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Resumo

A familia desenvolve uma sinergia onde cada um dos membros tem o seu lugar,
independentemente da sua estrutura. Perante a doenca grave ou a morte de um dos seus
membros, o equilibrio da unidade familiar € quebrado, implicando uma mudanca global
e qualitativa do sistema. Com a pretensdo de operacionalizar uma metodologia que
possibilite analisar as reflexdes dos familiares foi definido o objetivo geral: Reconhecer
os sentidos e significados do processo de comunicacdo intrafamiliar em torno da
experiéncia de morte, numa amostra de conveniéncia na Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados (RNCCI). Operacionalizou-se um estudo qualitativo e
fenomenoldgico, através da aplicacdo de um Guido de Entrevista Semi-estruturada
elaborado pela investigadora. Os construtos discursivos emergentes das entrevistas
foram submetidos a andlise de contetdos segundo Fairclough. Apds a analise de
conteddo as componentes discursivas emergentes das entrevistas efetuadas, aos nove
sujeitos que constituem a amostra deste estudo emergiram onze categorias de primeira
geracdo e dezanove subcategorias de segunda geracao e cinguenta e oito categorias de
terceira geracdo. Atendendo aos objectivos formulados emergiram duas componentes
categoriais, de destacar o “Dar sentido ao fendmeno de morte/terminalidade” e “Entre a
percecdo e a expressdo”, esta ultima expressa nas subcategorias, “Verbal” e “Nao
Verbal”.

Palavras-chave: Familia, comunicacdo, doente terminal.



Abstract

The family develops a symmetry where each member has its place, regardless of
its structure. Faced with the serious illness or death of one of its members, the balance
of family unity is broken, implying a global and qualitative change of the system. With
the pretension to operationalize a methodology that allows to analyze the reflections of
the relatives, the general objective was defined: To recognize the meanings and
meanings of the intrafamily communication process around the experience of death, in a
convenience sample in the National Network of Continuing Integrated Care (RNCCI).
A qualitative and phenomenological study was carried out through the application of a
Semi-structured Interview Guide developed by the researcher. The discursive constructs
emerging from the interviews were submitted to content analysis according to
Fairclough. After the content analysis of the discursive components emergent from the
interviews, the nine subjects that comprise the sample of this study emerged eleven first
generation categories and nineteen second generation subcategories and fifty eight third
generation categories. In view of the objectives formulated, two categories have
emerged, such as “Making sense of the phenomenon of death / termination” and
“Between perception and expression”, which is expressed in the subcategories “Verbal”

and “Nonverbal”.

Keywords: Family, communication, terminally ill.
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Introducéo

Atualmente, e no contexto sociocultural, a familia continua a desenvolver um
papel fundamental e a ser a unidade basica em que nos desenvolvemos e socializamos.
E crucialmente nela e com ela, que cada sujeito procura 0 apoio necessario para
ultrapassar os momentos de crise que emergem ao longo do ciclo vital. Sendo a familia
considerada um sistema de mudanca, esta estd sujeita a doenca num dos membros,
fendmeno que por norma, acaba por afetar a homeostasia familiar, obrigando a que cada
elemento de forma singular, e este nicleo de forma plural, se veja obrigado a
reorganizar-se interna e externamente, instalando-se uma crise na dupla valéncia
resolutiva ou problematica. De referir que na imensa maioria dos casos, a doenca ndo se
restringe somente ao 6rgdo em questdo, pois quem esta doente é a pessoa enquanto
subsistema individual, sendo que a familia submerge, também, na experiéncia dolorosa
da doenca. Todavia, este estudo, ndo se restringe ao processo de viver uma doenga, mas
diferentemente e com mais profundidade, pretende abordar o processo pessoal e Gnico
de viver uma terminalidade, e ou uma morte. A morte, enquanto experiencia
substantiva, ndo € vivida por vivos, e dela, s poderdo ser percecionadas e recolhidas as
percecdes de quem a acompanha, nas suas expressdes mais ou menos conseguidas. E é
nesta perspetiva que o desenvolvimento do estudo de enquadra. Qualquer experiéncia de
dor, tristeza ou magoa, sejam por perda real ou ndo, implicam gestdo emocional pessoal
para viver e gerir os lutos, e a familia tera que aprender a encarar e aceitar a realidade da
situacdo da doenca e construir formas adequadas e funcionais de relacionamento, onde
estejam patentes areas de complementaridade de fungdes que possibilitem que o doente

se sinta igual e ativo na familia.

Poucas situacdes parecem ser tao dificeis de explicitar como as vivéncias acerca
da morte de alguém que nos é proximo. Todas as familias parecem encontrar palavras
para falar entre si de quase todas as situagdes problematicas e de sofrimento, mas nédo
parece ser facil falar acerca dos seus moribundos de forma objetiva e concisa. A enorme
e profunda carga emocional, as redes de afetos — intensificadores ou magoadores —
parecem tornar este processo dificil e obscuro. Cada elemento e em cada familia,
diferentemente, parece ter olhares e pareceres diferentes, e diferentes objetivos na morte

e apds a morte dos seus familiares.
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Este estudo diz respeito a identificacdo e reconhecimento dos significados, de
palavras, termos, frases e discursos originais, que constituem o sentido e o significado,
que os seres humanos usam para descrever a sua experiéncia pessoal, durante a vivéncia

de um processo terminal de vida de alguém proximo (neste caso familiar).

Com o intuito de se proceder a operacionalizacdo de uma metodologia, em torno
do objeto de estudo, sera tracado o seguinte objetivo geral, com os respetivos objetivos

especificos, conforme a seguir se apresentam:

— Reconhecer os sentidos e significados do processo de comunicacgdo intrafamiliar
em torno da experiéncia de morte, numa amostra de conveniéncia na Rede

Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI).
Objetivos especificos:

— ldentificar as palavras dos discursos que ddo sentido ao fenémeno da morte,
utilizadas na comunicacdo verbal e ndo verbal, pelos elementos da familia entre

si, acerca da terminalidade de vida e da morte;

— ldentificar as componentes discursivas utilizadas na comunicacéo verbal e nédo
verbal, pelos elementos da familia entre si, acerca da terminalidade de vida e

morte.

De forma a dar consecucao aos objetivos definidos, optar-se-a por um estudo de
natureza qualitativa de carater fenomenol6gico, com recurso a aplicacdo de um Guido
de Entrevista Semi-estruturada elaborado para este efeito especifico, pela investigadora.
Os construtos discursivos emergentes das entrevistas serdo submetidos a analise de
contetidos segundo Fairclough, por ter sido considerado o método que melhor privilegia
essa necessaria construcdo de uma visibilidade pelas realidades vividas, ndo sé ao nivel
pessoal, mas também e sobretudo, na globalidade das interacbes com 0s outros, nos

contextos relacionais e socioculturais onde os fenémenos sao percebidos.

O presente estudo esta estruturado em trés partes distintas. A primeira parte, visa
enquadrar teoricamente o objeto de estudo, através da identificacdo dos temas mais
relevantes para a sua compreensdo, desde a apresentacdo de algumas definicdes acerca
do construto de familia, a comunicacgédo que se estabelece no seio familiar, a forma como

a familia encara a fase terminal e as suas necessidades e o doente em fase terminal. Na
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segunda parte do estudo, apresenta-se a concetualizacdo do estudo empirico. Centrar-se-
& na metodologia adotada, nomeadamente, na formulacdo dos objetivos de estudo,
opcdes metodologicas, procedimentos, aspetos éticos e procedimentos de andlise de
dados. Seguir-se-a, na terceira parte, a apresentacao e andalise de dados e a discussdo dos
resultados da investigagdo. Terminard com a conclusdo na qual sera apresentada a

simula de objetivos e respetivos resultados e algumas sugestoes.
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CAPITULO I

CONSTRUTO TEORICO



1 Familia

Este percurso tedrico inicial, pretende apresentar, reconhecer e analisar as
origens da familia, identificar alguns conceitos na sua diferenciacdo e aglutinacdo de
significados e sentidos, para desta forma se poder construir e melhor interiorizar o

fundamento da mesma.

1.1 Definicdo do Conceito de Familia

O conceito de familia foi evoluindo ao longo dos tempos, assim como nas
funcbes enquanto sistema, e nas fungdes de cada individuo que a compde. As
transformacdes que ocorrem sdo devido as mudancas socioculturais e tecnoldgicas,
cujas variaveis ambientais, sociais, economicas, politicas e/ou religiosas, tém vindo a

determinar as distintas estruturas e composicoes da familia.

O étimo da palavra familia, encontra a sua génese, na palavra latina famulo que
significa “servidor”. Segundo a Constituicdo da Republica Portuguesa estabelece,
“familia como elemento fundamental da sociedade, tem direito a protecdo da sociedade
e do Estado e a efetivacdo de todas as condi¢bes que permitam a realizacdo pessoal dos

seus membros” (artigo n° 67).

A familia, sua constituicdo e tipologia, tem tido diferentes abordagens ao longo
dos tempos. Existem visdes diferentes do conceito de familia, umas tém a ver com
diferencas de valores e culturais, outras com niveis diferentes de discursos, legais,
religiosos e morais, das tradicdes culturais e politicas sociais até as proprias tradices de

cada individuo inserido numa familia.

Os primeiros teoricos da ciéncia social da familia adotaram a seguinte definigdo
“A familia € um grupo de pessoas unidas por lagcos de matrimonio, sangue, ou adopcao,
constituindo um unico lar; interagindo e comunicando uns com o0s outros dentro dos
seus papéis sociais de marido e mulher, pai e mae, filho e filha, irmédo e irm4; criando e

mantendo uma cultura comum” (Burgess & Locke, 1953, citados por Hanson, 2005,
p.6).

A partir dos anos 80 as defini¢cbes mais alargadas sobre a familia foram além das
constricGes de sangue, de casamento e legais. Um dos primeiros organismos oficiais de

enfermagem de familia adotou a seguinte definicdo “A familia é um sistema social
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composto por duas ou mais pessoas que coexistem dentro do contexto de algumas
expectativas de afeicdo reciproca, responsabilidade mitua, e duracdo temporéria. A
familia caracteriza-se pelo compromisso, tomada conjunta de decisdes, e partilha de

objectivos” (Department of Family Nursing, 1985, citado por Hanson, 2005, p.6).

Mais recentemente, a familia € visualizada como uma célula basica social, como
se observa nas palavras de Martins (2002, p.113): “é sem duvida, a primeira unidade
social onde o individuo se insere e a primeira instituicdo que contribui para o seu
desenvolvimento e socializacdo, bem como, para, a formacdo da sua personalidade”,
corroborando com os autores Sampaio e Gameiro (2005) que apresentam consideragdes
na mesma linha. Assim, “O termo familia designa um conjunto de elementos
emocionalmente ligados, compreendendo pelo menos trés geracfes, mas nao so: de
certo modo consideramos que fazem parte da mesma familia elementos ligados por
tracos bioldgicos, mas que sdo significativos no contexto relacional do individuo®
(Sampaio & Gameiro, 2005, p.8).

A familia pode ser ainda considerada, simultaneamente, como espaco fisico,
relacional e simbolico, reconhecido universalmente como espaco privilegiado de
construgéo individual e de reproducgéo social. Como refere Jenkins (2004, p.49) “numa
definicdo mais lata a unidade familiar representa um grupo de individuos que vivem
junto ou em intimo contacto, que fornece cuidados, apoio, sustento e orientacdo aos

membros que deles dependem e uns aos outros”.

A definicdo de familia tradicional tem por base a familia nuclear, pai, mée e
filhos. Para Johnson (1992) citado por Sthanhope e Lancaster (1999, p.493) define que
“A familia é composta por dois ou mais individuos, pertencendo ao mesmo ou
diferentes grupos de parentesco, que estdo implicados huma adaptacéo continua a vida,
residindo habitualmente na mesma casa, experimentando lagos emocionais comuns e

partilhando entre si e com certas obrigacgdes”.

Por necessidade, o conceito de familia tem vindo a ser revogado ao longo dos
tempos, no sentido de ser 0 mais abrangente possivel, tendo havido a necessidade de
(re)formacéo dos anteriores conceitos e criar novos perfis do conceito “familia”. Canigo
et al. (2010, citados por Ferreira, 2013) elaboram uma nova classificagéo da estrutura e

dindmica familiar, conforme se apresenta em Tabela 1.
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Tabela 1: Apresentacdo esquematica de Tipos de familia-Estrutura e dinamica global

Tipo

Caracteristicas

Familia diade nuclear

Relacéo conjugal de duas pessoas sem filhos comuns ou de relagdes anteriores

Familia gravida

Existéncia de uma pessoa gravida na familia independente da estrutura onde
esta inserida

Familia nuclear ou simples

Compreende o casal e os filhos deste

Familia alargada ou extensa

Estende-se para além da unidade pais e filhos, formada por ascendentes,
descendentes e ou colaterais por lagos de consanguinidade ou ndo

Familia com prole extensa ou numerosa

Independente da restante estrutura familiar inclui criancas e jovens com
diferentes idades

Familia reconstruida, combinada ou

recombinada

Nova uniéo conjugal com ou sem filhos

Familia homossexual

Unido de duas pessoas do mesmo sexo, com ou sem restante estrutura familiar

Familia monoparental

Um progenitor que habita com o(s) seu(s) descendentes

Familia danca a dois

Familiares com lagos de consanguinidade ou ndo sem relacdo conjugal ou
parental (tia e sobrinha, av0 e neto)

Familia unitaria

Pessoa que vive sozinha, sem coabitante.

Familia de coabitacédo

Pessoas que vivem na mesma habitagdo sem lagos familiares ou conjugais,
com ou sem objetivos comuns (amigos, estudantes, emigrantes)

Familia comunitaria

Composta por homens e/ou mulheres, com descendéncia ou ndo que coabitam
na mesma casa.

Familia hospedeira

Inclusdo temporéria de elemento exterior a familia (idoso, crianca, amigo)

Familia adotiva

Adocédo de uma ou mais criangas sem lagos de consanguinidade, com ou sem
coabitacdo de filhos biolégicos

Familia consanguinea

Familia conjugal consanguinea independentemente da restante estrutura

Familia com dependente

Um dos elementos da familia é dependente dos cuidados dos outros (acamado,
deficiéncia mental/motora...)

