes
no corpo
35. Sentir-se sem esperanca | Nunca | Poucas | Algumas Muitas Muitissimas
perante o futuro vezes vezes vezes vezes
37. Falta de for¢as em partes | Nunca | Poucas | Algumas Muitas Muitissimas
do corpo vezes vezes vezes vezes
38. Sentir-se em estado de | Nunca | Poucas | Algumas Muitas Muitissimas
tensao ou afli¢ao vezes vezes vezes vezes
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Anexo III - Cotacao e Resultados BSI do grupo focal.

Itens Dimensoes Cotacao Sujeito A | Cotacao Sujeito B| Cotacao sujeito C
(FAA.36 anos) (FA.55 anos) (FO.68 anos)
1 Ansiedade 2 pontos 2 pontos 3 pontos
2 Somatizacio 0 0 0
3 Somatizacao 1 ponto 1 ponto 2 pontos
4 Depressao 0 0 0
5 Somatizacao 3 pontos 1 ponto 3 pontos
6 Ansiedade 0 0 3 pontos
7 Depressao 1 ponto 3 pontos 0
8 Depressao 3 pontos 4 pontos 4 pontos
9 Depressao 0 0 0
10 Ansiedade 0 0 3 pontos
11 Somatizacio 0 0 0
12 Ansiedade 3 pontos 3 pontos 3 pontos
13 Somatizacao 2 pontos 0 2 pontos
14 Somatizacao 0 1 ponto 2 pontos
15 Somatizacio 0 0 0
16 Depressao 0 0 0
17 Depressao 0 2 pontos 0
18 Ansiedade 1 ponto 1 ponto 3 pontos
Total 3 factores 16 pontos 18 pontos 28 pontos
Cotacio
IGS | Total/Total Itens 16/18 =0.9 18/18 =1 28/18 =1.6
TSP | Itens Positivos 8 itens 9 itens 10 itens
ISP Cotacio 16/8 =2 18/9=2 28/10=2.8
Total/TSP
ANS Ansiedade 6/18=0,3 6/18=10,3 15/18 =0,8
SOM Somatizacio 6/18=0,3 3/18=0,2 9/18=10,5
DEP Depressao 4/18 =0,2 9/18=0,5 4/18=0,2
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Resultados por sujeito:

* A (FAA.36 anos):
Indice Geral de Sintomas (IGS) = 0.9
Total de Sintomas Positivos (TSP) = 8 itens
Indice de Sintomas Positivos (ISP) =2
Indice de Ansiedade (ANS) = 0,3
Indice de Somatizagio (SOM) = 0,3
Indice de Depressio (DEP) = 0,2

« B (FA.55 anos):
Indice Geral de Sintomas (IGS) = 1
Total de Sintomas Positivos (TSP) =9 itens
Indice de Sintomas Positivos (ISP) =2
Indice de Ansiedade (ANS) = 0,3
Indice de Somatizagdo (SOM) = 0,2
Indice de Depressio (DEP) = 0,5

* C (FO.68 anos)
Indice Geral de Sintomas (IGS) = 1.6
Total de Sintomas Positivos (TSP) = 10 itens
Indice de Sintomas Positivos (ISP) = 2.8
Indice de Ansiedade (ANS) = 0,8
Indice de Somatizagio (SOM) = 0,5
Indice de Depressio (DEP) = 0,2
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Anexo IV - Guilo para discussiao do grupo focal.

1 Introducio (5 min)

O facilitador apresenta a visao geral e os objectivos da discussdo. Os participantes
apresentam-se.

O facilitador explica a necessidade de gravacao audio de discussao e confidencialidade

de discussao.

2 Recolha dos dados quantitativos (10 — 15 min)
O facilitador explica os objetivos dos questionarios.

3 Introducio a discussao (20 min)

Se descreverem a vossa experiéncia da prestagao de cuidado numa palavra so, qual ¢
que seria?

Quais foram os eventos que marcaram mais a vossa trajetoria (o vosso caminho) no

cuidar? Quais foram os mais importantes para vocés?

4 Discussao Profunda (60 min)

TOPICOS EXEMPLOS DE PERGUNTAS
Presenca do sentido da perda e Quando sentiram mais os momentos da perda, do luto?
luto antes da morte Como ¢ que descrevem a experiéncia do luto enquando

cuidadores do vosso ente querido?

Definigao da perda O que ¢ que ¢ »perda« para vocé?

cuidados?

Os desafios Qual foi o aspeto mais dificil da vossa experiencia?

mais?

luto?

Que perdas encontraram durante o tempo da prestagao do

O que ¢ que sentiram de falta ou o que ¢ que precisaram

O que vos ajudou quando tiveram sensacao da perda, do

Pontos na trajetoria Qual ¢ o tempo mais apropridado para conduzir

entrevistas com os cuidadores familiares? O que acham?

¢ que gostariam de ter sido abordados?
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Se pensarem no tempo quando prestaram cuidado, como




5 O que é que de bom se desenvolveu da experiencia de cuidar? (10 min)

6 Conclusao (10-15 min)
Imagine que um cuidador sem experiéncia entra agora, senta-se connosco nesta cadeira
e pergunta a vocés, qual serd o conselho mais importante que vocé tém para ela/ele sobre

experiéncia da perda e do processo de luto antes da morte. Qual seria o vosso conselho?

Hé qualquer coisa mais que vocés queiram dizer antes de acabar? Sobre esta conversa

ou sobre o projeto em geral?
O facilitador resume a informagdo ou conclusdes discutidas e os participantes

esclarecem ou confirmam a informagdao. O facilitador responde a qualquer pergunta,

agradece aos participantes e indica os proximos passos.
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Anexo V - Transcricido da Sessio

Data: 28 Novembro 2013
Localizacao: Zona Centro do Pais
Comprimento: [1:46 + 50:30]
Entrevistadora: Maja Furlan, Marta
Transcri¢ao: Isabel Duarte

FAA= Entrevistada (filha A-36anos)
FA = Entrevistada (filha B-55anos)
FO = Entrevistado (filho C-68anos)

MJ= Entrevistadora

Parte 1

MJ - ok sss

MIJ - sim, sim claro, com sintomas diferentes, SIM

FA - o problema dela todo, ela a dois anos ¢ que lhe detetaram um cancro, ela
sangrava, ela, ela, ela sofria de, tinha hemorragias

MIJ - SIM

FA — ¢ eu lhe dizia 6 minha mae, vossemecé com hemorragias, isto ndo ¢ normal, uma
pessoa com oitenta e seis anos, na altura tinha oitenta e seis anos --, depois esteve dois
anos com hemorragias e depois no fim de dois anos ¢ que eu a levei ao hospital porque ela
estava com muita febre, estava com muita febre e ao mesmo tempo tinha ainda
hemorragias. Eu levei-a ao hospital e no hospital . eu falei ao médico, eu venho pelo
problema do calcanhar, porque ela, ndo sei se vocés conhecem, mas os fetos que ha nas,
nas =

MJ - Sim

FA - assim nas montanhas hd aqueles fetos que uma pessoa pde aos animais e ela
espetou um desses fetos no calcanhar, no calcanhar ndo, no tornozelo

FO - no tornozelo

FA - no tornozelo e eu digo-lhe assim, 6 mae vossemecé com um feto ai assim vamos a
ver o que € que ¢, essa febre a melhor até vem do : “ do calc — “ do tornozelo e ela diz-me
assim “atdo vamos ao médico”, e esse, por acaso, € porque sao coisas do destino ou coisas
de Deus ou 14, ela nesse dia € que estava com hemorragias, mas com hemorragias das

grandes, que ¢ coisa sss que ela nunca tinha tido
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77?7 — sss peco desculpa neste caso chegou mais alguém

FAA — sss estava convocada para estar aqui nesta reunido, com licenca

MJ- sim

Parte 2

MJ - sss ok, entdo, mais uma vez obrigada por terem vindo, agora como somos ja mais
pessoas, eu queria sé pedir que durante a conversa vamos respeitar a confidencialidade das
pessoas, ndo vamos usar o nome completo das pessoas e informagdes muito pessoais €
ouvir um outro. Primeiro queria perguntar-vos, a senhora ja comecou a contar sobre a
historia da mae

FA - Pois, sim

MIJ - E a minha primeira pergunta ¢, qual foram as mudangas, mudancas grandes
durante a doenca, durante , especialmente no fim nas ultimas semanas que vocés
experimentaram

FA — As mud - ndo sei como explicar isso, nao sei, sss como explicar-lhe o que a Sr.?
Dr.? estava a falar

FO - Nao entendi bem, ja ndo ouco muito bem e assim pensei que respondesses. =

MJ - Cada doenga, como o cancro, hd muitas mudangas ao longo do tempo com
sintomas, qual foram as mudancgas no vosso caso, o que aconteceu ao longo do tempo?

FO - Da pessoa doente?

MIJ - Sim. Vamos fazer assim, vou ler aqui um caso de uma Senhor, como ¢ que ela
explicou. Isto ¢ uma. (.)

FAA - Estamos a falar de mudancas na pessoa ou na nossa vida, na vida da familia e
do. =

MJ - Tudo, tudo, qualquer mudanca que notaram que -. durante este tempo

FA - Mudou muito

MJ - Mudou muito, o que ¢ que mudou?

FA - Mudou

FO - Estava a falar que a minha mae era uma pessoa muito ativa e parou quando lhe
detetaram o cancro parou, completamente

FA - E depois quando lhe veio essa doenca ela teve, ela ficou logo acamada o sistema
completamente mudou

FO - E ja foi dificil saber as coisas dela como nao falava, ndo se mexia sss

FA - Porque lhe apanhou a parte direita, apanhou-lhe a parte direita e ja ndo falava

MJ — Sim
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FA - Queria falar e ndo conseguia, ela ndo se mexia, passava eu mais, mais o tempo
com a minha mae porque eu, o meu irmdo, 0 meu irmao tratava-a durante a noite ¢ eu
tratava-a durante o dia

MJ - Sim

FA - Eu fazia-lhe a higiene, também tivemos muita ajuda das enfermeiras =

FO - Sim, isso sim

FA - Isso foi =

FO - também quero ressaltar isso

FA - Isso foi a coisa, foi uma maravilha, digo-lhe ja, foi a coisa melhor que as
enfermeiras fazem, para todos os doentes, deveria haver era muito mais pessoal

FO - Mais pessoal

FA - Para ajudar a quem toda a gente necessita-se

MIJ - SIM

FO - Os familiares ndo sabem lidar com essas doengas

FAA - Nio, ndo sabem

FO - Isso ¢ uma coisa do dia a dia e depois chega-se 0 momento e agente nao sabemos
o que se ha de fazer e essas meninas que nos ajudaram 1a em casa aquilo foi

FA - E foi

FO - Caidas do céu

FA - Cairam mesmo do céu

FO - Elas foram espetaculares, elas iam 1a 3 vezes por dia, 3 vezes por dia, 3 vezes por
semana, nao iam la mais porque também viam que nos também a tratavamos muito bem e
como elas ndo iam para 14, se fosse preciso alguma coisa telefondvamos, assim como foi
preciso muitas vezes, eu ligava para ca por qualquer coisa uma vez que ela estava a sentir-
se mal, como aconteceu uma vez, que noés pensdvamos mesmo que ela tinha falecido e eu
telefonei para cad desesperadamente que eu nao, que eu via como se ela estivesse morta mas
ao mesmo tempo que nao e falei com a Dr.* Maria e ela disse-me que pusesse as pernas
para o alto, a deita-se e lhe pusesse as pernas para o alto e se ela viesse a ela ¢ estava viva
e se nao viesse a ela realmente ja se tinha ido embora e assim foi 0 que aconteceu, eu pus-
lhe as pernas para o alto e ela, veio a ela, ela veio a ela e entdo deitamo-la e disse-lhe que a
Dr.* Maria disse que a trouxéssemos, trouxemo-la, pronto a Dr.* Maria. =

FO - Ainda ca esteve uma semana e tornou a ir para casa

FA - Tornou a ir para casa

FO - Até ao dia em que a troux — até ao dia que a trouxeram, que nos comunicaram que

estava pior e mesmo a enfermeira ¢ que nos disseram que se nds quis€éssemos que a
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deixavam em casa que lhe punham uma sonda para a gente a alimentar pela sonda, mas diz
que assim que nao, 14 em casa nao, que a trouxessem para ca

MJ - Sim

FO - Veio a falecer

FA-E

FO - Ja ndo voltou para casa

FA - Ja ndo voltou

MJ - A vossa mudanca foi drastica na vossa vida?