Familia com fantasma

Desaparecimento de um dos membros da familia (morte, desaparecimento,
rapto...) em que esse elemento continua “presente” na dindmica familiar,
dificultando a reorganizagéo

Familia acordedo

Elemento da familia que se ausenta por longos periodos de tempo (emigrante
de longa duragdo, militares em miss&o)

Familia flutuante

O progenitor muda frequentemente de parceiro ou mudanca frequente de
habitacdo

Familia descontrolada

Um dos elementos tem problemas cronicos de comportamento por doenca ou

por habito de risco (esquizofrenia. Alcoolismo, toxicodependéncia...)

O membro identificado integra duas ou mais familias, constituindo agregados

Familia multipl g
amilia multipla diferentes, eventualmente com descendentes em ambos

Fonte: Canico et al. (2010, citados Ferreira, 2013, p. 23)

Além das definicbes apresentadas, Bonet (1995) defende que o conceito de
familia pode variar de acordo com vérias perspetivas, definindo-a em bioldgica, quando
ligada por lacos sanguineos; social, quando é um grupo organizado que convive
segundo normas; psicolégica, quando ligadas por lagos afetivos Assim, e de alguma
forma conclusiva, poderemos verificar que a familia é uma construcdo relacional
humana, fluida e dindmica, Gnica na sua complementaridade funcional e no contexto
sociocultural, sendo determinante como instituicdo que desempenha um papel
fundamental da e na pessoa, ao nivel do seu progressivo desenvolvimento e
socializagdo. Cada ser humano reconhece-se e reconhece o mundo, a partir dos
conceitos e perspetivas absorvidas, no nucleo familiar, e constréi as suas relacoes,
nomeadamente as que usam como veiculo a comunicacao, a partir também, dos signos e
culturas da familia que o construiu. Por este motivo a Comunicacao, serd aqui tema de

estudo.
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1.2 Comunicagdo em Contexto Familiar

A comunicacdo € a base das relacGes interpessoais, a sua importancia emerge na
qualidade de uma relacdo e sua construcdo, neste caso determina a qualidade do
funcionamento familiar. A comunicagdo trata-se entdo da troca de informagéo entre

individuos.

Em contexto familiar, a comunicacdo consiste sobretudo na transmissdo de
ideias, informacdes, pensamentos, sentimentos e necessidades entre os varios membros
de uma familia. E uma componente bésica das relacdes interpessoais e intergeracionais
(Olson & Barnes. s.d).

Para haver uma boa relacdo familiar € necessaria uma boa comunicacao,
tornando-se esta, central no contexto familiar. O funcionamento e a coesdo familiar
dependem de meios e estilos de comunicacdo adotados pela familia. Um bom sistema
de comunicacdo vai originar empatia, compreensao no seio familiar, uma relacdo na
base da verdade e sem conflitos. A nivel pessoal, um bom equilibrio emocional,
cognitivo e afetivo estd intimamente ligado a um bom nivel de comunicacdo familiar,
que por outro lado, uma comunicacdo na base de conflitos dentro da familia vai
fomentar a rejeicdo e o distanciamento, levando a sua desestruturacdo (Gimeno, 2001).
Ainda este autor, refere que dentro de um sistema familiar a comunicacédo apresenta um
caracter bidirecional, ndo sendo analisada apenas de um Unico e isolado ponto de vista,
uma vez que as interaces e 0s acontecimentos sdo continuos, constantes e repletos de

significado.

Considerando a familia como um organismo, o aparecimento de uma doenca
provocara uma reorganizacdo estrutural e de papéis. Cada familia tem a sua forma e
ritmo de adaptacéo, ndo sendo adequado falar-se, perante uma situacdo de doenga, de

padrédo familiar (Kovécs, 2006).

Também Enelow et al. (1999, citados por Pereira & Lopes, 2005, p.73) refere
que “a familia desempenha um papel fundamental na saude e na doenca de um
individuo e cada familia encontra o seu estilo proprio de comunicacdo, as suas regras,

as suas crencas, bem como a forma de manter a sua estabilidade”.

Kibler-Ross (1969, citada por Kovacs, 2006) fala sobre distlrbios de

comunicagdo entre o paciente gravemente doente e os seus familiares, com intensos
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sentimentos que ndo sdo expressos. Por isso, é importante lidar com a possibilidade de
perda e de separacdo antes da morte.

Quando é possivel trabalhar com a familia essas perdas e a sua comunicagéo, 0
processo de luto apos a morte torna-se mais tranquilo. Da mesma forma, ha indicios, de
que quando a familia participa mais intensamente nos cuidados ao doente, seja no
hospital ou em casa, os familiares sentem-se mais proximos e eficientes, diminuindo a

culpa de nada terem feito, facilitando o processo de luto apds a morte (Kévacs, 2006).

Assim, e na perspetiva de Marques (1994, citado por Pereira & Lopes, 2005) a
comunicagdo aberta entre os familiares e o doente terminal pode traduzir-se em
mudancas adaptativas tanto no doente como na propria familia. Ao desenvolverem uma
comunicacdo aberta com o familiar, ambos estdo mais capazes de partilhar em conjunto
as angustias, sentindo-se mais unidos e menos isolados, no momento de angustia e de

inevitavel sofrimento para as duas partes.

1.3 A Familia face a Fase Terminal

A familia, ao longo da sua existéncia, constroi um equilibrio e estrutura, na qual,
cada elemento ocupa um lugar e realiza as suas tarefas. Essa estrutura e equilibrio, com
0 aparecimento de uma doenca grave, vai ser alterada ou mesmo destruida, levando a

que haja uma mudanca do sistema familiar (Pais, 2004).

A percecdo do bem-estar familiar, ao longo do trajeto da doenca, por parte do
doente, esta sujeita a varias transformac6es, nomeadamente ao nivel do comportamento,
atitude e papel desempenhado pelos elementos que compdem o sistema familiar (Dias,
Manuel, Xavier & Costa, 2002).

Quando uma familia é confrontada com uma doenca grave, por parte e um dos
membros, todos eles vao passar pelo sofrimento que o doente passa, podendo
demonstrar sentimentos de ansiedade e stress. O doente oncoldgico e o cbnjuge
demonstram conjuntamente preocupacgdes pessoais e sintomaticas. Quanto aos filhos,
essencialmente os jovens adultos, manifestam maiores inquietagcdes sintomaticas,
existenciais e religiosas, assim como de dependéncia social (Chalmers et al., 2000,

citados por Dias, Manuel, Xavier & Costa, 2002).

Perante a terminalidade do familiar, a familia enfrenta momentos dificeis de

suportar psicologicamente. Assim, a perce¢do da perda ou mesmo a morte tem um
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impacto no equilibrio funcional; a intensidade da reac¢do emocional encontra-se, desta
forma, relacionada com o nivel de integragdo emocional da familia aquando da perda
(Monteiro, Magalhdes & Machado, 2017). Neste sentido Pierre (2000, citado por
Pereira & Lopes, 2005) chama a atencdo para o facto de os familiares do doente
terminal passarem por fases semelhantes as do paciente. A familia vai passar por
algumas fases, de destacar: negacéo, revolta, culpa e aceitacdo (Macgry, 2000, citado
por Pais, 2004).

Na fase terminal a que olhar ndo somente para o doente mas também para a
familia, ja que a forma como a familia lida com o doente vai interferir na forma como o

proprio doente reage e aceita o0 aproximar da sua morte.

Nesta etapa, na perspetiva de Marques (1994, citado por Pereira & Lopes, 2005),
uma boa comunicacdo que seja aberta entre os familiares e o doente terminal pode
traduzir-se e mudancas adaptativas tanto no doente como na propria familia. Desta
forma, doente e familia estdo mais capazes de partilharem de forma conjunta as

angustias, levando a que se sintam mais unidos e menos isolados.

Um aspeto importante a ter em conta, para uma maior adaptacdo ao processo de
luto, é a participacdo dos familiares nos cuidados do paciente, levando a que estes

sintam que tudo fizeram pelo familiar (Pereira & Lopes, 2005).

1.4 Necessidades da Familia

Maslow, prop6s que a motivacdo humana pode ser entendida como resultante de
uma hierarquia de necessidades. A possibilidade de satisfazer as necessidades de forma
holistica possibilitaria aquilo a que o autor chamava de saude psicoldgica. A hierarquia
incluia cinco categorias de necessidades, de destacar: fisioldgicas, de seguranca, sociais
ou de amor, de estima e de auto-realizacdo (Cunha, Rego, Cunha & Cabral-Cardoso,
2007).

Na perspetiva de Maslow, as necessidades ndo satisfeitas sdo os motivadores
principais do comportamento humano, existindo precedéncia das necessidades mais
basicas sobre as mais elevadas. Isto é, estando por satisfazer as necessidades
fisioldgicas, um sujeito ndo se sentira estimulado, por exemplo, pelas necessidades de
estima. Por outro lado, estando satisfeitas as necessidades de um determinado nivel,

tornam-se ativas as necessidades do nivel imediatamente seguinte, deixando as de nivel
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anterior de ser motivadoras, ainda que continuem a necessitar de ser satisfeitas (Cunha,
Rego, Cunha & Cabral-Cardoso, 2007).

No contexto da salde, Stevens e Raftery (1994, citados por Higginson, Koffman
& Harding, 2007) definiram necessidade como a capacidade de se beneficiar de
cuidados de saude. E deveras importante que em cuidados paliativos o termo
“necessidade” seja equiparado a “capacidade de beneficiar”. Sendo que tal beneficio
ndo se restrinja somente a um beneficio clinico mas também incluir confianga, cuidados

de suporte e alivio dos cuidadores (Higginson, Koffman & Harding, 2007, p.502).

Assim, cabe aos profissionais de salde procederem a uma avaliacdo das
necessidades da familia, sendo que devera passar, segundo Gomez-Batiste et al. (1996,
citados por Moreira, 2001, p. 51) “...pelo conhecimento das reaccdes do doente; suas
expectativas; grau de informacdo de que dispde; grau de comunicagdo entre 0s
membros da familia e entre esta e o doente; constituicdo do nicleo familiar e seu
comportamento; grau de disponibilidade familiar para o cuidar, bem como as suas

dificuldades reais;

Os mesmos autores defendem também, que as equipas de saude deverdo estar despertas
para algumas competéncias por parte dos elementos individualmente, ou organizados de
forma conjunta - sempre importantes e nem sempre percetiveis — ja que reforcam a
componente afetivo-emocional, tais como: “... recurso materiais e afectivos disponiveis
para que possa enfrentar as dificuldades; quem é o cuidador principal e o tipo de
relacionamento deste com o doente; expectativas reais da familia e em especial do
cuidador principal no que respeita a relacdo com a equipa de saude; os seus padrdes
morais e experiéncias anteriores de situagdes de crise, assim como a resolucdo de
conflitos” Gomez-Batiste et al. (1996, citados por Moreira, 2001, p. 51).

Relativamente as necessidades sentidas pelas familias dos doentes terminais,
Neto (2003) refere que as principais necessidades sentidas pelos familiares centram-se:
(i) na transmissdo honesta, realista e adaptada acerca da doenca, terapéutica e recursos
de apoio; (ii) no respeito pelos seus valores, crencas (culturais e espirituais) e atitudes;
(iii) na disponibilidade e mesmo apoio por parte da equipa de saude; (iv) no
envolvimento nos cuidados prestados ao doente; (v) em poder expressar 0s sentimentos;

e (vi) em terem a certeza de que estdo a ser prestados todos os cuidados ao doente.
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No caso de familiares cuidadores, Hileman et al. (1992, citados por Pereira &
Lopes, 2005) consideram que evidenciam as seguintes necessidades: (i) informacao
relativa as razdes subjacentes aos sintomas; (ii) informacao sobre sintomas, prognostico
da doenca, tratamento dos efeitos secundarios e sobre recursos comunitarios; (iii) meios
para tranquilizar o doente, para lidar com a diminuicdo da energia e com a indefinigao
no futuro; (iv) informacdo sobre os efeitos secundarios da medicagdo, necessidades
psicoldgicas do doente, tipo e extensdo da doenca e necessidades fisicas; (v) métodos
qgue minimizem o stress (do cuidador); (vi) formas de cooperacdo no diagnostico de
cancro, na alteracdo de papéis e lidar com a depressao (cuidador); (vii) manutencdo de
uma vida familiar normal; (viii) abordagem da morte do paciente; (ix) combater a

fadiga; e (x) dispor nutricdo adequada ao doente.

Por outro lado, Stajduhar e Cohen (2009, citados por Areia, Major & Relvas,
2017) apds revisao da literatura concluiram que as necessidades experienciadas pelos
familiares cuidadores dividem-se em necessidades fisicas, psicossociais, cognitivas,
financeiras e de suporte (in)formal. Relativamente as necessidades de suporte, estas
dividem-se, segundo Ewing e Grande (2012, citados por Areia, Major & Relvas, 2017),
em dois grupos de necessidades. O primeiro grupo prende-se com o suporte relacionado
com a prestacdo de cuidados informais, ao nivel, por exemplo, da informacéo acerca do
controlo de sintomas e administracdo da medicagéo e informacao acerca do processo de
morte. Quanto ao segundo grupo, refere-se ao suporte relacionado com o proprio

cuidador, por exemplo, ajuda préatica e suporte emocional e/ou espiritual.

Todavia, de salientar que muitos dos cuidadores familiares retiram ganhos
positivos do acompanhamento do doente terminal, para isso deve-lhes ser possibilitado
um suporte formal adequado as suas necessidades, com o intuito de retirarem 0s
maiores beneficios que podera oferecer o acompanhamento ao doente terminal (Areia,
Major & Relvas, 2017).

2 O Doente em Fase Terminal

Serrdo (s.d., citado por Percira & Lopes, 2005, p.59) partilha que “...a morte do
homem, a morte de cada homem, sendo um acontecimento natural ndo é um
acontecimento trivial. O fim natural da minha vida, a minha morte é para mim, como

ser consciente, 0 mais importante acontecimento da minha vida; é por ser finita, por ser
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limitada no tempo, que a vida individual tem o grande valor que todos lhe atribuimos.
Viver um tempo limitado é um desafio grandioso, orienta 0s nossos desejos e as nossas
escolhas, faz-nos correr para uma meta que ndo vemos mas que sabemos, de certeza
certa, que esta la nesse ponto sem retorno, nessa fronteira invisivel entre o estar vivo e

0 estar morto”.