FAA - Nos estavamos de férias no Algarve quando a minha mae comegou a ter uma
conversa pouco coerente sss a ficar com alguns momentos de auséncia, noés achando
estranho levamo-la ao hospital e 14 no hospital ela teve uma convulsao tremenda e teve
uma paragem cardiorrespiratoria inclusivamente e pronto, foi na sequéncia dessa
convulsdao que ficamos a saber que ela tinha um tumor cerebral. A partir dai a nossa vida
mudou radicalmente [CHORA] peco desculpa, ainda me custa muito falar disto, mas nds
passamos a viver em funcdo desta situagdo. Entretanto a minha mae veio, ficou logo
internada e soubemos que se ela fosse para o hospital de outra cidade a operacao era mais
rapida, tratamos do processo de transferéncia e ela foi la e foi operada. Achavam
inicialmente que era outro tipo de tumor e que seria mais facil de resolver. Entretanto
fizeram a biopsia e quando veio a analise confirmou-se que ndo, que nao era nada do que
estavam a pensar, fomos de imediato contactados para ir ao [PO. H4 PENSAR mas isso
foi um processo que se arrastou cerca de dois meses € eu optei por nao ir trabalhar esse
ano, pronto fiquei sem trabalhar esse ano, porque eles precisavam de apoio, o meu pai
estava completamente desorientado, 0 meu irmao também nao mora aqui na zona, eles
precisavam do meu apoio e pronto, a primeira grande mudanga foi que eu deixei de
trabalhar logo. Eu tenho uma filha, filha que tem 4 anos agora, que tinha uma ligagao
fantastica com a avo, ela voava literalmente do meu colo para o colo da avé quando a via
[CHORA] e ficou também muito afetada e ainda ela fala muito na avo, fala muito na
situacdo ainda agora estd um bocadinho perturbada com isso. PENSAR Depois pronto, ela
depois da operagdo conseguiu ir para casa alguns dias, foi para casa, ficou em casa alguns
dias e pronto entdo a andlise foi muito rapida. Disseram-nos que demorava mais ou menos
um meés, mas ndao, mais ou menos uma semana duas semanas chamaram-nos e inicia-mos
entdo o processo no IPO. Ai pronto, disseram-nos que ela tinha de comecar a radioterapia
tdo rapida quanto possivel, no entanto ndo havia condi¢des para a internar, ndo havia
condigdes para eles, t€m um hotel que ¢ um espaco onde os doentes que t€ém autonomia,
podem ficar, e pronto, ¢ como se fosse um hotel, eles apenas dormem 14 e fazem as
refeicoes e durante o dia andam e podem sair pronto. No entanto, ndo tinham condi¢des
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para ficar com ela 14, ndo tinham vaga e entdo o meu pai que estd também aposentado, foi
com ela e ficaram eles por fora, pronto noutro hotel durante o processo da radioterapia para
ser um processo muito mais rapido, por isso também ai uma grande mudanca, porque ai
eles mudaram-se para 14 e ficaram 14 o tempo todo que ela precisou. Aparentemente as
coisas estariam a correr bem, entretanto faltava uma semana para terminar a radioterapia e
surgiu uma vaga entao no hotel e ai ela ficou 14, o meu pai propds-lhe ficar 14, ndo com ela,
porque 14 nao ha lugar para acompanhantes, mas ficar 1a e dar-lhe esse acompanhamento
e ela disse que ndo, precisava apenas que a fossem levar e buscar e durante aquele tempo
ela permanecia ali e conseguia, e de facto conseguiu. Ela tinha uma forca de vontade
incrivel, era uma pessoa muito lutadora e de facto conseguiu esse tempo. Faz mais ou
menos agora um ano que ela terminou a radioterapia [ASSOAR] peco desculpa, entretanto
terminou a radioterapia e veio, € supostamente passaria umas feriazinhas, até que repetiria
0s exames, para saber como ¢ que as coisas, como ¢ que as coisas tinham corrido. Quando
ela repetiu os exames, perceberam que o tumor tinha crescido, um dia antes de ela voltar a
repetir os exames, voltou a ter outra convulsdo, coisa que ndo tinha tido desde que tinha
iniciado os tratamentos, voltou a ter uma convulsdo, foi ligeira, mas foi uma convulsao e
pronto e eu quando vi que ela teve uma convulsdo fiquei logo bastante desanimada e
imaginei logo que fosse acontecer isso, que o resultado dos exames fosse esse e de facto
foi esse. PENSAR Ela entretanto comegou um tratamento de quimioterapia, bastante
agressivo, fez a primeira sessdo, correu bastante bem, s6 que depois as crises de
convulsdes eram constantes, a pontes de ela falhar o segundo tratamento, por, por estar
internada, teve uma crise, ¢ estava internada no Hospital, eles moravam aqui na zona, € o
meu pai ainda mora e eu também. Entretanto, da segunda vez voltou, foi ja de maca e
bastantes debilitada, mas foi ao segundo tratamento, mas ai ja ndo teve condigdes para ir
mais. Veio para casa, estava em casa, as crises sucediam-se, ela deixou de andar, deixou de
falar, ndo falava, ndo conseguia ter reagdes, ndo conseguia sorrir, ndo conseguia, ficou
sem, ficou completamente sem, sem reagdes, at¢ que teve um AVC. Ela estava em casa
deles, ¢ muito complicado, porque as nossas casas nao estdo minimamente preparadas para
eles por muto boa vontade que nds tenhamos era tremendo dar-lhe banho, nés tinhamos um
medo tremendo que ela nos caisse, um medo tremendo que ela desencadeasse uma
convulsdo, era , tudo era medos. Entdo até que um dia, pronto, tinhamos estado banho
dentro da medida do possivel, ela ja ndo entrava na banheira tinha de ser, mas estivemos a
prepara-la porque no dia seguinte a ambulancia ia busca-la cedo para a levar ao IPO e
nessa dia a noite teve um AVC. Tinha a tensdo muito baixinha, eu estava ja um pouco
receosa com aqueles valores de tensdao, mas teve um AVC e, pronto, € na sequéncia desse
AVC foi para o hospital. S6 que eu digo-lhe o que mais . acho, que das coisas que mais me
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doeu, nao o que mais me doeu, porque o que mais me doeu foi ver a minha mae passar por
aquilo que passou, obviamente e té-la perdido, mas ver aquela insensibilidade daquelas
pessoas que olham para aquelas pessoas e pensam assim, desinvestem completamente e
ndo querem ndo estdo minimamente preocupados com os sentimentos daquelas pessoas,
com os sentimentos daquelas familias, para eles aquelas pessoas que estdo ali, por favor,
porque nao estdo ali a fazer nada, ndo ¢é?! E ndo pensam que aquele tipo de atitudes que ¢
uma coisa que fere tremendamente as pessoas que estdo do outro lado e que para mim, nao
¢ uma pessoa as portas da morte, pego desculpa, mas para mim € a minha mae, nao ¢, eles
ndo tém essa, nao conseguem ter essa capacidade ¢ outro servico, compreendo
perfeitamente. Tenho inclusivamente familiares médicos que me explicam e me dizem isso
noés nao podemos ter essa sensibilidade, esse apego a toda a gente porque se ndo noés
proprios ndo conseguiamos conviver com a situagao e pronto. Compreendo e respeito mas
acho também que ha muita coisa que tem a ver com a nossa, com a nossa propria formacgao
independentemente da profissdo que exercamos ou daquilo que tenhamos de fazer, tem
muito a ver com a nossa sensibilidade e sem duvida que ali faltou muito. Eu estava ja numa
situacdo de desespero, nés ja ndo conseguiamos té-la em casa, as crises, ela deixou de
comer, deixou de ter capacidade para deglutir, eu tinha um medo tremendo que ela tivesse
fome, porque ela ndo conseguia engolir, mas abria a boca, era uma situagdo muito
complicada e eu acho que, PENSAR pronto ela veio para cé ainda agora tenho um bocado
essa sensacao, que nao sei se ela preferia ter vindo ou preferia ter ficado em casa dela, eu
ainda agora acho que ela preferia ter ficado, mas nds nao conseguiamos ja lidar com a
situacdo, PENSAR eu acontecia qualquer coisa e eu pensava pronto por um lado sim ela
esta em casa e ¢ aqui que ela quer estar, por outro tinha medo de lhe omitir ou de nao lhe
prestar o apoio que ela precisava [ ]

FO - Isso também nos aconteceu a nos []

FAA - E uma dualidade tremenda e vivemos sempre ali naquela dualidade sem saber o
que fazer, até que num momento de desespero ela estava no hospital e pronto estava cada
vez pior, ela propria ja ndo falava, ja ndo tinhamos condi¢des para saber o que ela achava,
ou pronto, eu muitas achava que ela tinha dores e ela ndo conseguia queixar-se, tinha de ser
eu a dizer, acho que a minha mae tem dores e tinha de ser eu a pedir e elas diziam, mas ela
nao disse nada, tem de ser ela a pedir, mas ela ndo pedia e ndo sabia até que ponto ela tinha
momentos de lucidez e at¢ que num momento de desespero vim aqui falar com a Dr.?
Maria e foi quando ela veio para aqui. A minha mae esteve aqui 32 dias, neste servigo.
Pronto, a partir dai, se ¢ que se pode ter alguma calma, como os senhores sabem, numa
situagdo destas, a calma que se pode ter eu consegui atingi-la, quando ela vei para aqui,
porque sentia que ela estava entregue, que tinha alguém que a entendia, ndo vou dizer tao
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bem como eu, porque acho que eu acabava por ter alguma sensibilidade que me dava, que
me fazia perceber quando ela tinha dores, quando estava mais agitada, pronto e acho que
conseguia percebe-la um bocadinho por essa, pronto (()) ndo sei muito bem o que se chama
a isso, mas acho que conseguia entender. Mas depois também sentia que quando eu ia
embora ela ficava entregue e que alguém olhava por ela e que ndo olhavam para ela, como,
pronto, esté ali aquela também ja ndao ha nada a fazer por ela pronto []

FA - Aqui ha amor aqui hé carinho -. []

FAA - Acho que ha carinho, acho que ha preocupagao -. []

FO-Hal[]

FA - Ha, muito, ha muita atencao -. []

FO - Tem pessoal muito bem preparado e atende muito bem as pessoas, eu digo a
verdade eu ndo tenho queixa nenhuma do pessoal daqui ndo tenho razao nenhuma deste
hospital []

FAA - Quando veio para aqui, pronto também mais uma mudanga né, ndés moramos
longe vinhamos todos os dias e a determinada altura pronto, eu também como disse tenho
uma crianga pequena, que foi muito afetada ela assistiu a algumas convulsdes da avo e
pronto estava, voltou a fazer chichi na cama, e voltou pronto aquilo, o tipico de uma
crianca que entretanto viu a vida completamente mudada e precisava também de alguma
estabilidade e houve de alguns dias que veio o meu pai € ndo vim eu e outros que vim eu a
acabou por depois ficar o meu pai, que também neste processo, como ¢ 0bvio estava um
pouco desgastado psicologicamente e mais uma vez mudanca, né todos os dias vinhamos e
iamos e até que infelizmente ao fim de alguma tempo acabou por acontecer, na altura nao
sei se foi o pior porque sinceramente eu na altura ndo achei que fosse o pior porque estava
ja tao saturada de a ver sofrer ja ndo conseguia vé-la sofrer mais [CHORA]