Santos (s.d., citado por Pacheco, 2004, p.51) considera que todas as mortes séo
precedidas de uma fase terminal afirmando que “todos os homens chegam ao fim do
ciclo bioldgico através do percurso de um periodo terminal de doenca que pode ser
extremamente curto nas mortes subitas ou inesperadas, ou prolongar-se por um tempo

mais ou menos longo conforme a natureza da patologia subjacente”.

Baron e Feliu (1996, citados por Frias, 2003) definem os seguintes critérios para

o doente terminal:

— Existéncia de uma doenca cronica ou incuravel e de evolugédo progressiva;

Ineficacia comprovada dos tratamentos;

Esperanca de vida relativamente curta;

Perda da esperanca de recuperacéo.

Abordar o construto de doente terminal significa que em termos médicos ja ndo
existem recursos para desenvolver ao doente a sua salde sendo que a Unica coisa a fazer
é possibilitar uma atencdo integral e sustentada em objetivos orientados essencialmente
para o alivio do sofrimento, mantendo o melhor bem-estar possivel (Suarez, 1998,
citada por Moreira, 2001). Paralelamente, Dossey e Keegan (1995, citados por Frias,
2003) mencionam que é multidimensional, essencialmente bioldgico, psicoldgico e
espiritual, estando estas dimensoes interligadas e interdependentes, mas que no entanto,
e atendendo as carateristicas da doenca ndo consegue salvaguardar de forma global a

sua integridade.

Para Trelis et al. (1996, citados por Moreira, 2001) a tipologia dos doentes
terminais compreende trés tipos: (a) doentes complexos agudos, de cuidados paliativos
por dificuldade de controlo de sintomas ou de aspectos psicossociais; (b) doentes

agonicos, com prognoéstico de dias; (c) doentes crénicos em que predominam 0s

25



sintomas sistémicos, com evolucdo lenta, pouca complexidade terapéutica e grau

variavel de capacidade de suporte social.

Assim, a eventual esperanca de recuperacdo vai desaparecendo e dar lugar a um
conjunto de manifestacdes e sentimentos especificos, Unicos, singulares e de carater

vivencial, tornando dificil a sua verbalizacdo (Pacheco, 2004).

2.1 O Doente Terminal

Durante a fase terminal, as pessoas mostram diferentes mudancas tentando-se
explicar através de varios modelos tedricos. O modelo apresentado por Kiibler-Ross foi
pioneiro e 0 mais reconhecido relativamente as etapas atravessadas pelo doente terminal
(Martinez & Barreto, 2002).

A eminéncia da perda da propria vida desencadeia respostas psicoldgicas
idénticas as que ocorrem com outras perdas: perda do emprego, divércio, luto. Estas
respostas podem néo ocorrer de forma sequencial. Muitas podem emergir em conjunto e

algumas em determinada sequéncia (Twycross, 2003).

Nos estudos desenvolvidos por Kubler-Ross (1999, citada por Moreira, 2001) o
doente terminal vivencia cinco estadios, de referir: negacdo, raiva, negociacao,
depressdo e aceitacdo. Estes tém, duracdo variavel podendo surgir em simultaneo,
linearmente ou tendem a sofrer um retrocesso mas que de seguida seguem um processo

de evolucdo psiquica de preparacdo para a morte.

A fase da negacdo carateriza-se por uma recusa temporaria da realidade que
mais tarde é substituida por uma aceitacdo parcial. O doente ndo acredita no médico,
recorrendo a outros numa tentativa de provar a existéncia de um engano no diagnéstico
(Moreira, 2001; Pacheco, 2004).

Quanto a fase da raiva emerge quando o doente deixa de negar a doenca e
demonstra comportamentos exigentes para mostrar que estd vivo e que é capaz de
controlar a situacdo (Martinez & Barreto, 2002). Esta fase é de uma forma geral
complicada para as pessoas que rodeiam o doente porque este desloca e projeta a sua
raiva em todas as diregdes: familia, técnicos de saude porque ndo séo suficientemente
rapidos a responder aos seus pedidos e ndo se ocupam dele como deveriam e ao médico

que ndo diagnosticou a tempo a sua doenca (Moreira, 2001; Pereira & Lopes, 2005).
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Relativamente a fase da negociacdo carateriza-se por ser uma tentativa de
adiamento em que inclui promessas que o doente estabelece com o médico, com Deus
(quase suplicando um milagre), consigo mesmo e que geralmente ndo se chegam a
cumprir (Martinez & Barreto, 2002). Com alguma frequéncia tende a seguir o
tratamento, iniciar uma dieta mais saudavel, promete ser mais compreensivo e tolerante
com os outros e dedica mais tempo as praticas religiosas, com o objetivo de prolongar a
vida (Pereira & Lopes, 2005).

No que concerne a fase da depressao, esta emerge a medida que os sintomas se
agravam, essencialmente os fisicos, o doente vai perdendo a esperanca, caindo num
alheamento social que contribuem para fomentar uma sensacdo de abandono, vivendo

em siléncio uma triste preparacdo (Moreira, 2001).

A Ultima fase proposta por Kibler-Ross é a aceitagdo. Esta ndo é mais do que a
resignacdo em que o doente aguarda serenamente a sua morte. Fase muito relacionada

com as convicgdes religiosas do doente (Pacheco, 2004).

Por outro lado, Buckman (1992, citado por Martinez & Barreto, 2002) refere-se
a fase terminal como sendo um processo de transicdo, pondo em evidéncia a diferenca
entre a fase em que o individuo se considera como doente incuravel e aquele em que a

pessoa sente a morte como algo inevitavel.

3 Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados
A RNCC (Rede Nacional de Cuidados Continuados) emerge da legitimacgéo
cultural, para a implementacdo de cuidados no ato de paliar e de conforto na

terminalidade.

A necessidade de cuidados na dependéncia e terminalidade, no ser humano, tem
aumentado cada vez mais, nos Gltimos tempos, uma vez que a esperanca media de vida
aumentou — pese embora as estatisticas ndo comprovem a independéncia fisica durante
esse aumento -e devido ao aumento de aparecimento de doencas incapacitantes fizeram
surgir novas necessidades de saude e sociais. Como solucdo, e, para de certa forma
responder as lacunas - quer a nivel de saude quer a nivel social - foi criada a Rede
Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI) no ambito dos Ministérios da

Saude e do Trabalho e da Solidariedade Social. A RNCCI surgiu com intuito de dar
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resposta as necessidades de uma pessoa em matéria de dependéncia e incapacidade em
primeira instancia, em segundo lugar como modelo intersetorial de prestagdo de
cuidados de saude encontrando-se entre os cuidados hospitalares e cuidados de salde

primarios.

Em Portugal, a definicdo de cuidados continuados, de acordo com o decreto-lei
101/2006 de 6 de junho e da Lei n.°52/2012 de 5 de setembro referem-se ao: “conjunto
de intervengbes sequenciais de saude e ou de apoio social, decorrente de avaliacédo
conjunta, centrado na recuperacdo global entendida como o processo terapéutico e de
apoio social, ativo e continuo, que visa promover a autonomia melhorando a
funcionalidade da pessoa em situacGes de dependéncia, através da reabilitacao,
readaptacéo e reinsercao familiar e social” (decreto lei n® 101/2006, artigo 3° p.3857).

Em termos de objetivos, “constitui objetivo geral da RNCC a prestacdo de
cuidados continuados integrados a pessoas que independente da sua idade, se

encontrem em situacdo de dependéncia” (decreto lei n® 101/2016, artigo 4° p.3858).
Acedem a RNCCI pessoas que se encontrem em qualquer destas situacdes:

— “Dependéncia funcional transitéria decorrente de processo de convalescenca ou

outro;
— Dependéncia funcional prolongada;
— Idosas com critérios de fragilidade;
— Incapacidade grave, com forte impacte psicossocial,

— Doenga severa, em fase avangada ou terminal” (Decreto-lei n°101/2006, artigo

31° p.3862 e p.3863).

“O ingresso efetua-se através de proposta das equipas prestadoras de cuidados
ou das equipas de gestdo de altas, na decorréncia de diagndstico da situacdo de
dependéncia” (Decreto-lei n°101/2006, artigo 32° p.3863).

A RNCC, engloba diferentes vertentes de prestagéo de cuidados:
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— Unidades de internamento (Unidades de convalescenca; Unidades de média
duracdo e reabilitacdo; Unidades de longa duracdo e manutencdo; Unidades de

cuidados paliativos).
— Unidades de ambulatério a unidade de dia e de promocao da autonomia.

— Unidades hospitalares (Equipa de gestéo de altas; Equipas intra-hospitalares de
suporte em cuidados paliativos).

— Equipas domiciliarias (Equipas de cuidados continuados integrados; Equipas
comunitarias de suporte de cuidados paliativos) (Decreto-lei n°101/2006, artigo
12° pp. 3859-3860) (cf. Figura 1).

A coordenacdo da RNCCI é desempenhada a nivel nacional da UMCCI
(Unidade de Missdo para Cuidados Continuados Integrados), como estrutura
organizadora, e € operacionalizada, a nivel regional e local, por Equipas de
Coordenacgdo Regional (ECR) e a referenciacdo dos utentes para a RNCCI é feita pelas
Equipas de Gestdo de Altas (EGA) com origem no Hospital do SNS no Centro de
Saude, que efetuam o diagnostico e a situacdo de dependéncia, mediante avaliacdo
médica, de enfermagem e social. A ECL é responsavel pela validacdo da referenciacao
(UMCCI, 2009).

Importa referir que de acordo com a Lei n.° 52/2012 de 5 de setembro € criado
Rede Nacional de Cuidados Paliativos, a funcionar sob a tutela do Ministério da Salde,
coordenada a nivel regional pelas administracbes regionais de saude, por um

profissional com formagéo em cuidados paliativos que integra na RNCCI.
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Figura 1: Tipologias das Unidades que constituem a RNCCI

—

— - Convalescenca
- Unidades de Internamento - Média Duracéo

- Longa Duracéo

Rede Nacional - Paliativos
Cuidados Continuados — - Ambulatorio
Integrados (RCCI)

- Respostas Domiciliérias

—

Fonte: Lopes (2013, p.34).

Centrar-nos-emos na unidade de internamento de longa duracéo. Estas unidades
tém como base proporcionar cuidados que retardam ou previnam a situacdo de
agravamento do doente por situacdo de dependéncia num periodo de internamento

superior a 90 dias, a fim de haver estabilizacdo funcional e clinica.

Apresentam respostas a doentes com patologias crénicas, com graus de
dependéncia que ndo devam ou ndo possam ser cuidados nos domicilios. E uma unidade
de internamento, de carater temporario ou permanente, com espaco fisico préprio, para
prestar apoio social e cuidados de saude de manutencdo e pessoas com doencas ou
processos cronicos, com diferentes niveis de dependéncia e que ndo rednam condicGes
para serem cuidadas no domicilio. Tem por finalidade proporcionar cuidados que
previnam e retardem o agravamento da situacéo de dependéncia, favorecendo o conforto
e qualidade de vida, por um periodo superior a 90 dias consecutivos (Decreto-lei
n°101/2006, artigo 17° p.3860).

Visam assim, responder a doentes em muitas situagdes de terminalidade de vida,

tendo sido uma opc¢éo para este estudo.
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CAPITULO 1

METODOLOGIA



1 Enquadramento Metodoldgico

Para que um conhecimento possa ser considerado cientifico, torna-se necessario
determinar o método que possibilita chegar a esse conhecimento. Método, segundo Gil
(2002, p.27), “é o0 caminho para se chegar a determinado fim”, ou ainda “o conjunto de

procedimentos intelectuais e técnicos adoptados para se atingir o conhecimento”.

No seguinte ponto sera apresentada a metodologia que conduz a presente
investigacdo, referindo aqui qual o tipo de estudo realizado, objetivos do estudo,
caraterizacdo da amostra, referéncia aos instrumentos de recolha de dados,

procedimentos éticos e deontoldgicos, analise e dos dados.
1.1 Contextualizacdo do Problema

Apds breve pesquisa acerca do tema, foi verificado que na bibliografia atual,
esta tematica € escassamente reportada, nomeadamente no que aqui se pretende estudar,
ou seja a triangulacdo: familia/doente/morte. Autores como Correia e Torres (2011)
defendem que “...& necessario cuidar do familiar que cuida”. E revelam também que ha
a necessidade de ir “... avaliando as necessidades quer do utente quer do cuidador...”
explicitando de que formas poderemos fazé-lo, como por exemplo “... planeando
intervencdes que vao de encontro as necessidades, encorajando... ” € 0S mesmos autores
abordam mesmo as problematicas interrelacionais que desencadeiam tomadas de
decisdo profundamente dificeis e relevantes, ja que defendem também que deveremos
acompanhar “... discutindo a tomada de decisdes, minimizando ou gerindo os dilemas,
informando...” mas deixando aberta a hipotese de manter a harmonia afetiva,
salvaguardando sempre as redes de afetos, ao relembrarem que ha que ir “..
promovendo a troca de afetos e carinho, promovendo a comunicagdo.... “e, como ndo
podia deixar de ser, para que esta fase seja antes de mais uma fase de vida na vida da
familia, a0 mencionarem: “para que a morte possa acontecer como um acontecimento
de vida...”. Conhecer e reconhecer as comunicabilidades deste acontecimento, ¢ em
suma a finalidade deste estudo. Em estudos anteriores, é reconhecida esta dificuldade de
traducdo comunicacional das consciéncias de finitude, de terminalidade, de estar a ser
uma vivéncia de “ir morrer”...Ja que Trincdo (2009) verificou que “...os familiares apos
terem conhecimento da doenca, revelaram dificuldade em lidar com a situacdo de

doenca e final de vida, por insuficiéncia de conhecimento e falta de apoio.” O mesmo
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autor também apresentou que “...Exprimiram vdarios sentimentos, tristeza, desgosto,
angustia, impoténcia, revolta, arrependimento e evitamento, que parece ter contribuido
para a pouca comunicagao sobre a doenca e o final de vida”. Assim, defende-se que este
tema é pertinente, numa UCCI, onde se vivencia diariamente situacGes que tudo tém a
ver com o tema do sofrimento para quem acompanha a terminalidade de uma vida, seja

ao nivel dos familiares seja ao nivel dos cuidadores, formais e ou informais.