FA - A nos também aconteceu assim, porque nos também viamos o sofrimento da
minha mae

FO - Mas também ndo queriamos que ela fosse []

FAA - Claro, até porque eu digo-lhe ¢ aquela dualidade de sentimentos []

FO - Sabiamos, sabiamos que a morte era, era a solucdo e era o alivio mas agente nao
quer vé-la morrer

FA - Nao. A ultima semana quando ela para cé veio, eu sabia que ela ia morrer nesse
dia, eu sabia que ela ia morrer mal nos iamos embora e assim foi, mas eu nao queria vé-la
morrer, sinceramente, nao queria vé-la morrer

FO - Eu também nao

FA - Mas também ndo queriamos que ela sofresse mais e eu sabia que ela estava-nos a
mandar embora, ela queria que nos fossemos embora. Eu telefonei, eu falei com a
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enfermeira e ela disse, olhe até as 11h vocé pode telefonar, mas eu telefonei eram 10 horas
e ele disse-me que ela ja tinha morrido, morreu mal vocés sairam, eu acho que nods ainda
ndo tinhamos saido do hospital e ela ja tinha morrido. [SUSPIRO PROFUNDO)] Isto ¢

duro, s6 quem passa por estas coisas € que sabe o sofrimento que as outras pessoas ja

passaram, quem ndo passa por 1sto ninguém sabe

FO - A nossa mae ja era uma pessoa muito, muito, muito velhinha , de muita idade, era
90 anos, nds sabiamos isso tudo, mas havia gente aqui que dizia que j& estdvamos
preparados, porque (()) quem € que esta preparado para que uma mae morra, e€u, eu nao
acredito que haja ninguém preparado para a morte de, de uma mae PENSAR ninguém,
ninguém, eu nao acredito nisso PENSAR eu ndo esteve preparado

MJ - Nunca estamos preparados suficiente, para este momento -. []

FA -Nao, Nao -.[]

FO - Estive de Fevereiro e Marco, Marco a Abril dois meses com a minha mae, de dia e
noite, dia e noite e era 24 horas e eu nao estava preparado para a morte da minha mae (.)

MJ - Sim

FA - E sabiamos que ndo havia mais nenhuma solugdo, sabiamos que esta era solugao,
porque a minha mae comegou-se a cortar

FO - Eu vim-me embora de -- deixei tudo, combinei tudo e vim-me embora, e estive
aqui dois meses com a minha mae dia e noite, 24 horas PENSAR e nao estava preparado
para a morte da minha mae

MIJ - Sim. Vocés todos tém experiéncia de ter mae em casa, certo? durante a doenca.

FA - Sim

FAA - Sim

MIJ - Como ¢ que eram estes dias, o que foi, o que ¢ que era mais dificil quando a
doente estava em casa, o que ¢ que era mais dificil, mais (.)

FO - Ouvir e permanecer de noite, ouvir a minha mae a queixar-se € nao saber que

dar-lhe, dava-lhe os medicamentos que lhe receitaram, que a doutora disse que lhe desse,
mas i1sso nao lhe tirava as dores ja e continuava a queixar-se € -. ja ndo podia dizer o que

lhe doia, ela ja ndo podia falar, isso era uma coisa que arranca aqui o coragao : [palavras

ditas com muita dor] (()) as vezes ¢ melhor ndo falar muito disto, ja ndo gosto muito disto,
se ndo tenho de me ir embora

FAA - Acho que o mais dificil era mesmo as convulsdes, nos, ela esteve durante muito
tempo 1a em casa connosco e de um momento para o outro desencadeava uma convulsao e
¢ preciso administrar um medicamento e aquilo tudo e pronto, € preciso agir com alguma
frieza para a situagdo e depois sdo muito aparatosas € pronto, acho que ainda agora tenho
panico, ainda um dia aqui assim atras, estava numa situagdo em que estava uma senhora
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que estava a tremer muito, eu acho que a senhora devia ter Parkinson : e eu via assim a
senhora a tremer € ndo conseguia para de olhar para a senhora, so estava a pensar quando ¢
que aquela senhora ia ter ali uma crise, uma convulsdo porque eu propria fiquei tao :
marcada com isso, que pronto, isso foi, acho que era das coisas que mais me marcavam.
Depois foi a mudanga toda de ver a minha mae que mexia tudo, era o motor de tudo, era o

centro de tudo, era, ela tinha sempre uma solugdo para as coisas, tinha era uma pessoa que

tinha uma maneira extremamente pratica que resolvia tudo com a maior das facilidades e
que de um momento para o outro vimo-nos sem ela, ¢ uma mudanca drastica

FA - E, é, nos ¢, sss nos na altura quando a minha mée entrou aqui, no, mesmo quando
ja esteve no hospital, sss quando lhe deu a trombose, nds, ela ficou no hospital. nés
pedimos uma cadeira de rodas, aluga-se a cadeira de rodas, aluga-se por 6 meses, 6-depois
quando foi internada aqui na, porque ela deu-lhe a trombose e dizem que as tromboses que
ndo doi e ela doi-lhe muito esta parte aqui deste lado e entdo eu falei com a Dr.* Maria
telefonei para ca e eu falei com ela e ela disse-me que a trouxe-se, que a trouxe-se, entao
trouxemos e ele esteve aqui uma semana, nao foi?

FO - Sim

FA - Uma semana, uma semana e meia

FO - A Sr.? Dr.* também diz que ndo,(()) a minha mae ndo queria ca ficar

FA - Nao, ndo queria

FO - Mas a Dr.* Maria convenceu-a e disse que ficdssemos ca que era melhor e ficou ca
uma semana e sentia-se melhor e alugamos uma cama também, uma cama estava mais
comoda como 14 em casa e estava bem, mas depois repetiu-lhe o AVC, repetiu-lhe de novo
e ficou completamente, ja ndo mexia o brago esquerdo, ndo mexia nada, ndo falava, ja nao
engolia, foi um martirio, nas ultimas semanas foi um martirio []

FA - E foi muito dificil, muito mesmo, muito dificil. Depois veio para aqui, ela esteve
14 um més. Agora ¢ as leis dos hospitais, por uma parte ¢ bom, mas por outra parte nao,
porque agora tem de 14 estar, ou estar aqui uma semana ou levarem-na para casa, tem de 14
estar um més em casa para poder voltar a entrar outra vez no hospital, pelo menos na altura
a minha mae foi assim

MJ - Um més em casa depois de antes de voltar? []

FA - Sim, uma semana foi para casa, a segunda semana também esteve aqui -. sO a
segunda semana ¢ que foi para casa, esteve um més em casa, esteve um més em casa € s
depois de estar um més em casa € que podia l& voltar outra vez, isto foi as proprias
enfermeiras que nos disseram, que se nao estivesse ca um més ela ndo podia voltar. Bom,
em parte ¢ bom, porque ndo, porque nao tém camas suficientes para tanta gente nao ¢, e
assim vao dando a vez uns aos outros, mas por outra parte, uma pessoa chega a um ponto
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que ja ndo sabia, ¢ como dia o meu irmao, nds ja nem sabiamos o que lhe haviamos de
dar. Tinhamos de lhe aumentar a morfina, ela tomava 10 unidades ndo era? 10 ou 15
unidades de morfina e tivemos de aumentar para 25, mas com ordem médica, nds nunca
aumentamos sem ordem médica, por isso além das enfermeiras que foram espetaculares ,
elas € que nos aconselharam e qualquer coisa elas proprias ¢ que telefonavam para a Dr.?
se podiamos aumentar ou ndo, mas ¢ assim, uma situa¢ao, muito complicada, muito
complicada [PAUSA] e sabe essa semana que ela veio para c4, eu lembro-me e disse
mesmo as enfermeiras que por mim ela nao ia, porque eu sabia que a minha mae ja ndo ia
vir para casa, [PAUSA] sabia mesmo, mesmo que ela ja ndo voltava, j4 ndo voltava para
casa. Eu por mim, o meu irmao € que pensava, eu por mim ela ndo vinha, ndo vinha para
cd, mas eu sabia que o meu irmao também a situagdo que ele tinha de noite ele ¢ que 1a
dormia em casa e [PAUSA] estava . também estava 24 horas com ela, eu era durante o dia.

FO - Durante o dia também estava em casa, a enfermeira € que a tratava, mas eu estava
latodoodia[] =

FA - No6s todos, nés somos quatro irmaos € a minha mae quando lhe deu o AVC eu
liguei-lhe para eles, e disse-lhe . porque era a inica que ca estava em Portugal nessa altura
era eu, porque eu vivo aqui ja ha 25 anos, também estive (()) e ha 25 anos que eu estou ca
em Portugal : e eu ligo para eles e digo olha a mae deu-lhe um AVC, ela esta aqui no
hospital, eu nao sei se ela ca fica nem se nao mas ela ndo diz coisa com coisa, ela quase
ndo fala, ndo diz nada e eu ndo a compreendo : entdo o meu irmdo disse-me “ entdo
quando souberes alguma coisa diz-me”. Quando eu disse-lhe, olha a mae fica ca, ele fica ca
ele ja tinha a passagem marcada para esse dia, esse dia que tu vieste

FO - No dia seguinte []

AF - No dia seguinte, pronto chegou ca logo no dia seguinte. Ele no hospital, ficou 14,
iamos 14 todos os dias, 0 meu irmao telefona a0 meu outro irmao que eu sou a mais nova o
outro ¢ que segue a mim, telefona-lhe a dizer-lhe que viesse, com o meu irmdo vem a
minha irma também, a entdo essa minha irma também veio mas nos juntamos ca os 4 filhos
com ela, ela claro ficou contente. Mas como o meu irmao, este meu irmao podia cé ficar,
mas o outro ndo, esteve ca 3 semanas e foi-se embora : . Foi-se embora e enquanto ca
estivemos os 4, todos nos tornavamos, o meu irmdo ficava durante a noite eu era durante o
dia, a mulher do meu irmao fazia a sopa, as papas, a comida que ela tinha de comer, a
minha outra irmao me ajudava a fazer a higiene e lavava ela a roupa e dava-lhe ela a
comida, o meu outro irmao enquanto cd esteve ela estava praticamente no hospital : .
Pronto, nds fizemos tudo pela minha mae, ndao tenho, ndo tenho, dizer assim ndo fiz mais
eu queria fazer mais e nao podia, ndo era, mas aquilo que eu fiz, aquilo que nds fizemos
todos pronto, aquilo que fizemos todos, acho que a minha mae, viu mesmo, viu mesmo
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que nos fizemos tudo aquilo que podiamos, mesmo tudo o que podiamos. Isto ¢ uma
complica¢dao, muito complicado, mas pronto a vida ¢ assim, temos que : a minha mae
sempre me dizia, olha Mariana temos que . temos que : como explicar : temos que
PENSAR a vida, a vida temos de ir como a vida nos apresenta, ¢ outra palavra mas . nao
me lembra agora neste momento, € por isso uma pessoa tem de levar as coisas como a vida
como a vida se nos apresenta e ¢ assim, € ¢ assim.

MJ - Nos dias mais dificeis que ¢ que ajudou, PENSAR o que ¢ que ajudou mais, falar
com alguém, ligar a alguém, : passar uma horinha sozinho e pensar um bocadinho, o que ¢
que ajudou mais?