1.2 Objetivos do Estudo

Apoiando-nos no mencionado anteriormente foi definido o seguinte objetivo

geral:

— Reconhecer os sentidos e significados do processo de comunicacdo intrafamiliar
em torno da experiéncia de morte, numa amostra de conveniéncia na Rede
Nacional de Cuidados Continuados Integrados (RNCCI).

Tendo por base o0 objetivo anteriormente mencionado definiram-se 0s seguintes

objetivos especificos:

— Identificar as palavras dos discursos que dao sentido ao fendmeno da morte,
utilizadas na comunicacdo verbal e ndo verbal, pelos elementos da familia entre

si, acerca da terminalidade de vida e da morte;

— Identificar as componentes discursivas utilizadas na comunicagdo verbal e néo
verbal, pelos elementos da familia entre si, acerca da terminalidade de vida e

morte.

1.3 Populacdo e Amostra
Segundo Vilelas (2009, p. 245), populagdo “é 0 conjunto de todos os individuos
nos quais se desejam investigar algumas propriedades”. Assim, a populagdo definida

para este estudo é a seguinte:
— Todos os familiares dos 45 utentes internados na UCCI de Murga.

A escolha da populagcdo desta Unidade prende-se com o facto de existirem

relacdes de trabalho, conhecimento pessoal e de colaboracao.
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Com base no mencionado, foram inquiridos os familiares que preenchiam os

seguintes critérios de inclusao:
— Terem um familiar em fim de vida internado na UCCI de Murca;
— Mostrarem disponibilidade em participar no estudo

Os inquiridos que preencheram os critérios perfazem um total de 9 familiares. E

entdo esta a amostra sobre a qual se pretende realizar este estudo.

Tabela 2: Distribui¢do da amostra

Estado  Habilitagdes Grau de ok - . Imp. Grau de N
Nome Idade Sexo Civil Literarias parentesco Profisséo Religido  Origem parentesco Satisfagdo
E1G 48 F casada  12°ano esposa desempregada catdlica  * imprescindivel  Satisfeita
. . . . Professora e . . _— Bastante
E2M 40 F casada  Licenciatura afilhada/filha ensino basico catélica imprescindivel satisfeita
E3AL 34 F casada  11°%no nora A“?"'af,d?‘ catblica  ** imprescindivel Co_mpl_etamente
Acdo médica satisfeita
E4A 42 F casada  6°ano filha I(?)}J:radora de catélica  ** imprescindivel ~ Satisfeita
Prof do -
. N - - Muito Completamente
*kk
E5T 55 F solteira  Doutoramento  irméd ;r}rs);r;(i)m catélica importante satisfeita
Prof do Muito Completamente
i Al *kk
E6V 54 F casada  Doutoramento  cunhada gS;Lr;?Or catolica importante satisfeita
. Técnico de - . - Completamente
0 *%
E7AR 26 M solteiro  12°ano neto farmacia catolico imprescindivel satisfeito
ES8MJ 34 M casado  12°ano genro bombeiro catélico  ** Muito Completamente
importante satisfeito
EOML 37 M solteiro  Licenciatura filho Gestor de catolico  ** imprescindivel Completamente
empresa satisfeito

Legenda: * Sabrosa; ** Murca; *** Braganca

A maioria dos familiares que aceitaram participar neste estudo sdo do sexo
feminino (6) uma vez que estavam mais presentes e mais disponiveis, sendo 0s restantes

3 do sexo masculino.

Ao nivel da idade, esta varia entre os 26 e 0os 55 anos de idade, sendo que a
média de idades dos inquiridos € de 41,1 anos.

Tabela 3: Distribuicdo da amostra em funcédo das Habilitagbes Literarias

HabilitacGes Literarias N.° de familiares

2.°Ciclo 1
Ensino Secundario 4
Ensino Superior 4

No decorrer do conjunto destes familiares, no que respeita as habilitacdes
literarias, a maioria dos familiares tem formacdo ao nivel do Ensino Secundario e

Superior (8) e apenas 1 tem 0 2.° ciclo (tabela 3).
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Tabela 4: Distribuicdo da amostra em funcéo da importancia do grau de parentesco

Importancia do grau de parentesco N.° de familiares
Muito Importante 3
Imprescindivel 6

Em relagdo & importancia atribuida pelos familiares ao grau de parentesco, a
maioria dos inquiridos considerava-a como sendo imprescindivel (6) e 3 referiram ser
muito importante.

Tabela 5: Distribui¢do da amostra em funcédo da satisfagdo dos cuidados prestados ao familiar pela Equipa
Multidisciplinar/Institui¢do

Satisfacdo acerca dos cuidados prestados ao .
N ) S o N.° de familiares
familiar pela Equipa Multidisciplinar/Instituicdo

Satisfeito 2
Bastante Satisfeito 1
Completamente Satisfeito 6

Quanto questionados acerca do nivel de satisfacdo dos cuidados prestados ao
familiar acerca da Equipa Multidisciplinar/Instituicdo, a maioria mencionou estar
completamente satisfeito (6), dois mencionaram estar satisfeitos e um mencionou estar

satisfeito.
2 Procedimentos

2.1. Tipo de Estudo
Em funcdo dos objetivos delineados, o estudo € qualitativo e de natureza

fenomenoldgica.

Segundo Vilelas (2009), os estudos qualitativos tém uma visdo profunda e global
do ser humano e tentam captar a esséncia da experiéncia humana. Nestes o papel do
investigador cinge-se a observar, descrever e interpretar o fenomeno tal como ele se
apresenta (Fortin & C6té, 1999).

O objeto de estudo primordial da investigacdo fenomenologica ¢ o “sentido da
experiéncia vivida das pessoas que estdo impreterivelmente ligados ao mundo que por

sua vez, se traduz numa rede social e cultural co-construida” (Vilelas, 2009, p.159).

Paralelamente, Coutinho (2014) acrescenta que nesta forma de investigagdo o

investigador pretende conhecer e compreender um fendmeno, ou seja, 0 seu problema
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de investigacdo, reunindo um conjunto de experiéncias vividas desse fendémeno,

interpreta-lo, analisa-lo e extrair o significado.

Em sintese, em geral, o método fenomenoldgico, na &rea médica e da
enfermagem inclui tépicos como: sentido da dor, qualidade de vida ao viver-se com um
particular doenca crénica, perda de uma parte do corpo, alegria ou medo, etc. (Vilelas,
2009).

2.2.  Procedimentos de Recolha de Dados

As entrevistas propostas aos familiares foram precedidas por uma nota de
apresentacdo onde foi feita a identificacdo da investigadora, assim como 0s objetivos do
mesmo e o compromisso de confidencialidade na utilizacdo das respostas obtidas. Ap6s

concederem a sua autorizagéo as entrevistas foram realizadas.

Na recolha de dados a sua duracdo teve morosidade prépria da entrevista que foi
colhida em diversos tempos, sendo estes progressivos e respeitando as disponibilidades
cronoldgicas e emocionais dos entrevistados considerando o objeto de estudo e a
capacidade e expressdo dos seres humanos envolvidos nele. Assim, a investigadora
deslocou-se aos respetivos locais indicados pelos entrevistados havendo para cada
entrevista, “nos sucessivos momentos em que ocorreram”, um local diferente e

selecionado por eles.

2.3.  Procedimentos Eticos e Deontolégicos
Por este estudo de investigacdo incluir pessoas, levantam-se questdes de ordem
moral e ética. Por esta razao, houve uma preocupacdo em respeitar e proteger os direitos

e liberdades das pessoas que nele participaram.

Segundo Fortin (1999), a ética € a ciéncia da moral que regula a nossa postura e
0 Nosso comportamento, ou seja, € um juizo filosofico, acerca do que € mais correto,

baseado em principios usados para justificar acdes e resolver problemas.

Qualquer investigacdo que envolva seres humanos podera por em causa 0S
direitos e liberdades da pessoa. Assim, e segundo Fortin (1999), quando se inicia uma
investigacdo, dever-se-a respeitar: o direito a autodeterminacdo, a intimidade, ao
anonimato é a confidencialidade, a protec¢do contra o desconforto e o prejuizo e a um

tratamento justo e equitativo.
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Foi dado o conhecimento da realizagdo deste estudo ao Sr. Provedor da Santa
Casa da Misericordia de Murca e obtida a devida autorizacéo.

Os familiares foram informados sobre os objectivos do estudo, a garantia de
confidencialidade, isto é, o direito a privacidade, em que os dados que possibilitassem a
sua identificacdo, ndo seriam registados. Acrescentou-se que a sua participacdo seria
voluntéria e que poderiam desistir em qualquer momento sem necessitarem de se

justificar e sem qualquer prejuizo.

2.4. Instrumento de Recolha de Dados

Dada a natureza da problematica do estudo, optou-se por utilizar a entrevista
semiestruturada aos familiares, como instrumento de recolha de dados. Este tipo de
entrevista, consiste numa conversacao face a face com o investigador e os participantes
do estudo. Enquanto técnica de recolha de dados, é bastante adequada para a obtencédo
de informacdo acerca do que as pessoas sabem, creem, esperam, sentem ou desejam,

pretendem fazer, fazem ou fizeram, coisas precedentes (Gil, 2002).

E um instrumento privilegiado na investigacdo qualitativa nomeadamente na de
cariz fenomenoldgica, pois como diz Fortin, Grenier e Nadeau (1999, p.247) “o
respondente cria as suas respostas e exprime-as pelas suas proprias palavas”.
Acrescentam ainda que nas entrevistas semiestruturadas utiliza-se “um guido com as
grandes linhas a explorar...”, pelo que construimos o guido que serviu de referéncia a

conducéo das entrevistas.

2.5. Procedimentos de Andlise de Dados
Relativamente aos dados obtidos torna-se necessario expor a forma como foram

tratados.

Os resultados obtidos através de entrevista semi-estruturada, foram objeto uma
andlise critica do discurso, segundo a conce¢cdo metodoldgica de Fairclough. O autor
define a analise critica de discurso como “uma forma de ciéncia critica que foi
concebida como ciéncia social destinada a identificar os problemas que as pessoas
enfrentam no decorrer da sua experiéncia de vida social, destinando-se a procura de
estratégias/recursos para as pessoas conseguirem gerir esses mesmos problemas”
(Fairclough, 2003, p.185).
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Assim, este modelo, envolve, segundo Fairclough (2003) diferentes etapas, de
destacar: (1)centralizagdo no problema social com aspeto semioético; (2) identificacéo
dos elementos que se colocam como obstaculo com o intuito de os abordar em fungéo
da sua analise: (i) da rede das praticas em que estdo localizados; (ii) da relacdo de
semiose que mantém com outros elementos da pratica particular de que se trata; (iii) do
discurso; (iv) da andlise estrutural (ordem do discurso); (v) da analise internacional; (vi)
da analise interdiscursiva; (vii) da analise linguistica e semioética; (3) consideracdo da
ordem social como problema ou ndo; (4) identificacdo de possiveis formas de

ultrapassar os obstaculos; (5) reflexdo critica acerca da anélise.

Fairclough (2001, citado por Resende & Ramalho, 2004) apresenta um modelo
tridimensional que assenta em trés dimensdes no discurso: texto, pratica discursiva e

préatica social. No referido modelo, a analise é dividida em trés etapas.

Figura 2: Concecao tridimensional do discurso de Fairclough (1992).

+ldeologia (sentidos,
] . pressuposicoes,
Discurso como Pratica metéforas).
Social *Hegemonia (orientagGes

econémicas,  politicas
culturais, ideoldgicas.

. L. *Producéo, distribuicéo,
Discurso como Pratica consumo, contexto,

Discursiva forca, coeréncia,
intertextualidade.

*Vocabulario, gramatica,

Discurso como Texto coesdo, estrutura textual.

Fonte: Resende e Ramalho (2004, p.188)

A natureza da prética discursiva varia entre 0s varios tipos de discurso,
atendendo aos fatores sociais envolvidos. A pratica discursiva, € assim, a mediadora

entre o texto e a préatica social (Resende & Ramalho, 2004).

Relativamente a andlise do texto, esta é dividida em categorias, sendo estas, 0
vocabulario, a gramatica, a coesao e a estrutura textual. O estudo do vocabulario trata
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das palavras individuais “neologismos, lexicalizagdes, relexicalizacfes de dominios da
experiéncia, superexpressao, relacfes entre palavras e sentidos” e a gramatica, das
palavras combinadas em frases (Resende & Ramalho, 2004, p. 187). Quanto a coesao,
esta trata das ligacGes entre as frases, recorrendo a mecanismos de referéncia, palavras
do mesmo campo semantico, sinénimos proximos e conjuncdes. Por Gltimo, a estrutura
textual diz respeito as propriedades organizacionais do texto, as maneiras, e a ordem em

que os elementos sd@o combinados (Resende & Ramalho, 2004).

Quanto a andlise das praticas discursivas, incluem-se as actividades cognitivas
de producdo, distribuicdo e consumo do texto. Para além disso, sdo analisadas as
categorias forca, coeréncia e intertextualidade. Assim, segundo Fairclough (2001, citado
por Resende & Ramalho, 2004, p. 187) “A forca dos enunciados refere-se aos tipos de
atos de fala desempenhados; a coeréncia, as conexdes e interferéncias necessarias e
seu apoio em pressupostos ideoldgicos; a analise intertextual refere-se as relacdes
dialdgicas entre o texto e outros textos (intertextualidade) e as relacGes entre ordens de

discurso (interdiscursividade)”.

Na analise critica dos discursos, segundo Fairclough (2003, p. 83) “torna-se
necessario atender as propriedades dos textos com base na sua natureza ideoldgica,
como sejam os tragos de vocabuldrio, metdforas, tragos de linguagem, estilo [...]
contemplando a integracdo de analises mais micro do discurso, bem como de analises
macro [...] para evidenciar e criticar conexdes existentes entre as propriedades dos

textos e os processos de relactes”.

Optou-se pela andlise critica do discurso para enquadrar 0os discursos aos
contextos de producdo e proceder a uma analise critica sobre os mesmos. Tal analise
permite evidenciar a nossa visdo acerca da natureza da comunicacdo intrafamiliar no

processo de terminalidade.
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CAPITULO 11

APRESENTACAO, ANALISE E DISCUSSAO DE RESULTADOS
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1 Analise e Interpretacdo dos Resultados

Por forma a dar consecucdo ao objetivo geral Reconhecer os sentidos e
significados do processo de comunicagéo intrafamiliar em torno da experiéncia de
morte, numa amostra de conveniéncia na Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados (RNCCI) ¢ apresentado, de seguida, o grafico de categorias (Grafico 1), no
qual é apresentada a distribuicdo categorial, de forma parcelar, tendo como ponto de

partida as componentes discursivas das entrevistas efetuadas.

Assim, e apos a analise de conteudo as componentes discursivas emergentes das
entrevistas efetuadas, aos nove sujeitos que constituem a amostra deste estudo
emergiram onze categorias de primeira geracdo e dezanove subcategorias de segunda
geracdo e cinquenta e oito categorias de terceira geracdo, que desenham numa arvore

categorial (Anexo 4).
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Grafico 1: Apresentagdo hierdrquica da arvore categorial relativa a Categoria Principal e categorias de primeira e

segunda geracdes
Evitamento em falar com o doente do
diagndstico/terminalidade/morte
L L Evitamento em falar da
N 1. Conspiragdo do siléncio '  terminalidade/diagnostico/morte em qualquer
situagdo
| Evitamento em falar da
2. Estratégias para ‘ Pessoal terminalidade/diagndstico/morte com a familia
—ultrapassar a
situagdo Familia
—3. Atitudes de Negac¢do .- Mecanismos de defesa, tentar esconder a realidade, ndo pensar
— 4. Excessos de Realismo — Sentimentos de incapacidade

Ansiedade
_(=5. Entre a Superprotegdo e a Culpa
~ Sentimento de

Culpa
—6. Isolamento social —— Relages sociais menos préximas

Satisfagdo
—7.Um "olhar" sobre os cuidados prestados

Insatisfagdo

Compreender o diagnoéstico

—8. Impacto do diagndstico

Comunicagao intra familiar no processo de terminalidade

Consequeéncias/Sobrecargas
Perante o diagnéstico

—9. Sentimentos
Perante a terminalidade

—10. Dar sentido ao fenémeno da morte/terminalidade ] Perante a morte

Verbal

'—11. Entre a percegdo e a expressao
N&o verbal

Cada uma das categorias de primeira geracdo, serd apresentada de forma
esquematica, de forma a revelar as segunda e terceira geracfes emergentes, como a
seguir se expbe. Assim, para cada grafico sera organizado sequencialmente o conjunto
ndo soO das categorias sequentes, como também e sobretudo o conjunto das componentes
descritivas selecionadas que fundamenta respetiva e ilustradamente cada categoria

emergente.
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1.1. A Conspiracéo do Siléncio - Analise de Conteudo e Interpretacdo do

Primeiro Grupo Categorial

Como se pode reconhecer através do grafico 2, a anélise de contelido as
componentes discursivas da amostra, faz emergir o que 0s autores em construto ja
defenderam como a Conspiracédo do Siléncio. De facto, esta amostra, e, corroborando
os resultados encontrados em estudos anteriores (Novellas et al, 1996 citados por
Moreira, 2001),também aqui se constata que a familia “... evita falar com o seu familiar
doente e tenta esconder-lhe o diagndstico e progndstico”. Esta atitude por parte dos
familiares tem como resultado a necessidade que tém de proteger o doente, sendo que,
com alguma frequéncia as equipas de saude e a familia assumem uma postura de

’

“conspiragdo de siléncio”, por acreditarem que a pessoa em terminalidade e ou
sofrimento continuado, ndo tera a capacidade de aceitar um conhecimento téo
devastador (Moreira, 2001), e que estardo assim, a proteger o doente do sofrimento
(Pereira e Dias, 2007). No presente estudo, esta categoria emerge da andlise dos
conteddos discursivos as respostas e assume 3 categorias de 2% geracdo: 1.1. O
Evitamento em falar com o doente do diagnoéstico/terminalidade/morte; 1.2. O
Evitamento em falar da terminalidade/diagnéstico/morte em qualquer situacédo; 1.3.

Evitamento em falar da terminalidade/diagnéstico/morte com a familia.

Gréfico 2: Apresentacdo hierdrquica relativa a categoria de primeira e segunda geragdes

1. Conspiragdo do siléncio

1.1. Evitamento com o 1.2. Evitamento em 1.3. Evitamento com a
doente qualquer situacéo familia

A subcategoria 1.1. “Evitamento em falar com o doente acerca do
diagnostico/terminalidade/morte”, originou 3 categorias subsequentes ou de 32

geracdo, identificadas como:

1.1.1 Evitamento em falar do diagnostico com o doente, fundamentada nas

componentes discursivas: “...ele ainda falava um bocadinho e disse-me “jd sei o que é

‘ ’

a minha doenca...

(E1G,1,30-31).

“ehhh, e eu: ja sabes? e ele: ja, entdo diz e ele: Ndo, ndo digo...’
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1.1.2. Evitamento em falar da terminalidade com o doente, ilustrada pela expressao
“...mas nunca me pediu nada, nunca me pediu nada, nunca me disse nada nem eu
nunca tive coragem de falar com ele nisso. Tive oportunidades, mas vou magoa-io?”
(E1G,3,129-130).

1.1.3. Evitamento em falar da morte com o doente, identificada a partir de: “evitamos
sO de falar, é assim num, ndo tocamos muito nisso, nem de roupas, nem disto nem
daquilo, nunca se tocou ainda nisso...e até de dia em dia para falar com a minha mae,

mas |4 esta tento evitar nessas coisas e nao quero...” (E4A1275-1277).

Tal como a qui se perceciona, € a amostra respondente 0 expressa, 0S
evitamentos de expressdo, vdo deixando sentimentos de confusdo e inquietacdo, com
questdes por responder, o que de alguma forma corrobora o defendido por Franco e
Antonio (2005, citados por Pereira & Dias, 2007) assumindo que “...a ndo existéncia de
uma comunicagdo franca entre os familiares e os doentes torna-se prejudicial para
todos, ja que ndo possibilita a troca de sentimentos ou a resolucdo de conflitos,
deixando as partes desconfiadas, preocupadas e com medo”. Eis porque esta atitude

deve ter a atencdo de educadores em salde e dos técnicos em geral.

A sub-categoria 1.2. “Evitamento em falar da terminalidade/diagnéstico/morte

em qualquer situacdo”, gera trés sub-categorias:

1.2.1 Evitamento em falar da terminalidade em qualquer situacdo, expressa pelas

3

palavras das seguintes componentes discursivas: “...ndo conmsigo falar ... nem com
pessoas... é como lhe digo... eu tenho pessoas amigas, mas ndo consigo me abrir... eu
ndo consigo. Eu ndo consigo abrir-me com ninguém...” (E1G,4,145-148); “...mas ndo
me apetece falar, ndo me apetece mesmo falar, ndo me apetece falar...” (E1G,4,154-

155); “Ndo tenho nada para falar, eu estou revoltada é com o mundo...” (E1G,4,176).

Os fenémenos de evitamento gerais, verificam-se na sub-categoria 1.2.2
Evitamento em falar do diagndstico em qualquer situacdo, expressos nas palavras:
“...mas eu acho que se fosse outra pessoa eles também ndo queriam aceitar. Percebes?
S6 lhes caiu a ficha... uns dias antes, ou dois dias antes do fim.” (E3AL,25,1090-1091);
bem como na sub-categoria 1.2.3 Evitamento em falar da morte em qualquer situacéo,
sentida nas expressdes de dois familiares:“...porque eu ndo gosto de falar assim do
assunto” (E2M,19,824); “...eu engulo muito, engulo, engulo e tive inicio de depressédo
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também, por causa disso mesmo...” (E2M,19,827-828), “Fu pessoalmente, é evitar
falar nisso...” (E8MJ,55,2400-2401), “...evitar falar, quanto menos falasse melhor.”
(E8MJ,55, 2401-2402).

Quanto a subcategoria 1.3. Evitamento em falar da
terminalidade/diagnostico/morte com a familia, a terceira sub-categoria de segunda
categoria deu origem a trés categorias subsequentes, nomeadamente: 1.3.1. Evitamento
em falar do diagnostico com a familia; 1.3.2. Evitamento em falar da terminalidade

com a familia; e 1.3.3. Evitar falar da morte com a familia.

Passaremos assim a apresentar os conteidos discursivos para cada uma das

subcategorias (3.2 geracéo).

No que concerne a subcategoria 1.3.1. Evitamento em falar do diagnostico com
a familia um familiar mencionou que “N&o, diz que ndo quer falar disso. O Z igual, nédo
quer falar disso, o M nem quer ver o pai...ndo querem, eles ndo querem...eles querem

ter uma imagem do pai do que era e ndo o que esta a ser” (E1G,4,158-160).

Relativamente ao 1.3.2. Evitamento em falar da terminalidade com a familia

I3

um entrevistado mencionou “...ndo sou eu que vou falar com eles, porque eu ndo
consigo falar com eles, eu ndo consigo, eu nao consigo ter a conversa com 0S meus
filhos a respeito do pai, porque eles ndo aceitam a doenca do pai, eu ndo aceito,
estamos os quatro num...” ", 0 MesMO acrescenta que “sim, sim, sim...isso somos unidos,
SO que é assim, ndo querem falar...eu estou sozinha...” (E1G,2,59-61; E1G, 156-157).
Outro menciona “...eu ia falando, ia alertando, mas ninguém acreditava...ou ndo
queriam acreditar, que eu acho que seria mais isso” (E3AL, 25,1086-1087). O ultimo
entrevistado referiu “...evitamos s6 de falar, é assim num, Nd0 tocamos muito nisso,

)

nem de roupas, nem disto nem daquilo, nunca se tocou ainda nisso ...” € “...falamos e

assim mas nunca nos coisou ainda dizer que vai ser, estas a entender?” (E4A, 29,

1275-1276; E4A, 32, 1414-1415).

Quanto a ultima subcategoria 1.3.3. Evitar falar da morte com a familia trés dos
entrevistados referiram que “Ah, e com ela de vez em quando falamos, mas quando ela
comeca a falar eu choro, entdo como ndo quero chorar, ndo toco no assunto, que €
para ela também néo se ir abaixo, porque ela vai-se abaixo muito facilmente, quando a

gente fala” (E2M,18,759-761), “Evito os jantares familiares.... festas também evito”
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(E7AR,50,2209-2211), a mesma entrevistada acrescenta o facto de que “Toda a gente
fica calada, ninguém diz nada...Toda a gente se remete ao siléncio” (E7AR, 2237-

’

2239). O ultimo dos entrevistados referiu que “...nds entre familia evitavamos falar...’
(EOML,64,2803-2084) *“...mas evitdavamos e evitdvamos falar nesse assunto pronto..."”
(E9ML,64,2817-2818), reforcando ainda que “Ndo falamos muito sobre isso...”

(E9ML ,64,2830).

1.2. Estratégias para ultrapassar a situacdo - Analise e Interpretacdo do

Segundo Grupo Categorial

A segunda categoria principal 2. Estratégias para ultrapassar a situacéo
originou, apds a analise das componentes discursivas, duas subcategorias a destacar:
2.1. Pessoal, ou seja, 0s recursos usados pelos familiares ou para eles e 2.2. Familia, o
que os elementos da familia fizeram para ultrapassar, as estratégias usadas por eles. Esta
categoria emergiu da pergunta em guido de entrevista: “Que estratégias foram
encontradas para ultrapassar esta situacao?”.

Grafico 3: Apresentacdo hierdrquica relativa a segunda categoria de primeira e segunda geragdes

2. Estratégias para ultrapassar a
situacdo

2.1. Pessoal 2.2. Familia

Relativamente a primeira subcategoria, esta deu origem a dez subcategorias de
terceira geragdo: 2.1.1. Familiares; 2.1.2. Apoio Médico/Psicologico/Terapéutico;
2.1.3. Apoio dos Amigos; 2.1.4. Trabalho; 2.1.5. Alterar o Espaco Fisico; 2.1.6. Fazer
Formacgdes Pessoais; 2.1.7. Siléncio; 2.1.8. Recusa/Evitamento; 2.1.9. Contexto
Global e 2.1.10. Esperanca.

Assim, na subcategoria 2.1.1. Familiares, uma familiar referiu “e o que me
ajudou muito também foram os meus meninos ...e o Z também me apoiou muito, foi, foi
também um espetaculo nesse sentido” (E2M,14,620-623). Outra familiar mencionou
como uma das estratégias pessoais utilizadas foi “Passar férias juntos...manter-me

sempre proxima da minha sogra...” (E34L,25,1077-1079). A familiar E5T referiu que
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“...eu e as minhas irmds conversamos muito, e, e os meus pais e com os meus pais”’
(E5T,42,1832). Outra competéncia utilizada passou por “Conversar. Conversar com o
marido, com as minhas irmds, interagir com a familia”’ (E6V,47,2065-2066). Por
ultimo, o familiar E7AR referiu que “...em casa, com a pequena para me distrair...”
(E7AR,50,2212).

Quanto a subcategoria 2.1.2. Apoio Medico/Psicoldgico/Terapéutico, duas das
familiares referiram que recorriam a “Medicac¢do para dormir, bastante, mesmo para a

concentra¢do” (E2M,14,616-617) e “...tomo uns comprimidos para descansar...”

(E4A,32,1392).

Na subcategoria 2.1.3. Apoio dos Amigos, esta rede de apoio informal foi
identificada pelos familiares como importante neste processo. Assim mencionaram que

“desabafar, muitas vezes, as vezes com ela [amiga] e assim faz-me bem...’

(E4A,32,1388-1389) e “‘foi viver um dia de cada vez...manter-me proximo dos amigos”
(ESML,63,2780-2783).

Relativamente a subcategoria 2.1.4. Trabalho, este servia como refagio para
alguns dos familiares “ir trabalhar, ir trabalhar, conversar...” (E4A32,1387) e
“...Para me manter-me ocupado, trabalhar, trabalhar...” (E7AR,50,2211-2212).