FAA - Eu tinha alguma necessidade de saber o que se estava a passar e saber o que ¢
que ia acontecer a seguir, tinha, atualmente nos temos a internet que nos ajuda as vezes,
nao sei se ajuda ou se prejudica, mas temos acesso a informacao e : muitas vezes fazia-me
bem falar com as pessoas e perguntar e pronto. Eu tenho dois amigos pessoais que sao
neurologistas e . muitas vezes ligava para eles para a perguntar coisas e percebia
claramente que eles ndo queriam falar e tentavam acabar com a conversa porque nao
queriam dizer aquilo que achavam que eu ndo queria ir ouvir, pronto. Muitas vezes acho
que ajuda isso, que alguém tenha disponibilidade para PENSAR ouvir, para nos esclarecer
as nossas duvidas, e para, que 14 esta volto outra vez ao mesmo, as pessoas vao-nos dizer
aquilo que ndés ndo queremos ouvir, isso ¢ um facto, mas : eu acho que ajuda falar da
situagdo, compreender o que estd a acontecer, porque € que esta a acontecer assim, o que ¢
que vai acontecer a seguir, porque ¢ que este ou aquele sintoma aparecem, o que ¢ que,
acho que tranquiliza saber o que €, € o que € que esta a acontecer, pelo menos a mim fazia-
me bem e neste momento tenho alguns conhecimentos da situagdo, porque ndo parei de
pesquisar e de saber e de.

FA — E, ¢ verdade, isso é verdade. Eu : por acaso tenho familias que j4 morreram de
cancro, [PAUSA] tenho uma prima minha que morreu de cancro do utero e : outra que
morreu de cancro da garganta e o meu cunhado também morreu de um cancro na cabeca.
PENSAR O meu cunhado quando lhe detetaram o cancro, : s6 durou 5 meses, € : ja
operaram, operaram, ficou logo PENSAR nunca mais falou, ndo mexia o braco direito nem
o esquerdo, nunca mais, nunca mais falou, nunca mais e também morreu em (()) e a
minha familia estd toda 14. E : por isso eu falava a minha irma quando veio, na altura a
minha irma esteve ¢4 muito tempo, depois foi-se embora (()) porque tem 14 os filhos e os
netos, € a minha irma quando veio e viu assim a minha mae, a minha irma dizia logo,
infelizmente nao ha-de ser viva muito tempo, [PAUSA] porque o que lhe aconteceu ao
Manel, a mae nao foi operada, na altura quando lhe detetaram o cancro disseram que ja nao

valia a pena ser operado, para ja, ja tinha uma idade muito avangada, e segundo o cancro
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() e ali parou, tinha no corpo todo, mas ndo avangava mais PENSAR e entdo a minha
irma disse quando aconteceu ao Manel, quando lhe tiraram o tumor que tinha no cérebro,
jé tinha filhos por todos o lados, na altura : na altura, por isso na altura por isso ele nunca
mais voltou a falar nem nada e morreu. E quando morreu, nesse dia que ele morreu, deu-
lhe uma : ele tinha : bronquite : tinha bronquite, uma gripe muito forte que lhe deu de
repente, nao sei se tu chegaste a saber? [dirigindo-se ao sujeito FO]

FO — Nao, nado cheguei, porque eu nao estava []

FA - E deu-lhe a bronquite, porque nos telefonavamos para 14 (()) quase todos os dias,
a minha mae estava sempre preocupada (()) queria saber como estd o Manel e ele deu-lhe
bronquite. Eles : quando ele saiu de casa, diz a minha irma, que quando saiu de casa os
filhos ¢ que o levaram para os hospital e quando ele saiu de casa, morreu logo, morreu
logo. Os filhos levaram o pai para o hospital, pensando que o pai ainda estava vivo
PENSAR e chegou 14 o pai ja estava : morto. E, e pronto e ¢ assim.

MJ - Ouvir histérias dos outros isso ajuda? []

FA - Ajuda e ndo ajuda, ¢ como dia a senhora [dirigindo-se ao sujeito FAA] que &s
vezes uma pessoa nao gosta de ouvir aquilo que nao []

FO - Isso ¢ que eu nao acho jeito nenhum, agente sabe que a pessoa vai morrer acho

que as pessoas diante de um familiar, como um filho, digam ai que nossa senhora me leve

que (()) 6 meu Deus, ¢ um filho que esta a ouvir essas palavras (.)

FA - Aconteceu aqui no hospital []

FO - Pelo menos, eu esperava que a minha mae melhorasse toda e (()) o ultimo dia,
como foi daqui o ultimo dia, eu ainda esperava que a minha mae melhorasse PENSAR e
que venha uma pessoa a dizer “ai se nossa senhora a levasse para o céu era um alivio” por
amor de Deus [PENSAR] []

FA - E. Aqui mesmo no hospital []

FO - Eu até ao ultimo momento, o ultimo segundo que fui embora daqui eu esperava
que a minha mae melhorasse (.)

MJ - Durante este tempo, tiveram a oportunidade de desligar : um bocadinho, porque
durante a doenca estamos sempre muito envolvidos, sempre a espera de mais uma
chamada, ou . de mais um sintoma aparecer, tiveram oportunidade de desligar, de relaxar?

FA —Bom : [PAUSA] eu nao sei, mas ¢, uma pessoa, ¢ : [PENSAR] ¢ dificil []

FAA - E dificil, ndo consigo passar mais de 5 minutos sem pensar na minha mae, no
consigo [CHORA] ainda agora nao consigo, e¢ sonho frequentemente com ela e
curiosamente isso tranquiliza-me, acho que quando estou mais agitada e quando estou mais
()]

FA — Desculpe 14, que idade tinha a sua mae? [dirigindo-se ao sujeito FAA]
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FAA - 66 anos.

FA-E, ¢!

FO - Quantos anos? [dirigindo-se ao sujeito FAA]

FAA - 66 anos

MIJ - SIM

FAA - E nunca tinha estado doente. Eram sempre s6 aquelas coisitas sem jeito, que ela
nunca estava doente, era sempre ela que tinha forca para tudo -. e dizia que ndo, que nao
eranada [] =

FO — Isso ¢ que ¢ uma morte inesperada, uma morte com 66 anos [] =

FAA - Algum tempo que andava com tonturas e mae temos de ir ver, “ ai logo vou,
logo vou” . Queixou-se um dia ao médico de familia e ele disse “ ai D. Isabel anda com
depressao, tem de sair mais com as suas amigas, espairecer que isso deve ser depressao “,
pronto que o médico disse que devia ser depressao e pronto. (.)

MJ - Era possivel dizer que a pessoa : assim de pesar ou luto, ja antes da uma pessoa
falecer?

FAA — Sim, eu acho isso.

MJ — SIM. Sentiram perdas ja antes da : da mae falecer?

FO - Eu ndo, eu ndo, porque esperava que a minha mae melhorasse [] =

MJ — Para melhorar. SIM []

FO - Estava seguro que ia melhorar []

MIJ - SIM

FAA - Eu sim, eu sim, assim que deixei de ter a minha mae, para aquilo que eu tinha,

senti imediatamente uma perda tremenda -. uma vez disse-lhe isso aqui, ela ja ndo falava

coitadinha, nesse dia escorreu-lhe uma lagrima, até apareceu uma voluntaria e disse “nao
esteja ai assim, porque isso nao faz bem a senhora® porque eu estava, deitei a cabeca no

colo dela e disse-lhe “tenho saudades tuas e precisava que ficasses bem, que voltasses para

ao pé de nos que” [CHORA] ¢ a senhora disse “nao faga isso nao, esta a fazer mal a

senhora” [CHORA], “nado, eu quero, apetece-me dizer-lhe isto, apetece-me estar com ela,

apetece-me ” e na altura disse-lhe isso a ela e ndo sei se ela na altura ainda se apercebeu.
(0) Sei que ela ja ndo conseguia ter expressao, e caiu-lhe uma lagrima na face, isso sei que
sim, por isso acredito que ela tenha percebido qualquer coisa, tenha entendido qualquer
coisa, mas a partir do momento em que deixei de poder conversar com ela e deixei, ai sim,
comecei logo a sentir a perda. Sem duvida que sim.

MJ - Esta sensacdo da perda ¢ diferente? Agora, depois do falecimento do que antes?

FAA - E, ¢ consideravelmente diferente, eu acho.
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FA - Sim porque uma pessoa tem mais saudades, mais saudades. A semana que a

minha mae faleceu no dia 14 de Abril, essa semana, eu : claro, eu lembro-me todos os dias
dela, porque eu tenho 14 fotografias em casa com ela e com meu pai, que infelizmente o
meu pai também ja faleceu tem dois anos de falecimento e : (()) puxa-me isto porque €
duro, uma pessoa e de repente agente fica sem ninguém, pronto (()) eu vivo aqui € a casa
da minha mae era aqui, era s atravessar a rua, nada mais. Ali os médicos sempre me
perguntavam ‘“e a sua mae vive sozinha?”, ‘“sim ela vive sozinha” porque ela gostava
muito de estar no seu canto, “ela vivia sozinha mas a noite vai dormir a minha casa e
durante o dia esta em casa dela” mas € como estar em minha casa porque ¢ : sO atravessar a
rua, e a rua ndo passava carros nem nada, era uma aldeia, era s atravessar a rua. Mas nao
¢, ndo ¢ facil isto uma pessoa quando, quando os meses vao-se passando € vimos que

realmente ndo estd ca, naquele canto éramos sé uma familia e agora o meu genro vai

embora para o més que vem, € ja nao fica 14 mais ninguém, aquilo s6 14 estou eu. Quando
eles se forem embora no més de Maio, eu [CHORA] (()) aquilo ¢ da mae, agora ndo hé ca

ninguém, s6 cé estou eu, vai-se embora o meu marido para trabalhar os meus filhos cada

um tem a sua vida : tenho um tio deficiente que eu estou tomando conta dele, € o que me
vale e ¢ os caes, olhe ainda bem que ha ca caes, dizem que nas aldeias ha mais caes que
pessoas, para mim ainda bem porque assim ainda fazem barulho e agora o que me tem
valido e tem me feito mais esquecer da dor, ¢ o meu netinho, que tenho um netinho de 3

meses, pronto o meu primeiro netinho, ¢ aquilo ¢ a minha loucura a minha paixao, como

lhe digo a ele, e comega-se a rir e tudo € o que tem-me valido € (()) aquele o0 meu menino,
mas ¢ : muito complicado, ¢ muito complicado quando os meses vao passando e ¢ muito
complicado e essa semana que ela estd, esteve mais mal e tudo ¢ a semana que uma pessoa
vem sempre mais a mente e sabemos que ¢ assim a vida. =

FAA — (()) Acredito que seja pior no primeiro ano, mas ¢, sdo 0s marcos nao €? neste
dia acontecia ndo sei o qué, no dia seguinte o ano passado estava a acontecer nao sei 0 qué
e estamos sempre a reavivar aquilo que vamos passando

MJ - Sempre acompanhados com []

FAA - Acredito que o primeiro ano seja muito sss complicado, mas : a medida que o
tempo passa, a sensacdo que eu tenho € que nao ¢ muito mais facil, ndo ¢ : eu achei que
fosse, mas nao estou a sentir que seja, porque as saudades e pronto [] (.)

FO - Nao ¢ []

FA - A sua mae morreu a quanto tempo? [dirigindo-se ao sujeito FAA]

FAA - Morreu uma semana depois da sua, no dia 21 de Abril, por isso ainda [] =

FA — (()) Eu acho que a via ca []

FAA - Pois provavelmente
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FA - Eu acho que quando vocé entrou e eu digo assim parece que devia ter sido

FAA - Sim

MJ - Quando digo a provavel perda, o que ¢ que ¢ a sua associagao? (.)