No que a subcategoria 2.1.5. Alterar o Espaco Fisico diz respeito apenas um
familiar referiu “...remodelamos o quarto todo...” (E8MJ,55,2402-2403). Outro, na
subcategoria 2.1.6. Fazer Formacdes Pessoais, optou por “durante este tempo eu fui

fazendo formacgoes e isso foi muito bom, pronto, fiz varias formagoes...” (E5T,39,1706-

1707).

O 2.1.7. Siléncio também foi mencionado como uma estratégia pessoal para
ultrapassar a situacdo, mencionando que “A minha vida é o siléncio, é.” (E1G,2,76) €

“Mas eu sofro muito e em siléncio muitas vezes...”’) (E2M,18,767).

Quanto a subcategoria 2.1.8. Recusa referiram que “O que é dele, custa-me
deitar fora, a roupa dele...a minha madrinha disse-me “oh C, vamos tirar a roupa” ai
ndo conseguir, disse “eu ndo consigo, a senhora faca o que quiser, mas eu nao
consigo” (E2M,16,677-679), “Evito os jantares familiares...festas também evito”
(E7AR,2209-2211) e “...evitar falar, quanto menos falasse melhor” (E8MJ,55,2401-
2402).
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O que a subcategoria 2.1.9. Contexto Global diz respeito, a alguns familiares
davam importancia a “Valorizar o que ha para valorizar, e ndo valorizar aquilo que
ndo temos que valorizar. Muitas vezes isso ndo acontece, porque ha sempre situacoes
gue nos magoam, e nos entristecem, mas tentar levar a vida de forma completamente
diferente” (E3AL,25,1083-1085). Acrescentaram ainda que “...foi viver um dia de cada
vez e ndo houve propriamente uma estratégia que tivesse tomado...” (E9ML,63,2780).

Por ultimo, e relativamente a subcategoria 2.1.10. Esperanga, quatro familiares
mencionaram-na como mecanismo de defesa para ultrapassar a situacao vivenciada pela
familia. A primeira familiar mencionou que se agarrava a “...uma esperanca, uma
esperanca, uma esperancga...mas para qué?” (E1G,5,200-201). Outra salientou o facto
de que “...0 meu padrinho ainda vai para casa...que ele estava contente, riu-Se para
mim...” (E2M,7,265). A familiar E4A aludiu para o facto de que “...enquanto ha vida
ha esperanca e a gente sempre lutou com ele e sempre anda a lutar e continuamos”
(E4A,28,1238-1238), ““...a gente tem sempre aquela esperanca que ele vai melhorar...”
(E4A,32,1412), “...que seja até que dure mais um ano, que dure dois, ou que dure, mas
que dure...” (E4A,32,1418-1419) e ainda “...a esperanca que é a ultima a morrer...”
(E4A33,1441). Por ultimo, a ultima familiar confidenciou que “...fica-se sempre com
alguma esperanca, e tem-se sempre a esperanga nos tratamentos, e tem-se sempre
esperanca em milagres que a gente sabe que ndo existem...” (E5T,34,1478-1480),
acrescentou, ainda que “...a minha irma teve sempre consciéncia, mas ao mesmo tempo
tem sempre uma enorme esperanga, das coisas se resolverem sempre, sempre,
sempre...” (EST,37,1600-1601).

Alguns autores consideram que a esperancga apresenta um papel crucial, na vida
humana, sendo experienciada de forma pessoal e Unica, pese embora a influéncia do
ambiente. A pessoa tem necessidade de alcancar um significado para a vida, quer a nivel
do quotidiano, quer em situacdes de crise. E considerada uma dimensdo crucial para
lidar com a doenca e/ou preparacdo para a morte (Miller, 2007; Pires, 2006, citados por

Cavaco, José, Louro, Ludgero, Martins & Santos, 2010).

Querido (2005, citado por Fonseca, Cruz & Neto, 2012, p. 198) refere que “a
esperanca € atribuido um poder terapéutico, sendo mais forte que o optimismo, € um
mecanismo de coping importante, que influencia o bem-estar fisico, psicologico e

espiritual”.
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Por outro lado, a segunda subcategoria originou duas subcategorias de terceira
geracdo: 2.2.1. Siléncio e 2.2.2. Conversar.

No respeitante & subcategoria 2.2.1. Siléncio os entrevistados mencionaram que
“Ndo, mas eu também ndo preciso...somos unidos, so que é assim, ndo querem falar...”
(E1G,4,150-156), “...estamos os os quatro num...a ampararmo-n0s UNS aos outros mas
em siléncio” (E1G, 2,61-62) e “Ndo falamos muito sobre isso, foi mais tentar

apoiarmo-nos uns aos outros” (E9ML,64,2830).

Analisando os contetdos discursivos referentes a subcategoria 2.2.2. Conversar,
os familiares salientam que “Faldvamos todos muito e promoviamos conversas com o
meu pai e com a minha mde sobre a minha irmad...” (E5T,42,1839-1840), a mesma
entrevistada acrescenta que “continuou-se a conversar “e se ela estivesse aqui, como €

que seria?” pronto, e isso foi bom, eu acho que isso nos ajuda imenso e ajuda a familia
toda...” (E5T,42,1865-1866). Outro familiar refere que “...fomos falando, eu e a L...”
(E8MJ,55,2405-2406).

1.3. Atitudes de Negacdo - Analise e Interpretacdo do Terceiro Grupo
Categorial
Relativamente ao terceiro grupo categorial visa analisar a categoria nomeada: 3.
Atitudes de Negacdo, que segundo Novellas et al. (1996, citados por Moreira, 2001)
ndo é mais do que um mecanismo de defesa dos familiares, tentando esconder a
realidade e ndo pensarem nela. Desta, emergiu, uma subcategoria: 3.1. Mecanismos de
Defesa (gréfico 4), dando origem a duas subcategorias subsequentes, de destacar: 3.1.1.

N&o pensar e 3.1.2. Tentar esconder a realidade.

Graéfico 4: Apresentacdo hierarquica relativa a terceira categoria de primeira e segunda geragoes

3. Atitudes de Negagéo

3.1. Mecanismos de Defesa,
tentar esconder a realidade, ndo
pensar

Analisando os conteudos discursivos relativos a subcategoria 3.1.1. N&o pensar,

uma entrevistada refere “Nem pensar no assunto” (E3AL,25,1076). Quanto a
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subcategoria 3.1.2. Tentar esconder a realidade, a mesma entrevista salienta que “Se eu
dizia e se a filha ignorava de certa forma aquilo que eu dizia e até mesmo a minha
sogra, eu dizia que ele estava mal, e ela dizia “nao V, entao esta melhor, entdo nao se
nota? Olha a cara dele” (E34L,22,969-971), “...ndo V, ndo é preciso ir para tua casa,
o teu sogro ja vem bem” (E3AL,22,974-975) e “...0 meu sogro também omitia muita

coisa” (E3AL,25,1097).

1.4. Excesso de Realismo - Andlise e Interpretacdo do Quarto Grupo

Categorial

O quarto grupo categorial visa analisar, tal como a categoria é nomeada: 4.
Excesso de Realismo, referindo-se ao facto de a familia evidenciar sentimentos de
incapacidade, nada vale a pena (Novellas et al., 1996, citados por Moreira, 2001). Desta
categoria emergiu, partindo, dos conteudos discursivos dos familiares, uma
subcategoria: 4.1. Sentimentos de incapacidade (grafico 5), ndo originando
subcategorias subsequentes.

Grafico 5: Apresentacdo hierarquica relativa a quarta categoria de primeira e segunda geracoes

4., Excesso de Realismo

4.1. Sentimentos de
incapacidade

Os discursos apresentados demonstram a grande dificuldade sentida pelos
familiares em reagiram e gerirem os sentimentos emergentes de todas as situagdes com
as quais se foram deparando. Assim, uma das entrevistadas refere que “...eu ndo
consigo falar com eles, eu ndo consigo, eu ndo consigo ter a conversa com 0S mMeus
filhos a respeito do pai...” (E1G,2,59-60), “...estamos todos a zero, ndo dar apoio uns
aos outros...” (E1G,4,138), “...ndo consigo falar, nem com pessoas, é como lhe digo,
eu tenho pessoas amigas, mas ndo consigo me abrir, eu ndo consigo. Eu ndo consigo
abrir-me com ninguém...” (E1G,4,146-147), terminando com “...neste momento eu ndo
consigo descrever...ndo consigo...” (E1G,5,180-181). Uma outra entrevistada refere
que “...Prontos, ndo, ndo quis acreditar, para mim foi uma coisa...ainda mesmo hoje

sonho com esse dia. Prontos, ndo consigo...” (E2M,9,384-385), reforcando que “...eu
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ndo consigo dormir de noite e mesmo com o comprimido...” (E2M,12,515-516),
“...olha que eu nao percebo nada disto, porque se eu percebesse, tinha-0 em casa, nao
estava aqui, mas eu ndo consigo, porque eu ndo tenho estes cursos o senhor sabe...”
(E2M,13,554-555). Ainda a mesma entrevistada exprime “E no hospital pedi-lhe muitas
vezes desculpa por ele estar ali” (E2M,13,553), questionando-se “o que é que Se passa
Meu Deus, sera que estd com alguma dor, sera que nao mas ele veio agora do hospital
disse eu, é impossivel” (E2M,14,590-591). O seu discurso vai demonstrando alguma

13

incapacidade “...a minha madrinha disse-me “oh C, vamos tirar a roupa” ai ndo
consegui, disse ‘“‘eu ndo consigo, a senhora faca o que quiser, mas eu ndo consigo”
(E2M,16,677-679), chama ainda a atencdo para o facto de “...so consegui ir duas vezes
ao quarto dele, duas vezes, ndo consigo” (E2M,16,709-710). A entrevista E4A
evidenciou algum sentimento de impoténcia mencionando que “...sinto que...pois, mas
queria fazer mais...” (31,1370) e que “...eu ndo consigo fazer nada, eu fico aflita, eu
nem me consigo chegar ao pé dele, eu fico aflita. Por isso é que vim buscar o S, eu nem
consigo ligar para o INEM nem nada eu ndo consigo, eu fico aflita, totalmente...”
(E4A,31,1341-1343), reforga dizendo que “impoténcia, é o que mais a mim me revolta,
porque Gragas a Deus a gente fez sempre tudo o que puder” (E4A4,31,1352-1353).
Todavia, a mesma entrevistada demonstra alguma esperanca, referindo que “...mas
temos sempre aquela coisa que vai durar mais meio ano, mais um ano, mais...e vamos
ver” (E44,32,1418-1419). A entrevistada E5T demonstra alguma aceitacdo referindo
que “..ndo ha nada a fazer, aqui ndo hd nada a fazer” (41,1798). Dois dos
entrevistados mencionaram que “...ndo podia dar mais nada...” (E7AR,49,2141) e que
“...havia ali dias que ndo conseguia nem eu conseguia saber o que fazer...”
(E7AR,49,2133). O outro refere que “...foi um susto muito grande, ainda tentei, ainda
Ihe dei uns murros nas costas a pensar que estava a fazer bem, afinal estava a fazer mal

e ai tivemos que chamar a ambuldncia que ja ndo estava a conseguir...”

(E9ML,60,2648-2650).

1.5. Entre a Superprotecdo e a Culpa - Analise e Interpretacéo do Quinto
Grupo Categorial
Quanto ao quinto grupo categorial visa analisar, a semelhanca da categoria
nomeada: 5. Entre a Superprotecdo e a Culpa, que é o resultado da ansiedade a que 0s
familiares se deparam e também algum sentimento de culpa, subestimando as

capacidades do doente (Novellas et al., 1996, citados por Moreira, 2001). Desta
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categoria emergiu, tendo por base, os contetdos discursivos dos familiares, duas
subcategorias: 5.1. Ansiedade e 5.2. Sentimentos de Culpa (grafico 6), originando a

subcategoria 5.2.1. Tempo perdido.

Gréfico 6: Apresentacdo hierarquica relativa a quinta categoria de primeira e segunda geracdes

5. Entre a Superprotecdo e a culpa

5.1. Ansiedade 5.2. Sentimento de Culpa

Relativamente a subcategoria 5.1. Ansiedade, os contetdos discursivos dos dois
entrevistados mencionam sentimentos de culpa, na medida em que referem que
“...senti-me ao inicio culpado, porque na hora do almogo tivemos, € ele ja se queixava,
de dor, ja sentia as dores, sentia-se muito cansado...” (ETAR,49,2135-2136) e que

“Para ja, fomos todos um bocadinho, de certa forma, um bocadinho negligentes...”

(E3AL,22,939-940).

No respeitante a sub-categoria 5.2. Sentimento de culpa, que segundo Novellas
et al. (1996, citados por Moreira, 2001) refere-se ao tempo perdido, dando, assim, corpo

a subcategoria 5.2.1. Pelo tempo perdido.

Analisando os discursos das entrevistas os familiares referiram que “Para mim,
acho que era para durar muito tempo, embora as pessoas me dissessem que ele, que
ndo era viver...” (E2M,9,385-386), “Mas enquanto haviam chances de ele recuperar
alguma coisa, e estar mais tempo entre nos, ndo, ndo o fizeram D...” (E3AL,1105-
1106). Outra familiar menciona “...que seja até que dure mais um ano, que dure dois,
ou que dure, mas que dure...” (E4A4,32,1418-1419). A Ultima entrevistada salienta
“...um futuro que era, um futuro reduzido em tempo...” (E5T,34,1487-1488), chamando

a atencdo para o facto de “a minha irma ndo vai viver muito tempo...” (E5T,41,1786).
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1.6. Isolamento Social - Andlise e Interpretacdo do Sexto Grupo
Categorial
Esta categoria (6. Isolamento Social) reflete 0 que menciona Novellas et al.
(1996, citados por Moreira, 2001) como a tendéncia para terem relagfes sociais menos
proximas, por forma a evitar informagdo vinda do exterior Assim, 0s elementos
discursivos dos familiares incorporam esta categoria, com uma subcategoria (2.2
geracdo): 6.1. Relacdes Sociais menos proximas. N&o originou nenhuma subcategoria

subsequente.

Grafico 7: Apresentacdo hierarquica relativa a sexta categoria de primeira e segunda geracoes

6. Isolamento Social

6.1. Relacbes Sociais menos
préximas

Da analise dos contetdos discursivos dos entrevistados constata-se, por um lado,
e pese embora a situacdo vivenciada, mantém os lacos com amigos como se evidencia
através das seguintes transcricbes “...os amigos que tive mantive, apenas mudei de
cidade, mas, mas isso mantive, ndo perdi nem ganhei ninguém” (E9ML,63,2755-2756),
“...muitos amigos que me falaram bem dele sem eu perguntar nada...”
(E9ML,63,2760-2761). Por outro, alguns dos participantes mencionaram o afastamento
das pessoas “...muitos amigos, e hoje ndo tenho...nem para mim sdo...nem para mim
sdo amigos, tinha amigos que diziam que eram amigos, hoje ndo sdo” (E1G,15,177-
178) ou tiveram a percecdo de que gostariam de os ver mal como se verifica no
testemunho seguinte “...algumas pessoas estdo a espera de nos ver desgrenhadas, mal
vestidas, de luto, ehh, a chorar pelos cantos, e ehh, depois quando nos véem, olham
para nos e dizem “ai, até nem estas com muito mau aspeto, ndo estas com mau
aspeto...” (E5T,42,1852-1855) e “...toda a gente tem alguma coisa a apontar e acho
que isso é o mais dificil de ultrapassar” (E7AR,50,2189-2190).
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1.7.  Um “olhar” sobre os Cuidados Prestados - Analise e Interpretacéo do
Sétimo Grupo Categorial
Quanto a categoria 7. Um “olhar” sobre os Cuidados Prestados, esta deu
origem a duas subcategorias, de destacar: 7.1. Satisfacdo e 7.2. Insatisfagdo, nédo
originando subcategorias subsequentes. Esta categoria surgiu a partir da questdo “O que
tem a dizer da Equipa Multidisciplinar/Instituicdo acerca dos cuidados prestados ao

seu familiar”.

Gréfico 8: Apresentacdo hierarquica relativa a sétima categoria de primeira e segunda geragdes

7. Um "olhar" sobre os Cuidados
Prestados

7.1. Satisfacdo 7.2. Insatisfacéo

No que a subcategoria 7.1. Satisfacdo diz respeito, a grande maioria dos
familiares (n=9) demonstraram terem ficado satisfeitos com os cuidados prestados ao
doente em fase terminal. Assim, passamos a transcrever os conteddos discursivos
referentes a este aspeto: “Eu estou satisfeita com tudo...” (E1G,4,144-145), “...eu sei
que ele ld estava muito bem, muito...muito tratadinho...” (E2M,12,489-490),
“...fazendo uma avaliacdo daquele servico 100%, 100%, desde o primeiro minuto em
que chegou...” (E3AL,26,1143-1144), “Gostei muito. Por acaso impecéaveis”
(E4A,33,1434), “...completa satisfagdo com os cuidados recebidos [...] adorou 0s
servicos prestados.” (E6V,47,2064-2078), “...a nivel de equipa de cuidados de
assisténcia sempre foram impecaveis...” (ETAR,52,2277-2278) e “muito satisfeito,
completamento satisfeito...” (E9ML,65,2861). Um dos familiares mencionou estar
satisfeito por ter feito tudo “...tenho satisfagdo pessoal porque sempre o
acompanhamos de inicio ao fim...” (E8MJ,55,2395) e demonstrou também satisfagcdo
relativamente aos servicos prestados “...sempre foi muito bem tratado...”
(E8MJ,56,2451-2452).

Ja no que se refere a subcategoria 7.2. Insatisfacdo, apenas uma familiar
demonstrou alguma insatisfagdo, principalmente, no que as relagdes interpessoais diz

respeito “Do ponto de vista de relacdes, é que é péssimo...” (E5T,43,1896-1897). Por
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outro lado, demonstra satisfagdo “...do ponto de vista técnico, completamente
satisfeito...” (E5T,43,1896-1897).

1.8. Impacto do Diagnostico - Andlise e Interpretacdo do Oitavo Grupo

Categorial

A informacéo transmitida pelos médicos/enfermeiros é de extrema importancia
para os familiares por forma a capacita-los na resolucéo de crise ou stress, minimizando
sentimentos de incerteza. A comunicacgdo e a disponibilidade de tempo entre médicos-
familia-doente sdo de extrema importancia de forma a possibilitar cuidados mais
humanizados, ouvindo-os, esclarecendo as suas duvidas, compreender o que estdo a
sentir (Trinco, Santos & Barbosa, 2017).

Relativamente a categoria 8. Impacto do Diagndstico, esta originou duas
subcategorias, de destacar: 8.1. Compreender o Diagnoéstico e 8.2,
Consequéncias/Sobrecargas do diagnostico/terminalidade/morte. A referida categoria
emergiu da pergunta “De que forma teve conhecimento do/a diagndstico/morte do seu

familiar?”.

Grafico 9: Apresentacdo hierarquica relativa a oitava categoria de primeira e segunda geragdes

8. Impacto do Diagndstico

8.2. Consequéncias/Sobrecargas do

8.1. Compreender o Diagnostico diagnostico/terminalidade/morte

A subcategoria 8.1. Compreender o Diagnostico deu origem a duas
subcategorias, 8.1.1. Sim Compreendi e 8.1.2. Ndao Compreendi, tendo a mesma
emergido da seguinte questdo: “Compreendeu o diagnostico?”. Relativamente a
primeira subcategoria de terceira geragdo, os entrevistados referiram que “J& h4 muito
tempo que nos (familia) tinhamos nog¢do do que se estava a passar...” (E3AL,21,903-
904) e “Percebi, percebi...” (E4A,28,1228-1229). Outros entrevistados acrescentam que
“...compreendi claro, compreendi exatamente, compreendi exactamente logo a
gravidade da situagdo, claro que sim...” (E5T,34,1475-1476). Os restantes

mencionaram que compreenderam o diagnostico apresentado pelos técnicos de saude,
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situacBes verificados pelos seguintes conteudos discursivos “Sim” (E6V,46,2006),
“Compreendi” (E7AR,48,2111), “Sim, sim...” (E8MJ,53,2329) e “Sim percebi. Percebi
que aquilo era grave...” (E9ML,59,2604-2605). Quanto a segunda subcategoria 8.1.2.
Nao Compreendi, duas das entrevistadas mencionaram que “Foi quando eu acordei um
bocadinho para a vida, mas mesmo assim nunca entendi.” (E1G,1,39-40), a mesma
entrevistada acrescenta que “N&o, disseram-me a doenca que ele tinha mas
eu...explicaram, mas eu nunca tinha ouvisto falar...” (E1G,1,27-28). Outra das
entrevistadas referiu que “Eu ndo sabia, quer dizer, eu sabia que ele estava mal mas...”
(E2M,6,255-256).

Relativamente & segunda subcategoria de segunda geracdo 8.2
Consequéncias/Sobrecargas do diagnéstico/terminalidade/morte  originou duas
subcategorias de terceira geracdo, nomeadamente: 8.2.1. Excessivas e 8.2.2. Escassas,
tendo origem nas seguintes questdes do guido de entrevista: “Compreendeu as
consequéncias? Consegue dizer quais as consequéncias que teve e ndo foram por si
entendidas? Que sobrecargas (ou ndo) aconteceram, para si e na sua vida? Como as

geriu?”.

Da analise dos contetudos discursivos, verificou-se que sete dos entrevistados
consideram que a sobrecarga do diagnostico, a terminalidade e morte tiveram um
impacto excessivo (8.2.1. Excessivas), tendo-se centrado nas deslocacdes diarias para o
hospital e nos tratamentos. Assim, uma das entrevistadas mencionou “Sempre que
posso, todos os dias...Segunda a sexta ndo posso falhar” (E1G,3,72-75). Outra referiu
que “...nem dormia praticamente ndo €, depois pensava assim: e se ele tem uma
recaida?” (E2M,10,434-435) tendo acrescentado que “...ir todos os dias a Vila Real
durante mais de um més, fui para a Régua todos os dias, fui para Chaves, ndo deixei
um dia sem ir la, um dia” (E2M,11,443-444). Uma outra familiar mencionou “Sim, é
mais a medicacdo, € mais ir com ele para o médico ndo é, tem as consultas, tem o
tratamento, tem...tem que andar mais no hospital.” (E4A,29,1243-1244). A entrevistada
E5T (35,1544-1545) salientou que “para mim foi muito mais, era, era eu saber de tudo
e, e ter que ir gerindo...”. Outra das entrevistadas acresce que “A sobrecarga acresceu,
principalmente  emocional...” (E6V,46,2009). Os outros dois entrevistados
mencionaram que “Foi complicado, muito complicado...Todos os dias fom0s para 0
hospital, de manhd, tarde, noite, sempre” (E8MJ,53,2335-2337), que a sobrecarga

prendeu-se com os “exames medicos para tentar minimizar os efeitos do tumor e eu na
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altura, a mim fui o principalmente o mais que mudei a rotina” (E9ML,60,2633-2635) e
como consequéncia “despedi-me e comecei a acompanhar 0 meu pai nesses exames
pronto...” (E9ML,2637).

Os restantes dois entrevistados referiram que ndo houve sobrecarga do
diagnostico, a terminalidade e morte (8.2.2. Escassas). Assim a familiar mencionou que
“ndo foi preciso estar muito presente diariamente, porque esteve mais tempo
internado...ndo foi aquele, aquele utente que dava muito muito trabalho e que tenhas
de ficar ali, que ele é dependente de nds 24h sobre 24h porque nado” (E3AL,22,932-
935). O outro familiar referiu que “sobrecargas ndo foi nenhuma...porque digamos ha
anos também precisei dele e ele também sempre esteve ao meu lado” (E7AR,48,2127-
2129).

1.9. Sentimentos - Andlise e Interpretacdo do Nono Grupo Categorial
Quanto a categoria 9. Sentimentos, esta deu origem a trés subcategorias,
designadamente: 9.1. Perante o Diagnostico, 9.2. Perante a Terminalidade e 9.3.

Perante a Morte.

Gréfico 10: Apresentacdo hierarquica relativa a nona categoria de primeira e segunda geragoes

9. Sentimentos

9.1. Perante o diagndstico 9.2. Perante a terminalidade 9.3. Perante a morte

Da analise dos contetdos discursivos, a subcategoria 9.1. Perante o Diagndéstico
deu origem a sete subcategorias subsequentes, de destacar: 9.1.1. Impoténcia, 9.1.2.
Tristeza, 9.1.3. Revolta, 9.1.4. Choque, 9.1.5. Injustica, 9.1.6. Odio e 9.1.7. Medo.

Os sentimentos e emocdes partilhados pelos familiares traduzem sentimentos
negativos e de mal-estar, sendo que nos familiares entrevistados, aquando do
conhecimento do diagnéstico evidenciaram: impoténcia “cancro...[siléncio] deita-n0s
muito, muito, muito abaixo...” (E4A,33,1443), tristeza, choque e revolta “E tanta
tristeza que a gente sente que ndo sabe explicar...” (E4A,29,1246), “Chocada, revolta,

triste...” (E6V,46,2041) e “...foi um chogue muito grande ehh, que, que ninguém estava
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a espera.” (E9ML,59,2607-2608), injusti¢a ““...¢ um bocado injusto...” (E9ML,61,2688)
e odio “Odio do mundo...” (E1G,2,78). Por dltimo, cinco familiares identificaram o
medo, como um dos sentimentos presentes aquando do diagndstico. Mencionaram que
“...eu ignorei um bocadinho o médico Dr. RA tinha-me dito que desconfiavam que ele
tinha a doenca...” (E1G,2,45-46), “...eu até tinha medo de falar com o médico [...] eu
acho que era com medo, sei ld que ele me dissesse assim: eu estou mal...” (E2M, 7-
13,304-560), “...por isso € que a gente tem medo que ds vezes se fique assim...”
(E4A,28,1235). A ultima familiar referiu que “...eu disse ao meu cunhado: “eu acho
que é melhor a A vir”; o meu cunhado quase me batia entre aspas, ‘“‘nem pensar”

gritou comigo, disse “nem pensar, nem pensar...” (E5T,36,1583-1584).

Sendo o medo uma priméria, este, aquando da informacdo, transporta a presenga

de perigo e sofrimento tanto para o doente como para a propria familia (Xavier, 2013).

Os sentimentos vivenciados pelos familiares dos doentes em fim de fim tém
vindo a ser estudadas, tanto a nivel nacional como internacional, tendo sido
identificados: a negacdo (Moreira, 2001, Pereira & Dias, 2007), inconformismo
(Valduga & Hoch, 2012), choque, tristeza, incerteza, confusdo, stress, ansiedade e
desconforto (Monteiro, Magalhdes & Machado, 2017).

Quanto a subcategoria 9.2. Perante a Terminalidade e ap6s a analise dos
conteddos discursivos elaboraram-se nove subcategorias de terceira geracdo: 9.2.1.
Impoténcia, 9.2.2. Tristeza, 9.2.3. Revolta, 9.2.4. Choque, 9.2.5. Cansaco, 9.2.6.
Satisfacéo, 9.2.7. Sofrimento, 9.2.8. Saudade, 9.2.9. Sensacao de Missdo Cumprida.

No que se refere as subcategorias impoténcia e tristeza, uma familiar mencionou
que “impoténcia, e o que mais me revolta...porque é que a gente trabalha uma vida, e
luta uma vida e temos que sofrer assim no final?” (E4A,31,1352-1354) e “isso a gente
fica sempre com aquele vazio que podia fazer mais mas la esta, a gente ndo consegue,
ndo sabe, ndo sabe como” (E4A,31,1370-1371).

A impoténcia face a crescente debilidade do doente é um dos sentimentos
referidos por Pacheco (2004) como sendo vivido pelos familiares. Também faz

referéncia aos sentimentos de angustia e tristeza perante a inevitabilidade da morte.

58



Concomitantemente Alves et al. (2004) acrescem que quando se verificam
alteragBes no estado de salde do doente, os familiares poderdo evidenciar stress,

exaustdo, ansiedade, culpa, impoténcia e dificuldade e controlar as emocdes.

Revolta, foi um outro sentimento vivido por duas familiares: “...eu estou
revoltada é com o mundo...” (E1G,4,176), “senti uma grande revolta sim, eu senti,
porque fomos humilhados no hospital” (E3AL,24,1052-1053) ¢ “...€ uma revolta e eu
sempre tive essa revolta” (E3AL,25,1108).