FAA - Imediatamente se ouvir essa palavra num sitio qualquer, lembro-me logo da
minha mae, foi a maior perda que eu ja tive na vida [EMOCIONA-SE, FALHA A VOZ]
por isso essa palavra, ndo sei se mais tarde depois vou conseguir, mas a palavra perda,
lembro-me imediatamente dela =

FA - E era uma coisa que eu tinha, era quando havia alguém doente, : eu : tratava de
reconforta-la estd a compreender? e agora ndo consigo, nao consigo, nao sou capaz -. €,
isto eu sei que isto vai passar [] =

FO - Agora ndo sou capaz de ir a um hospital visitar um doente, nao sou capaz []| =

MJ — SIM, isto ¢ uma coisa que ja todos disseram, ja nos outros grupos, mesmo entrar
no hospital que ¢ um momento muito dificil, visitar alguém

FA - Agora quando cheguei ali, deu-me uma dor forte, quando olhei para aquele lado
(O) se fosse alguém, tenho a sensacdo que ndo era capaz de ir para l4, por enquanto nao.
Por acaso ¢ muito duro :, temos um primo, que a mae também faleceu de cancro, e por
acaso também morreu aqui no hospital, ele foi visitar a minha mae, mas quando 14 chegou
vinha a chorar como se fosse uma crianga. E eu disse-lhe “o Luis porque ¢ que tu la
foste?”, : “Tinha de 14 ir, mas eu nao sou capaz de 14 entrar, ¢ muito dificil, mesmo muito
dificil entrar naquele sitio,(()) ndo sou capaz de 14 entrar” [] =

MJ - Imagina que agora entra um familiar que tem um doente aqui pela primeira vez,
que recebeu a noticia de uma doenca de (()) e este familiar ndo tem nenhuma experiéncia
nem sabe o que € que o futuro vai trazer. O que €, o que €, sera o conselho mais importante
que vocés poderao dar a este familiar?

FAA - Eu acho que as pessoas tém de ter forca mas também tém de ter alguma calma e
alguma serenidade e tentar : resignar-se relativamente a situagdo, porque (()) -- ndo vale a
pena quanto mais revolta sentirmos, mais dificil eu acho (()) -- que € e ter forca para
prestar o apoio, pelo menos foi isso que eu sempre senti, eu sempre senti eu Nao posso,

ponto 1 ela precisa de mim, ponto 2 0o meu pai precisa de mim , ponto 3 a minha filha

também precisa de mim, ou seja com a calma possivel para a situagdo € com o
discernimento possivel que se possa ter para esta situagdo, tentar levar as coisas da melhor
forma sem dramas e sem, tentar, pronto, tentando ao maximo manter a calma e a
serenidade que a situagdo permite, que nao ¢ facil [] =

FO - Mais diante do doente []

FAA —Pois [] =
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FO - Diante da minha mae, nunca viu que eu tivesse PENSAR cara de que ela iria
morrer, ndo, sempre a rir com ela, sempre a brincar com ela, sempre para que ela se

sentisse melhor. PENSAR Por dentro agente estava a morrer, mas ¢ assim, tem de ser

assim

FA - Eu tinha alturas, PENSAR eu tinha alturas que eu era muito forte, eu era muito
forte, mas tinha alturas em que eu ndo era capaz, até chorava diante dela, que eu nao era
capaz de andar assim, a minha irma, “ai ndo podes chorar”, ndo sou capaz, as lagrimas
saem sem eu ser capaz, nao era capaz de dar a volta. Na : altura do funeral, eu senti-me
com forga, parece que a minha mae me estava a dar forca, para eu dar forga a eles, na
altura mesmo, mesmo do funeral, ai ndo fui capaz, parece que algo se me arrancava aqui de
dentro, PENSAR a vida ¢ assim, ¢ a vida.

MJ - Com certeza isto € uma situacao tragica que doi, : mas ha qualquer coisa de bom
que desenvolveu desta situacdo, desta experiéncia, aprenderam qualquer coisa nova ,sobre
o proprio, sobre outros, sobre a familia, sobre a vida?

FAA - Sobre a vida eventualmente, sem duvida que sim, isto ¢ qualquer coisa de
tragico, mas ensina, sim ensina a valorizar mais aquilo que temos, ensina, [CHORA] uma
coisa que eu aprendi, que ja dizia isto, mas retoricamente s6 da boca para fora, mas, tipo ¢
importante valorizarmos mais do que tudo, até a saude, porque a sensagao que eu tive, foi,
eu dava tudo aquilo que tenho para a minha mae voltar a ter satide, e se calhar quando ela

tem estamos preocupados porque ndo temos isto, porque nao temos aquilo, ndo vamos

aqui, nao vamos ali, ndo podemos isto, nao podemos aquilo, aprendi que nao, nés temos

tudo, PENSAR pronto, tudo ndo hd nada mais valiosos que que aquilo que temos, porque
quando perdemos aquilo que temos, isto de facto ¢ o mais importante, ¢ termos estas,
termo saude e termos condigdes para : quando viver assim, quando perdemos ¢ que
valorizamos, eu dava tudo para voltar, -- aquilo que eu sempre tive e se calhar na altura
nem valorizava tanto, -- por isso deste ponto de vista eu acho que se aprende, que se tira
alguma coisa de bom. [] =

FA - Sim. [SUSPIRO] E dificil tudo isto, mas é verdade o que ela disse (.)

MJ - Ha mais qualquer coisa que queriam dizer ou partilhar aqui, que eu ndo perguntei
e acham que ¢ importante dizer?

FA - Nao, a unica coisa que eu digo, ¢ isto, nds, pelo menos nods, a unica coisa que
temos héd agradecer mesmo, agradecer a Dr.* Maria, a sua equipa, as enfermeiras,
PENSAR foram espetaculares, foram : foram como nossa familia, ndo se conheciam de
nenhum lado nenhum e : foram além de serem Dr.%s e enfermeiras eram como psicologas,

que nos ajudaram muito. PENSAR Pronto nao tenho mais nada que dizer : ¢ isso.
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FO - O que digo ¢ que ha pessoas que tenham uma mae ou um familiar (()) assim com
uma doenga destas, que tratem de passar o mais tempo possivel com essa pessoa [ ]

FA - Ai sim também ¢ isso, ¢ isso. []

FAA - Eu também para dizer que considerei importante sss algumas das vezes que
alguns elementos da equipa também, como disse, fosse a Dr.? Maria ou outros
profissionais, havia na altura aqui um servigo qualquer que a estagiar : que eram pessoas
fantasticas, -- que tinham disponibilidade para nos ouvir e marcou-me bastantes vezes em
que eles se sentaram ali na cadeira, ou seja, estou aqui mas estou com disponibilidade, nao
estou aqui porque ¢ o meu trabalho e tenho de ir a correr para o outro quarto, ndo estou
aqui mas estou sentado, pode conversar, pode, PENSAR este momentos marcam e sao
importantes, a Dr.* Maria fez algumas vezes, : os outros elementos da equipa também,
pronto, algumas vezes nao tanto porque la esta, -- por condicionantes do servigo também a
disponibilidade ndo ¢ tanta, -- mas, aqui neste servigo isso acontece e eu acho que isso ¢

muito importante, muito importante mesmo, ajuda muito |[]

FA - E pena nio acontecer em todos os servigo, é pena, mas infelizmente ndo é assim []

FAA - Estes servigcos sdo fantasticos, -- porque sabem lidar com a situagdao -- que nos
outros servigos nao sabem, -- os outros servi¢os estdo vocacionados para curar, nao ¢€?! e
(() para prestar [| =

FO - Mas este servigos, sdo servigos para lidar com pessoas que se gosta (()) e que
estao nos ultimos tempos da sua vida, e : trata normalmente bem [] =

FAA - Isto por um lado, -- em relagdo a estes servigos, desenvolve-se também e mais
uma vez um misto de sentimentos. Por um lado vir trazer uma pessoa aqui, ¢ a ultima coisa
- - (O) que agente quer aquele servigo (()) - - ¢ aquele misto de foi o servico onde eu
entreguei a minha mae para os ultimos dias, mas por outro lado, também foi o servigo que
a acolheu quando ela precisou e lhe prestou tudo aquilo que ela precisava e que nos trouxe
aquilo que eu disse a bocado, aquela calma que se pode atingir nesta situagdao e de facto
aqui nos sentimos que dentro da situacao toda, estamos no local certo []

MJ — SIM. E como quer agora esta hora ¢ dificil falar, relembrar-se de algumas coisas :
acham que era, isto ¢ uma boa oportunidade de partilhar a experiéncia, ou (.)

FAA - Sim, a mim ndo me custa falar, eu falo imensas vezes dela imensas vezes, alias
tudo me lembro dela [] =

FO — Quase todos os dias [| =

FA - Eutambém [] =

FAA — Tudo me lembra dela [] =

FO - Cada vez que abro o telemovel, estd a minha mae, ¢ a fotografia da minha mae
que esta a frente PENSAR

68



FAA - Eu também ndo tenho qualquer problema em falar, antes pelo contrario
PENSAR

FA - Eu até falo com e¢la, eu ¢ raro ir ao cemitério, digo sinceramente, € muito raro ir ao
cemitério, isso ¢ verdade, eu tenho-a em casa, eu falo com ela : [PENSAR] falo com ela
quando, sinto-me muito em baixo, puxa mae se vocé€ estivesse aqui, mas vocé estd aqui,
esta aqui comigo e sinto que ela estd aqui comigo e pronto, ¢ assim. Mas [PENSAR] eu
vou ao cemitério quando posso, mas também nao sou daquelas pessoas que vou todos os
dias, mas j4 com o meu pai era igual []

FO - Uma coisa que a minha (()) mae sempre me dizia e muita vez , me dizia a minha
mae, -- todo o dia, todo o dia agente estd a falar [] =

FA - A minha mae sempre dizia ndo ¢ preciso ir sempre, sempre ao cemitério, uma
pessoa quando quer rezar, reza aqui em casa, quer falar, fala aqui em casa, eu fazia assim, a
minha mée dizia sempre assim. E pronto []

FAA - Acho que até mais. Havia coisas que eu antes fazia, e nunca tinha percebido até
que ponto eu fazia assim por influéncia da minha mae, mas neste momento apercebo-me ¢
sempre que me apercebo disso ndo tenho qualquer problema nenhum em dizer, nem em
falar []

FA - SIM

MJ - Muito obrigada, estas respostas ajudam muito, mesmo muito, para preparar depois
umas conclusdes e conselhos para cuidadores futuros, por isso mesmo obrigada. Eu sei que
¢ dificil falar -. embora tenham a experiéncia []

FO - Agora para recuperar € outra vez -. []

FA — SIM, nao vai ser facil -.1 ]

FO - Foram sentimentos que estavam um bocadinho ja calmos e agora tornaram a ser
(()) mas pronto, tinha de ser atdo, sss tinha que ajudar

MJ — S6 queria, antes de tudo eu, n6s vamos ficar aqui mais uma meia hora, se alguém
que queira falar connosco, nao ha nenhum problema. Nos preparamos um folheto sobre o
luto, [informagdo do conteudo] se voc€s querem ler em casa, como agora ¢ Dezembro ¢ em
Dezembro sempre lembra mais

FA - Fazia anos a 28 de Dezembro
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Anexo VI — Tabela 1 - Analise dos Codigos aos Temas Basicos

Cadigos Definicao Excertos de texto Temas
(1°passo) Basicos
(2° passo)
Primeiros Sintomas / “ e eu lhe dizia 6 minha mae, vossemecé com
Sintomas; alteracdes ao hemorragias, isto ndo € normal, uma pessoa com oitenta e
nivel fisico e ao seis anos, na altura tinha oitenta e seis anos --, depois
Primeiros nivel do estado de | esteve dois anos com hemorragias e depois no fim de dois
sinais de saude; anos é que eu a levei ao hospital porque ela estava com
doenca muita febre, estava com muita febre e ao mesmo tempo
Alguma coisa de | tinha ainda hemorragias.”
diferente e
preocupante, esta | “...ela nesse dia € que estava com hemorragias, mas com
a acontecer ao hemorragias das grandes, que ¢ coisa sss que ela nunca | DIAGNOS
nivel do estada de | tinha tido.” TICO
saude da pessoa.
“ Nos estavamos de férias no Algarve quando a minha
mie comecou a ter uma conversa pouco coerente sss a
ficar com alguns momentos de auséncia, nos achando
estranho levamo-la ao hospital e 14 no hospital ela teve
uma convulsdo tremenda e teve uma paragem
cardiorrespiratéria inclusivamente e pronto, foi na
sequéncia dessa convulsdo que ficamos a saber que ela
tinha um tumor cerebral.
Alteragdes A vida passa a ser | ”A partir dai a nossa vida mudou radicalmente [CHORA]
fisicas e em fung¢do da peco desculpa, ainda me custa muito falar disto, mas nos
comportamenta | nova situagdo de | passamos a viver em fung@o desta situagdo.
is doenga;
“ Mudou muito”
Lidar com os
sintomas “..a minha ma3e era uma pessoa muito ativa e parou
corporais, as quando lhe detetaram o cancro parou, completamente” MUDANC
alteragdes fisicas, AS AO
motoras ¢ “E depois quando lhe veio essa doenca ela teve, ela ficou NIVEL
emocionais; logo acamada o sistema completamente mudou” IMAGEM;
“E ja foi dificil saber as coisas dela como ndo falava, ndo DO
se mexia sss COMPOR
TAMENT
“ Porque lhe apanhou a parte direita, apanhou-lhe a parte O;
direita e ja nao falava”
DAS
“Queria falar e ndo conseguia, ela ndo se mexia...” CAPACID
ADES

“ Depois foi a mudanca toda de ver a minha méie que
mexia tudo, era o motor de tudo, era o centro de tudo, era,
ela tinha sempre uma solucdo para as coisas, tinha era uma
pessoa que tinha uma maneira extremamente pratica que
resolvia tudo com a maior das facilidades e que de um
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momento para o outro vimo-nos sem ela, ¢ uma mudanga
dréastica

Reorganizacao
da familia,
para cuidar;

Estratégias /
Tarefas /
Formas de
Cuidar

A vidae as
rotinas da familia
reorganiza-se para
apoiar na doenga
e na prestacdo de

cuidados;

Evolugao da
sintomatologia e
da doencga;

Alteracdo de
residéncia;

Coabitagdo entre
os membros da
familia e o
doente;

Adaptagdo para
apoiar na
alimentagao,
cuidados de
higiene, cuidados
médicos;

Aprender a viver
com a realidade
da doencga;

Deixar o
emprego;

Retrocesso no
normal
desenvolvimento
de alguns
elementos mais
novos da familia;

Apoiar fisica e
emocionalmente;

Comunicar com
as equipas
médicas ;

Lidar com as mas
noticias
associadas a
evolugdo da

“... ndo tinham condigdes para ficar com ela 14, ndo tinham
vaga e entdo o0 meu pai que esta também aposentado, foi
com ela e ficaram eles por fora, pronto noutro hotel
durante o processo da radioterapia para ser um processo
muito mais rapido, por isso também ai uma grande
mudanga, porque ai eles mudaram-se para la e ficaram o
tempo todo que ela precisou.”

“ Eu vim-me embora de -- deixei tudo, combinei tudo e
vim-me embora, ¢ estive aqui dois meses com a minha
mae dia e noite, 24 horas PENSAR... ¢

“... e enquanto ca estivemos os 4, todos nos tornavamos, o
meu irmao ficava durante a noite eu era durante o dia, a
mulher do meu irmao fazia a sopa, as papas, a comida que
ela tinha de comer, a minha outra irmdo me ajudava a
fazer a higiene e lavava ela a roupa e dava-lhe ela a
comida, o meu outro irmdo enquanto ca esteve ela estava
praticamente no hospital : . «

“ Quando veio para aqui, pronto também mais uma
mudanga né, ndés moramos longe vinhamos todos os dias e
a determinada altura pronto, eu também como disse tenho
uma crianga pequena, que foi muito afetada ela assistiu a
algumas convulsdes da avo e pronto estava, voltou a fazer
chichi na cama, ...

“...eu optei por ndo ir trabalhar esse ano, pronto fiquei sem
trabalhar esse ano, porque eles precisavam de apoio, o
meu pai estava completamente desorientado, o0 meu irmao
também ndo mora aqui na zona, eles precisavam do meu
apoio e pronto, a primeira grande mudanca foi que eu
deixei de trabalhar logo.*

“ Veio para casa, estava em casa, as crises sucediam-
se, ela deixou de andar, deixou de falar, ndo falava,
ndo conseguia ter reagdes, ndo conseguia sorrir, nao
conseguia, ficou sem, ficou completamente sem, sem
reagdes, até que teve um AVC.“

“ Eu vim-me embora de -- deixei tudo, combinei tudo e
vim-me embora, ¢ estive aqui dois meses com a minha
mae dia e noite, 24 horas PENSAR e ndo estava preparado
para a morte da minha mae “

“...depois repetiu-lhe o AVC, repetiu-lhe de novo e ficou
completamente, ja ndo mexia o brago esquerdo, ndo mexia
nada, ndo falava, ja ndo engolia, foi um martirio...“

“..passava eu mais, mais o tempo com a minha mie
porque eu, 0 meu irmdo, 0 meu irmao tratava-a durante a

REORGA
NIZACAO
PARA A
PRESTAC
AO DE
CUIDAD
0S
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doenga;

Informar,
comunicar com oS
membros da
familia;

Viver momentos
de desamparo;

Sentir-se
impotente;

Estar ao lado,
fazer tudo;

Ter sensibilidade
para apoiar
sentir as
necessidades,
securizar;

Lidar com
episodios de crise;

Dificuldades ao
nivel das
condi¢des
habitacionais

noite € eu tratava-a durante o dia.

“Eu fazia-lhe a higiene, também tivemos muita ajuda das
enfermeiras ="

“ Tinha a tensdo muito baixinha, eu estava ja um pouco
receosa com aqueles valores de tensdao, mas teve um AVC
e, pronto, e na sequéncia desse AVC foi para o hospital.*

“ ... porque sentia que ela estava entregue, que tinha
alguém que a entendia, ndo vou dizer tdo bem como eu,
porque acho que eu acabava por ter alguma sensibilidade
que me dava, que me fazia perceber quando ela tinha
dores, quando estava mais agitada, pronto e acho que
conseguia percebe-la um bocadinho por essa, pronto (())
ndo sei muito bem o que se chama a isso, mas acho que
conseguia entender.*

“ ... n6és somos quatro irmdos ¢ a minha mae quando lhe
deu o AVC eu liguei-lhe para eles, e disse-lhe . porque era
a unica que ca estava em Portugal nessa altura era eu,
porque eu vivo aqui ja ha 25 anos, também estive (()) e ha
25 anos que eu estou ca em Portugal : e eu ligo para eles e
digo olha a mae deu-lhe um AVC, ela estd aqui no
hospital, eu ndo sei se ela ca fica nem se ndo mas ela nao
diz coisa com coisa, ela quase ndo fala, nio diz nada e eu
ndo a compreendo : entdo o meu irmao disse-me “ entdo
quando souberes alguma coisa diz-me”. Quando eu disse-
lhe, olha a mae fica c4, ele fica ca ele ja tinha a passagem
marcada para esse dia, esse dia que tu vieste

“ No dia seguinte, pronto chegou ca logo no dia seguinte.
Ele no hospital, ficou 14, iamos 1a todos os dias, o meu
irmao telefona ao meu outro irmao que eu sou a mais nova
o outro ¢ que segue a mim, telefona-lhe a dizer-lhe que
viesse, com 0 meu irmdo vem a minha irma também, a
entdo essa minha irma também veio mas nds juntamos ca
os 4 filhos com ela, ela claro ficou contente. Mas como o
meu irmao, este meu irmao podia ca ficar, mas o outro
nao, esteve ca 3 semanas e foi-se embora : . Foi-se embora
e enquanto ca estivemos os 4, todos nos tornavamos, o
meu irmao ficava durante a noite eu era durante o dia, a
mulher do meu irmao fazia a sopa, as papas, a comida que
ela tinha de comer, a minha outra irmdo me ajudava a
fazer a higiene e lavava ela a roupa e dava-lhe ela a
comida, o meu outro irmdo enquanto ca esteve ela estava
praticamente no hospital : . «

“ ... nos fizemos tudo pela minha mae, ndo tenho, nio
tenho, dizer assim ndo fiz mais eu queria fazer mais e nao
podia, ndo era, mas aquilo que eu fiz, aquilo que nds
fizemos todos pronto, aquilo que fizemos todos, acho que
a minha mae, viu mesmo, viu mesmo que nos fizemos
tudo aquilo que podiamos, mesmo tudo o que podiamos. “

“Os familiares ndo sabem lidar com essas doengas*
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“ ... ¢ uma coisa do dia a dia e depois chega-se 0 momento
e agente ndo sabemos o que se ha de fazer...

“... € muito complicado, porque as nossas casas nao estao
minimamente preparadas para eles por muto boa vontade
que ndés tenhamos era tremendo dar-lhe banho, nods
tinhamos um medo tremendo que ela nos caisse, um medo
tremendo que ela desencadeasse uma convulsdo, era , tudo
era medos.

113

. aconteceu uma vez, que nds pensavamos mesmo que
ela tinha falecido e eu telefonei para ca desesperadamente
que eu ndo, que eu via como se ela estivesse morta mas ao
mesmo tempo que ndo e falei com a Dr.* Maria e ela disse-
me que pusesse as pernas para o alto... «

“ ... mas ela ndo pedia e ndo sabia até que ponto ela tinha
momentos de lucidez e até que num momento de
desespero vim aqui falar com a Dr.* Maria e foi quando
ela veio para aqui .

“ Eu estava ja numa situagdo de desespero, nés ja nao
conseguiamos té-la em casa, as crises, ela deixou de
comer, deixou de ter capacidade para deglutir, eu tinha um
medo tremendo que ela tivesse fome, porque ela ndo
conseguia engolir, mas abria a boca, era uma situacio
muito complicada ...

“... ainda me custa muito falar disto...”

Apoio dos
cuidadores nao
familiares

Apoio de equipas
externas;

Reconhecer e
agradecer o apoio
prestado;

Ambivaléncia de
sentimentos;

Reflexdo do apoio
prestado;

Apoios externos
que foram uma
familia e
psicologos,
ajudaram muito;

“Isso foi a coisa, foi uma maravilha, digo-lhe ja, foi a
coisa melhor que as enfermeiras fazem, para todos os
doentes, deveria haver era muito mais pessoal

“... essas meninas que nos ajudaram la em casa aquilo foi”

“ Elas foram espetaculares, elas iam 14 3 vezes por dia, 3
vezes por dia, 3 vezes por semana, ndo iam 14 mais
porque também viam que nés também a tratdvamos muito
bem e como elas ndo iam para 14, se fosse preciso alguma
coisa telefondvamos, assim como foi preciso muitas vezes

113

113

. nés nunca aumentamos sem ordem médica, por isso
além das enfermeiras que foram espetaculares , elas é que
nos aconselharam e qualquer coisa elas proprias é que
telefonavam para a Dr.* se podiamos aumentar ou ndo,
mas & assim, uma situacdo, muito complicada, muito
complicada [PAUSA]...

“Acho que ha carinho, acho que ha preocupagio.

REDES
DE
SUPORTE
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“... a Unica coisa que eu digo, ¢ isto, nds, pelo menos nds,
a Unica coisa que temos ha agradecer mesmo, agradecer a
Dr.® Maria, a sua equipa, as enfermeiras, PENSAR foram
espetaculares, foram : foram como nossa familia, ndo se
conheciam de nenhum lado nenhum e : foram além de
serem Dr.%s e enfermeiras eram como psicélogas, que nos
ajudaram muito. “

“.. considerei importante sss algumas das vezes que
alguns elementos da equipa também, como disse, fosse a
Dr.? Maria ou outros profissionais, havia na altura aqui um
servico qualquer que a estagiar : que eram pessoas
fantasticas, -- que tinham disponibilidade para nos ouvir e
marcou-me bastantes vezes em que eles se sentaram ali na
cadeira, ou seja, estou aqui mas estou com
disponibilidade, ndo estou aqui porque é o meu trabalho e
tenho de ir a correr para o outro quarto, ndo estou aqui
mas estou sentado, pode conversar, pode, PENSAR este
momentos marcam e sdo importantes...

“Estes servigos sdo fantasticos, -- porque sabem lidar com
a situagdo --...

“... em relagdo a estes servigcos, desenvolve-se também e
mais uma vez um misto de sentimentos. Por um lado vir
trazer uma pessoa aqui, ¢ a ultima coisa - - (()) que
agente quer aquele servigo (()) - - é aquele misto de foi o
servico onde eu entreguei a minha mae para os ultimos
dias,... «

“ E pena ndo acontecer em todos os servigo, € pena, mas
infelizmente ndo é assim

Estratégias
tranquilizadora
s dos familiares

cuidadores

Procura de
informagao;

Falar da situacdo;

Manter o didlogo
com as equipas
médicas;

Saber em cada
momento o que
estd a acontecer e
0 que vai
acontecer a
seguir;

Entender
sintomas;

Manter a calma, a
serenidade € ndo
dramatizar

113

Tenho inclusivamente familiares médicos que me
explicam e me dizem isso ndés ndo podemos ter essa
sensibilidade, esse apego a toda a gente porque se ndo nos
proprios ndo conseguiamos conviver com a situacdo e
pronto.*

“ Eu tinha alguma necessidade de saber o que se estava a
passar e saber o que ¢ que ia acontecer a seguir, tinha,
atualmente nés temos a internet que nos ajuda as vezes,
ndo sei se ajuda ou se prejudica, mas temos acesso a
informagdo e : muitas vezes fazia-me bem falar com as
pessoas e perguntar e pronto. “

“.. eu acho que ajuda falar da situacdo, compreender o
que esta a acontecer, porque é que esta a acontecer assim,
0 que ¢ que vai acontecer a seguir, porque ¢ que este ou
aquele sintoma aparecem, o que € que, acho que
tranquiliza ...

“ Eu acho que as pessoas tém de ter for¢ga mas também
tém de ter alguma calma e alguma serenidade e tentar :
resignar-se relativamente a situagdo, porque (()) -- ndo

ADAPTA
CAO AS
PERDAS
(em vida)
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vale a pena quanto mais revolta sentirmos, mais dificil eu
acho (()) -- que é e ter forga para prestar o apoio, pelo
menos foi isso que eu sempre senti, eu sempre senti eu nao
posso, ponto 1 ela precisa de mim, ponto 2 o meu pai
precisa de mim , ponto 3 a minha filha também precisa de
mim, ou seja com a calma possivel para a situacdo e com o
discernimento possivel que se possa ter para esta situagdo,
tentar levar as coisas da melhor forma sem dramas e sem,
tentar, pronto, tentando ao maximo manter a calma e a
serenidade que a situagdo permite, que ndo é facil.”

“ Diante da minha mae, nunca viu que eu tivesse
PENSAR cara de que ela iria morrer, ndo, sempre a rir
com ela, sempre a brincar com ela, sempre para que ela se
sentisse melhor. PENSAR Por dentro agente estava a
morrer, mas € assim, tem de ser assim.*

Sofrimento
emocional

Desgaste
psicolégico;

Desespero e dor
emocional;

Dor da perda em
vida/saudade;

Dor da perda
(morte);

Culpabilidade /
Zanga / Medo /
Panico ;

Incapacidade para
fazer visitas em
hospitais;

Preparacgdo para
aceitar a morte;

Dualidade de
sentimentos

113

Eu tenho uma filha, filha que tem 4 anos agora, que
tinha uma ligagdo fantastica com a avd, ela voava
literalmente do meu colo para o colo da avo quando a via
[CHORA] e ficou também muito afetada e ainda ela fala
muito na avo, fala muito na situagdo ainda agora esta um
bocadinho perturbada com isso.*

“... acabou por depois ficar o meu pai, que também neste
processo, como ¢ Obvio estava um pouco desgastado
psicologicamente ...

“.. estava ja tdo saturada de a ver sofrer ja ndo conseguia
vé-la sofrer mais [CHORA] “

“Mas também ndo queriamos que ela fosse
“... ¢ aquela dualidade de sentimentos*

“E foi muito dificil, muito mesmo, muito dificil.«
“ Pelo menos, eu esperava que a minha mae melhorasse
toda e (()) o ultimo dia, como foi daqui o ultimo dia, eu
ainda esperava que a minha mae melhorasse PENSAR ¢
que venha uma pessoa a dizer “ai se nossa senhora a
levasse para o céu era um alivio” por amor de Deus
[PENSAR] “

“ Eu até ao ultimo momento, o ultimo segundo que fui
embora daqui eu esperava que a minha mae melhorasse*

“ E uma dualidade tremenda e vivemos sempre ali naquela
dualidade sem saber o que fazer...”

“ Ouvir e permanecer de noite, ouvir a minha mae a
queixar-se ¢ ndo saber que dar-lhe, dava-lhe os
medicamentos que lhe receitaram mas isso ndo lhe
tirava as dores ja e continuava a queixar-se € -. ja nio

DESGAST
E
EMOCIO
NAL
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podia dizer o que lhe doia, ela ja ndo podia falar, isso era
uma coisa que arranca aqui o coragao

113

Eu tinha alturas, PENSAR eu tinha alturas que eu era
muito forte, eu era muito forte, mas tinha alturas em que
eu ndo era capaz, até chorava diante dela, que eu ndo era
capaz de andar assim, a minha irma, “ai ndo podes
chorar”, ndo sou capaz, as lagrimas saem sem eu ser
capaz, ndo era capaz de dar a volta. «

“... ver aquela insensibilidade daquelas pessoas que olham
para aquelas pessoas e pensam assim, desinvestem
completamente ¢ ndo querem ndo estio minimamente
preocupados com os sentimentos daquelas pessoas, com
os sentimentos daquelas familias, para eles aquelas
pessoas que estdo ali, por favor, porque nao estdo ali a
fazer nada, ndo é?! “

“..sabiamos que a morte era, era a solugdo ¢ era o alivio
mas agente nao quer vé-la morrer.*

“..mas eu ndo queria vé-la morrer, sinceramente, nao
queria vé-la morrer.“

“Isso € que eu nao acho jeito nenhum, agente sabe que a
pessoa vai morrer acho que as pessoas diante de um
familiar, como um filho, digam ai que nossa senhora me
leve que (()) 6 meu Deus, é um filho que estd a ouvir essas

palavras. “

“... assim que deixei de ter a minha mae, para aquilo que
eu tinha, senti imediatamente uma perda tremenda -. uma
vez disse-lhe isso aqui, ela ja ndo falava coitadinha, nesse
dia escorreu-lhe uma lagrima, até apareceu uma voluntaria
e disse “ndo esteja ai assim, porque isso ndo faz bem a
senhora“ porque eu estava, deitei a cabeca no colo dela e
disse-lhe “tenho saudades tuas e precisava que ficasses
bem, que voltasses para ao pé de nés que” [CHORA] ...

“ ... a partir do momento em que deixei de poder conversar
com ela e deixei, ai sim, comecei logo a sentir a perda.

“..fere tremendamente as pessoas que estdo do outro lado
e que para mim, ndo é uma pessoa as portas da morte,
peco desculpa, mas para mim ¢ a minha mae...*

“Acho que o mais dificil era mesmo as convulsoes ... acho
que ainda agora tenho panico...“

“A ultima semana quando ela para cd veio, eu sabia que
ela ia morrer nesse dia, eu sabia que ela ia morrer mal nos
famos embora e assim foi...
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Lutoea
relagdo com o
ente querido
falecido

Memodrias, pensar,
sonhar e ver fotos
do familiar
falecido;

Percep¢ao do
tempo;

Saudade, chorar;

Solidio;

“... ndo consigo passar mais de 5 minutos sem pensar na
minha mae, ndo consigo [CHORA] ainda agora nio
consigo, e sonho frequentemente com ela e curiosamente
isso tranquiliza-me...*

“.. quem € que estd preparado para que uma mae morra,
eu, eu nao acredito que haja ninguém preparado para a
morte de, de uma mde PENSAR ninguém, ninguém, eu
ndo acredito nisso PENSAR eu ndo esteve preparado “

“... ¢ muito complicado quando os meses vao passando e é
muito complicado e essa semana que ela estd, esteve mais
mal e tudo é a semana que uma pessoa vem sempre mais a
mente e sabemos que € assim a vida.

“ Imediatamente se ouvir essa palavra num sitio qualquer,
lembro-me logo da minha mae, foi a maior perda que eu ja
tive na vida [EMOCIONA-SE, FALHA A VOZ] por isso
essa palavra, ndo sei se mais tarde depois vou conseguir,
mas a palavra perda, lembro-me imediatamente dela “

“ A minha mae sempre dizia ndo é preciso ir sempre,
sempre ao cemitério, uma pessoa quando quer rezar, reza
aqui em casa, quer falar, fala aqui em casa, eu fazia assim,
a minha mae dizia sempre assim.

113

Sim porque uma pessoa tem mais saudades, mais
saudades. A semana que a minha mae faleceu no dia 14 de
Abril, essa semana, eu : claro, eu lembro-me todos os dias
dela, porque eu tenho 1a fotografias em casa com ela e
com meu pai, que infelizmente o meu pai também ja
faleceu tem dois anos de falecimento e : (()) puxa-me isto
porque ¢ duro, uma pessoa e de repente agente fica sem
ninguém...

“... amedida que o tempo passa, a sensagdo que eu tenho ¢é
que ndo € muito mais facil, ndo é : eu achei que fosse, mas
ndo estou a sentir que seja, porque as saudades ...

“Cada vez que abro o telemoével, esta a minha mae, é a
fotografia da minha mae que esta a frente.*

“Eu até falo com ela, eu é raro ir ao cemitério, digo
sinceramente, € muito raro ir ao cemitério, isso € verdade,
eu tenho-a em casa, eu falo com ela : [PENSAR] falo com
ela quando, sinto-me muito em baixo, puxa mae se vocé
estivesse aqui, mas vocé estd aqui, estd aqui comigo e
sinto que ela esta aqui comigo e pronto, é assim.*

“Mas nao é, ndo é facil isto uma pessoa quando, quando
0s meses vao-se passando e vimos que realmente ndo esta

ca..”

“...agora ndo ha c4 ninguém, s6 cé estoueu ...

MEMORI
AS
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113

agora o que me tem valido e tem me feito mais
esquecer da dor, é o meu netinho, que tenho um netinho de
3 meses, pronto o meu primeiro netinho, é aquilo é a
minha loucura a minha paixao gora o que me tem valido e
tem me feito mais esquecer da dor, é o meu netinho, que
tenho um netinho de 3 meses, pronto o meu primeiro
netinho, ¢ aquilo, ¢ a minha loucura a minha paixao ...

Aprendizagem
com a perda

Aprendizagem;

Sofrimento;

“... eu dava tudo aquilo que tenho para a minha mae voltar
a ter saude, ¢ se calhar quando ela tem estamos
preocupados porque ndo temos isto, porque nao temos
aquilo, ndo vamos aqui, ndo vamos ali, ndo podemos isto,
ndo podemos aquilo, aprendi que ndo, nés temos tudo,
PENSAR pronto, tudo ndo ha nada mais valiosos que que
aquilo que temos, porque quando perdemos aquilo que
temos, isto de facto é o mais importante, é termos estas,
termo saude e termos condi¢des para : quando viver assim,
quando perdemos é que valorizamos, eu dava tudo para
voltar, -- aquilo que eu sempre tive e se calhar na altura
nem valorizava tanto, -- por isso deste ponto de vista eu
acho que se aprende, que se tira alguma coisa de bom. “

“ Isto é duro, s6 quem passa por estas coisas € que sabe o
sofrimento que as outras pessoas jad passaram, quem ndo
passa por isto ninguém sabe

“Agora nao sou capaz de ir a um hospital visitar um
doente, ndo sou capaz.”

APRENDI
ZAGEM
COM AS
PERDAS

(apos —
morte)
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Anexo VII — Tabela 2 - Analise dos temas Basicos aos Organizadores e aos Globais

Temas Definicao Excertos do texto Temas Temas
Basicos Organizador | Globais
es
DIAGNOSTI Primeiros “ Nos estavamos de férias no Algarve quando a | SINTOMAS | DOENCA
Cco sintomas a0 | minha mie comegou a ter uma conversa pouco
nivel fisico, | coerente sss a ficar com alguns momentos de
do estado de | auséncia, nds achando estranho levamo-la ao
saude, sinais | hospital e 1a no hospital ela teve uma convulsio
de dor. tremenda e teve uma paragem
cardiorrespiratoria inclusivamente e pronto, foi
na sequéncia dessa convulsio que ficamos a
saber que ela tinha um tumor cerebral.
“..ela nesse dia é que estava com hemorragias,
mas com hemorragias das grandes, que € coisa
sss que ela nunca tinha tido.”
MUDANCAS Lidar com | ”A partir dai a nossa vida mudou radicalmente | MUDANCA | DOENCA
AO NIVEL os sintomas | [CHORA] peco desculpa, ainda me custa muito S
DA corporais, | falar disto, mas nés passamos a viver em fungao
IMAGEM,; alteragdes | desta situagdo.”
fisicas,
DO motoras ¢ | “ Depois foi a mudanga toda de ver a minha mae
COMPORTA | emocionais; | que mexia tudo, era o motor de tudo, era o
MENTO; centro de tudo, era, ela tinha sempre uma
Aprender a | solugdo para as coisas, (...) ¢ que de um
DAS viver com a | momento para o outro vimo-nos sem ela, é uma
CAPACIDAD | realidade da | mudanca dréastica
ES doenga.

“..a minha mie era uma pessoa muito ativa e
parou quando lhe detetaram o cancro parou,
completamente”

« ..foi dificil saber as coisas dela como nio
falava, ndo se mexia sss

“ Porque lhe apanhou a parte direita, apanhou-
lhe a parte direita e ja ndo falava”

“Queria falar e ndo conseguia, ela ndo se
mexia...”

79




REORGANIZ
ACAO PARA
A
PRESTACAO
DE
CUIDADOS

Reorganizag
do da
familia para
a prestacdo
de cuidados;

Apoiar
fisica e
emocionalm
ente nos
cuidados
médicos;

Comunicar
com as
equipas

médicas;

Lidar com
as mas
noticias

associadas a
evolugdo da
doenga;

Informar,
comunicar
com 0s
membros da
familia;

Viver
momentos
de
desamparo;

Sentir-se
impotente;

Estar ao
lado, fazer
tudo;

Ter
sensibilidad
e para
apoiar,
sentir as

“...passava eu mais, mais o tempo com a minha
mde porque eu, 0 meu irm3o, o meu irmao
tratava-a durante a noite e eu tratava-a durante o
dia.”

“ ... nés somos quatro irmaos ¢ a minha mae
quando lhe deu o AVC eu liguei-lhe para eles,
(...) e digo olha a mae deu-lhe um AVC, ela esta
aqui no hospital, eu ndo sei se ela ca fica nem se
ndo mas ela ndo diz coisa com coisa, ela quase
ndo fala, ndo diz nada e eu ndo a compreendo :
“ entdo quando
souberes alguma coisa diz-me”. Quando eu
disse-lhe, olha a mae fica ca, ele fica ca ele ja
tinha a passagem marcada para esse dia, esse
dia que tu vieste

entdo o meu irmdo disse-me

113

Eu vim-me embora de -- deixei tudo,
combinei tudo e vim-me embora, e estive aqui
dois meses com a minha méie dia e noite, 24
horas PENSAR... “

“ No dia seguinte, pronto chegou cé logo no dia
seguinte. Ele no hospital, ficou 14, iamos 1a
todos os dias, o meu irmdo telefona ao meu
outro irmdo que eu sou a mais nova o outro ¢
que segue a mim, telefona-lhe a dizer-lhe que
viesse, com 0 meu irmido vem a minha irma
também, a entdo essa minha irma também veio
mas nés juntamos ca os 4 filhos com ela, ela
claro ficou contente. Mas como o meu irmao,
este meu irmao podia cé ficar, mas o outro ndo,
esteve c4 3 semanas e foi-se embora : . Foi-se
embora ¢ enquanto ca estivemos os 4, todos nos
tornavamos, o meu irmao ficava durante a noite
eu era durante o dia, a mulher do meu irmio
fazia a sopa, as papas, a comida que ela tinha de
comer, a minha outra irmao me ajudava a fazer
a higiene e lavava ela a roupa e dava-lhe ela a
comida, o meu outro irmao enquanto ca esteve
ela estava praticamente no hospital : . «

“...eu optei por ndo ir trabalhar esse ano, pronto
fiquei sem trabalhar esse ano, porque eles
precisavam de apoio, o meu pai estava
completamente desorientado, o meu irmao
também ndo mora aqui na zona, eles precisavam
do meu apoio e pronto, a primeira grande
mudangca foi que eu deixei de trabalhar logo.*

REORGANI
ZACAO

ADAPAT
CAO
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necessidade

S, securizar;

Lidar com
episodios de
crise;

113

noés fizemos tudo pela minha mae, ndo
tenho, ndo tenho, dizer assim ndo fiz mais eu
queria fazer mais e ndo podia, ndo era, mas
aquilo que eu fiz, aquilo que noés fizemos todos
pronto, aquilo que fizemos todos, acho que a
minha mae, viu mesmo, viu mesmo que nos
fizemos tudo aquilo que podiamos, mesmo tudo
o que podiamos. “

“ Eu estava ja numa situagdo de desespero, nos
ja ndo conseguiamos té-la em casa, as crises, ela
deixou de comer, deixou de ter capacidade para
deglutir, eu tinha um medo tremendo que ela
tivesse fome, porque ela ndo conseguia engolir,
mas abria a boca, era uma situagdo muito
complicada ...

REDES DE Lidar com o | “Isso foi a coisa, foi uma maravilha, digo-lhe ja, | REORGANI | ADAPTA
SUPORTE apoio de foi a coisa melhor que as enfermeiras fazem, ZACAO CAO
equipas para todos os doentes, deveria haver era muito
externas; mais pessoal
Reflexdo do | “Eu fazia-lhe a higiene, também tivemos muita
apoio ajuda das enfermeiras =*
prestado;
“... essas meninas que nos ajudaram 14 em casa
Reconhecer | aquilo foi”
e agradecer
0S apoios “ Elas foram espetaculares, elas iam 14 3 vezes
por dia, 3 vezes por dia, 3 vezes por semana,
ndo iam l& mais porque também viam que nos
também a tratdvamos muito bem e como elas
ndo iam para 14, se fosse preciso alguma coisa
telefonavamos, assim como foi preciso muitas
vezes ...
ADAPTACA Procura “  Eu tinha alguma necessidade de saber o que COPING ADAPTA
0 AS ativa de se estava a passar e¢ saber o que ¢ que ia CAO
PERDAS informagfo; | acontecer a seguir, tinha, atualmente nos temos a
(em vida) internet que nos ajuda as vezes, ndo sei se ajuda
Falar da ou se prejudica, mas temos acesso a informagao
situagdo e : muitas vezes fazia-me bem falar com as
vivida; pessoas e perguntar e pronto.
Manter o “.. eu acho que ajuda falar da situacdo,
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dialogo com
as equipas
médicas;

Saber em
cada
momento o
que estd a
acontecer e
0 que vai
acontecer a
seguir;

Entender
sintomas;

Manter a
calma, a
serenidade e
nao
dramatizar

compreender o que estd a acontecer, porque ¢
que esta a acontecer assim, o que ¢ que vai
acontecer a seguir, porque ¢ que este ou aquele
sintoma aparecem, o que ¢ que, acho que
tranquiliza ...

“ ... apartir do momento em que deixei de poder
conversar com ela e deixei, ai sim, comecei logo
a sentir a perda.

“ Euacho que as pessoas t€m de ter for¢ca mas
também t€m de ter alguma calma e alguma
serenidade e tentar : resignar-se relativamente a
situagdo, porque (()) -- ndo vale a pena quanto
mais revolta sentirmos, mais dificil eu acho (())
-- que ¢ e ter forga para prestar o apoio, pelo
menos foi isso que eu sempre senti, eu sempre
senti eu ndo posso, ponto 1 ela precisa de mim,
ponto 2 o meu pai precisa de mim , ponto 3 a
minha filha também precisa de mim, ou seja
com a calma possivel para a situagdo e com o
discernimento possivel que se possa ter para esta
situacdo, tentar levar as coisas da melhor forma
sem dramas e sem, tentar, pronto, tentando ao
maximo manter a calma e a serenidade que a
situagdo permite, que ndo ¢ facil.

DESGASTE
EMOCIONAL

Desespero e
dor
emocional;

Dualidade
de
sentimentos
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Eu tenho uma filha, filha que tem 4 anos
agora, que tinha uma ligagdo fantastica com a
avo, ela voava literalmente do meu colo para o
colo da av6é quando a via [CHORA] e ficou
também muito afetada e ainda ela fala muito na
avo, fala muito na situacdo ainda agora estd um
bocadinho perturbada com isso.*

“..estava ja tdo saturada de a ver sofrer ja ndo
conseguia vé-la sofrer mais [CHORA] “

“Mas também ndo queriamos que ela fosse*
“... € aquela dualidade de sentimentos*

“E foi muito dificil, muito mesmo, muito
dificil.«

EMOCOES

DOENCA
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MEMORIAS Sao as “ Sim porque uma pessoa tem mais saudades, DOR DA EX-
memorias | mais saudades. A semana que a minha mae PERDA CUIDAD
do vivido e | faleceu no dia 14 de Abril, essa semana, eu : OR
a percep¢ao | claro, eu lembro-me todos os dias dela, porque
do tempo; | eu tenho 14 fotografias em casa com ela e com

meu pai, que infelizmente o meu pai também ja
Saudade, faleceu tem dois anos de falecimento e : (())
solidao, puxa-me isto porque € duro, uma pessoa ¢ de
chorar a repente agente fica sem ninguém... “
perda
“.. quem é que estd preparado para que uma
mde morra, eu, eu ndo acredito que haja
ninguém preparado para a morte de, de uma méae
PENSAR ninguém, ninguém, eu ndo acredito
nisso PENSAR eu nfo esteve preparado “
“... a medida que o tempo passa, a sensagdo que
eu tenho é que ndo é muito mais facil, ndo é: eu
achei que fosse, mas ndo estou a sentir que seja,
porque as saudades ...

APRENDIZA | Valorizaro | “... eu dava tudo aquilo que tenho para a minha | ADAPTAC EX-

GEM COM | que se teve e | mae voltar a ter saude, e se calhar quando ela AO AS CUIDAD

AS PERDAS se perdeu, | tem estamos preocupados porque nao temos isto, PERDAS OR

(apo6s a morte)

refletir e dar
novos
valores e
novos
sentires a
vida no
futuro; o
que se
perdeu ja
ndo volta

porque nao temos aquilo, ndo vamos aqui, ndo
ali, ndo podemos isto, ndo podemos

vamos

aquilo, aprendi que ndo, ndés temos tudo,
PENSAR pronto,
valiosos que que aquilo que temos, porque
quando perdemos aquilo que temos, isto de facto
¢ 0 mais importante, ¢ termos estas, termo saude
e termos condigdes para : quando viver assim,
quando perdemos é que valorizamos, eu dava
tudo para voltar, -- aquilo que eu sempre tive
se calhar na altura nem valorizava tanto, -- por
isso deste ponto de vista eu acho que se aprende,

tudo ndo ha nada mais

que se tira alguma coisa de bom. “

“ Isto € duro, sO6 quem passa por estas coisas €
que sabe o sofrimento que as outras pessoas ja
passaram, quem ndo passa por isto ninguém
sabe “
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Anexo VIII — Rede Tematica

DOENCA

ADAPATCAO

EX-CUIDADOR
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| Sintomas |
| Mudancas |
| Emocoes |
| Coping |

Reorganizacao

. J

( N

Dor da perda

\ J

Adapatcao as
perdas