Neste sentido, Barros (1999, citado por Esteves, 2004) refere que a adaptacdo a
doenca é um processo continuo e dinamico com fases, por um lado de maior equilibrio,

por outro de maior ansiedade, revolta e depresséo.

Relativamente a subcategoria, Choque, duas familiares, referiram-no como um
sentimento que experienciaram nesta fase: “Fu entrei em choque...” (E2M,7,296) e
“...entra em estado de choque, porque nds nao sabiamos que estava tdo préximo o fim”
(E3AL,24,1068). Neste sentido, Pais (2004) refere que a evolucdo da doenca provoca

reaccOes de choque, revolta e colera.

Cansago, foi outro sentimento referido por duas familiares: “...cansaco, acho
que a minha cabe¢ca deu uma reviravolta mesmo...” (E2M,11,447) e “...sinto um
cansaco muito grande, e eu devo dormir ou descansar, mas eu ndo descanso a cabeca”
(E4A,32,1395-1396).

O sentimento de Satisfagdo foi apontado por quatro familiares: “Eu estou
satisfeita com tudo...” (E1G,4,144-145), “tenho muita satisfacdo, porqué? Porque sei,
onde que ele esteja, ele sabe que eu fiz tudo...” (E2M,13,575-576), “...completa
satisfacdo com os cuidados recebidos pelo doente” (E6V,47,2064) e “...satisfacéo

pessoal porgue sempre o acompanhamos de inicio ao fim, sempre” (E8MJ,55,2395).

Relativamente a subcategoria Sofrimento foi proferido por duas familiares: “...é
sofrimento a mais, é...dor a mais...” (E1G,3,119) e “...0 sofrimento, ndo &, também &
muito” (E4A,31,1338) “Mas para qué tanto sofrimento?” (E4A,31,1359).

O sofrimento emerge aquando do aparecimento de uma doenga ou perda
significativa e segundo Frankl (2004, citado por Apostolo, Batista, Macedo & Pereira,

2006) diz respeito a uma experiéncia Unica e inevitavel de qualquer ser humano,
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provocado por uma ameaca percebida como sendo iminente, a integridade ou mesmo a
continuidade da existéncia do ser humano como um todo (Cassell, 1991, citado por
Apoéstolo, Batista, Macedo & Pereira, 2006). Pacheco (2004) acrescenta que a
perspetiva da terminalidade, geralmente, causa sofrimento aos familiares, sendo
agravado pela dificuldade de aguentar a degradacéo fisica do doente, sofrimento fisico e

moral e 0 medo de ndo controlar as suas emocdes perante o doente.

Os sentimentos Saudade e Sensacdo de Misséo Cumprida foram referenciados
por duas familiares, respetivamente: “...saudades muitas mesmos, em todos o0s
contextos...” (E1G,4,170) e “ndo...mas queria fazer mais...” (E4A,31,1369-1370).

Vérios estudos demonstram que os familiares tendem a experienciar um
conjunto de sentimentos ante a proximidade da morte: culpa (Moreira, 2001; Pereira &
Dias, 2007; Valduga & Hoch, 2012; Vasques et al., 2017), dor psiquica (Moreira, 2001;
Souza, Barilli & Azeredo, 2014; Ferreira, Pereira & Martins, 2016; Vasques et al.,
2017), tristeza (Moreira, 2001; Valduga & Hoch, 2012; Souza, Barilli & Azeredo, 2014;
Ferreira, Pereira & Martins, 2016), ansiedade, medo (Pacheco, 2004; Inocenti,
Rodrigues & Miasso, 2009; Ferreira, Pereira & Martins, 2016), impoténcia frente a
doenca (Moreira, 2001; Pacheco, 2004; Inocenti, Rodrigues & Miasso, 2009; Laurindo
et al., 2012; Valduga & Hoch, 2012, Ferreira, Pereira & Martins, 2016), raiva (Pais,
2004), desespero (Moreira, 2001; Pais, 2004; Inocenti, Rodrigues & Miasso, 2009;
Valduga & Hoch, 2012), angustia (Moreira, 2001; Pereira & Dias, 2007; Inocenti,
Rodrigues & Miasso, 2009), ansiedade (Souza, Barilli & Azeredo, 2014), stress (Souza,
Barilli & Azeredo, 2014), superprotecdo (Inocenti, Rodrigues & Miasso, 2009),
expectativas exageradas (Pereira & Dias, 2007), desconforto (Souza, Barilli & Azeredo,
2014), confusdo (Souza, Barilli & Azeredo, 2014), incerteza (Souza, Barilli & Azeredo,
2014), choque (Souza, Barilli & Azeredo, 2014) e revolta (Moreira, 2001; Pais, 2004).

Por ultimo, e da analise dos contetdos discursivos, a subcategoria 9.3. Perante a
Morte deu origem a catorze subcategorias subsequentes, de destacar: 9.3.1. Tristeza,
9.3.2. Revolta, 9.3.3. Choque, 9.3.4. Mistura de Sentimentos, 9.3.5. Desgosto, 10.3.6.
Angustia, 9.3.7. Raiva, 9.3.8. Cansaco, 9.3.9. Confuséo, 9.3.10. Dor, 9.3.11. Solidéo,
9.3.12. Saudade, 9.3.13. Sensacgao de Missdo Cumprida e 9.3.14. Alegria.

No que se refere a subcategoria Tristeza quatro familiares referiram: “Olha,

muita  tristeza...” (E3AL,23,980-981), “...tristeza sim, basicamente iss0”
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(E5T,41,1821), “...momento é uma mistura de sentimentos...tristeza da perda...ai, mais
triste...” (E6V,47,2046) e “Fico triste e estou triste...é tristeza e ndo compreendo muito
bem essa parte...” (E8BMJ,54,2392-2394).

A tristeza, segundo Blair et al. (1999, citados por Xavier, 2013) é uma emogéo
priméaria que se encontra ligada a subjetividade de uma perda. Na estrutura emocional,
quando a tristeza aumenta, d& espaco a perda de energia para agir, necessitando de
tempo para gerir a perda e iniciar o processo de luto. Desta forma, vivenciar a tristeza
“...sem repressdo nem contencdo excessiva, é fundamental para que a bagagem
afectiva se estruture, potenciando a reflexdo e a recuperacdo de forcas para a

integracao do agir no quotidiano da pessoa” (Xavier, 2013, p. 93).

Revolta foi outro sentimento vivenciado por trés familiares: ““...aquela revolta,
do porqué a nos e ndo aos outros” (E7AR,50,2204-2206) e “...revolta porque, porque
pronto, peguei numa vida que eu ndo conhecia...” (E9ML,64,2771-2772). A familiar
E6V no mesmo contetdo discursivo enumera um conjunto de sentimentos vivenciados
perante 0 cenario da morte do ente, designadamente “Tristeza, desgosto angustia,
revolta, raiva...” (47,2063).

Choque foi um outro sentimento experienciado por uma familiar “contava que
fosse rapido mas ndo tdo rapido, mas, foi um choque muito grande...” (E3AL,21,921-

922).

Relativamente a subcategoria Mistura de Sentimentos, dois dos familiares
referiram-na como o0 sentimento vivenciado: “...momento € uma mistura de
sentimentos” (E6V,47,2046) e “...uma mistura de sentimentos é uma, uma montanha
russa auténtica [...] hd uma mistura de sentimentos...” (E9ML,61-64,2680-2757).

Os sentimentos Desgosto, Angustia e Raiva foram relatados pela familiar E6,
sendo que os conteudos discursivos ja foram transcritos anteriormente. Relativamente
ao ultimo sentimento, o familiar E9 referiu “a parte da raiva é aquela em que eu
tive...raiva [...] muito grande sobre isso” (EOML,64,2767-2776).

Esteves (2004) menciona que o sentimento de raiva podera emergir como um

autocensura, recusa em acreditar na gravidade da doenca.
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No que respeita aos sentimentos Cansaco e Confusdo foram referidos por um
familiar “€ uma mistura, num, num, é uma confusdo, é um cansaco tal...”
(E9ML,61,2671).

Os sentimentos de Dor e Solidao foram mencionados por uma familiar “Dor,

sofrimento, a soliddo...” (ETAR,49,2163).

Giacquinta (1977, citado por Pereira & Lopes, 2005) realca que uma das etapas
que descrevem as fases de adaptacdo da familia a doenca, € a perda. Esta ocorre com a
eminéncia da aproximagdo da morte e o contacto com a propria morte. Nesta altura a

familia experimenta a perda e a soliddo da separacéo.

Relativamente a subcategoria Saudade, oito familiares, referiram-na como um
sentimento vivenciado “...saudades muitas mesmo, em todos 0s contextos...”
(E1G,4,170), “Muito (saudade), todos os dias, eu acho que nunca vou deixar de sentir
mesmo” (E2M,18,763), “Sinto (saudade), porque era uma pessoa muito boa”
(E3A,26,1116), “...ndo deixo de ufff, de sentir saudades (...) é essencialmente a nivel
familiar, sdo as saudades, é mesmo as saudades (...) vai amaciando as saudades...”
(E5T,41-45,1797-1961), “Muitas...” (E6V,48,2069), “Em tudo...” (ETAR,51,2246),
“Sim...” (E8MJ,56,2441) ¢ “Sim (...) muitas saudades, sim” (E9ML,64-65,2832-2843).

O sentimento de Sensacdo de Missao Cumprida foi apontado por duas familiares
“...as coisas aconteceram como ela disse...” (E5T,41,1813) e “sensacdo de missao
cumprida” (E6V,47,2063-2064).

Por ultimo, e relativamente ao sentimento Alegria, este foi mencionado por uma

13

familiar “...quando as pessoas me falam dele, eu fico...parece que os meus olhos
choram de lagrimas de alegria, porque eu tenho orgulho de ser a filha que ele disse que

eu era para ele, pronto” (E2M,17,745-747).

Muitos familiares ndo estdo preparados para vivenciar a morte do doente, sendo
uma experiéncia sensivel que envolve sentimentos de elevada intensidade como tristeza,
sofrimento (Moreira, 2001), dor, fracasso (Sapeta & Lopes, 2007; Valduga & Hoch,
2012), desespero, descrenca (Valduga & Hoch, 2012) e até mesmo saudade (Moreira,
2001).
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Acresce-se que Chalmers et al. (2000, citados por Dias, Manuel, Xavier &
Costa, 2002) analisam os diferentes tipos de sentimentos evidenciados pelas familias.
Verificaram que os sentimentos diferem consoante o papel familiar de cada elemento,

quer seja a mulher, o cénjuge ou filhos

1.10. Dar Sentido ao Fendémeno da Morte/Terminalidade - Anédlise e
Interpretacdo do Décimo Grupo Categorial
Relativamente a categoria 10. Dar Sentido ao Fendémeno da
Morte/Terminalidade, ndo originou categorias subsequentes. Esta categoria deu
consecucdo ao objetivo proposto ldentificar as palavras dos discursos que déo
sentido ao fendbmeno da morte, utilizadas na comunicacdo verbal e ndo verbal,

pelos elementos da familia entre si, acerca da terminalidade de vida e da morte.

Gréfico 11: Apresentacdo hierarquica relativa a décima categoria de primeira e segunda geragoes

10. Dar Sentido ao Fenémeno da Morte/Terminalidade

Da andlise dos conteudos discursivos de sete familiares verificou-se a
dificuldades em comunicar aquilo que sentiam. Assim, a familiar ELG mencionou que
“... nunca tive coragem de falar com ele nisso. Tive oportunidades, mas vou magoa-
10?” (3,129-130). Outra mencionou que “...acho que nem ele acreditava nisso, que ia
morrer prontos tdo depressa...” (E2M,11,451-452) acrescentando, ainda “...ndo toco
no assunto...” (E2M,18,760). A entrevistada E3AL referiu que “...ia falando, ia
alertando, mas ninguém acreditava”, ja a entrevistada E4A “...nunca se falou e
sinceramente, nem...la estd...a gente pensa que o dia ndo chega ou, mas nunca se
falou, muito menos assim com ele...” (29,1272-1273). Outra familiar aludiu para “a
gravidade da situagdo [...] ela teve consciéncia disso [...] ela tinha no¢do de tudo
(E5T,34,1476-1502). Os restantes mencionaram que “Partiu novo, partiu”
(E7AR,50,2202) ¢ “cai-te assim uma coisa nas maos” (E9ML,61,2688-2689).
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1.11. Entre a Percecdo e a Expressdo - Analise e Interpretacdo do Décimo
Primeiro Grupo Categorial

Relativamente a ultima categoria 11. Entre a Percecdo e a Expressdo, deu
origem a duas subcategorias, designadamente: 11.1. Verbal e 11.2. Ndo Verbal.
Atendendo aos conteddos discursivos, nenhuma das subcategorias anteriores originou
subcategorias subsequentes. Esta categoria pretende dar consecucdo ao seguinte
objetivo proposto: Identificar as componentes discursivas utilizadas na
comunicacgdo verbal e ndo verbal, pelos elementos da familia entre si, acerca da

terminalidade de vida e morte.

Grafico 12: Apresentacdo hierarquica relativa a décima primeira categoria de primeira e segunda geracdes

11. Entre a Percecdo e a Expressdo

11.1. Verbal 11.2. Nao Verbal

Da andlise da subcategoria 11.1. Verbal, foi possivel verificar em duas
familiares as componentes discursivas: ‘“vumba, outra vez” (E2M,9,367), “Se o D.
estivesse a dormir no sofé, ela sentava-se no outro sofé e ai a gente que fizesse barulho,
uma altura que eu passava la meia despassarada, ndo sei qué a chamar atencdo ao T.
shut shut shut...” (E2M,15,627-629), “...ehh, quando as pessoas me falam dele...”
(E2M,17,745) e “...era coisas que a gente nem se quer se lembrou, néo &, puff, eee e
depois ela mandou-lhe fazer um raio-X (E4A,28,1203-1204).

No que concerne a subcategoria 11.2. Nao Verbal foi possivel observar, no
decorrer das entrevistas, em sete familiares alguns comportamentos ndo verbais que
demonstravam o sofrimento sentido ao longo de todo o percurso da doenca. Assim,
emergiram comportamento de tristeza: “...o robe dele, que nés compramos-lhe quando
foi para Vila Real (funga nariz)...” (E2M,17,722), “Muitas & (saudades)”
(E6V,47,2069) e “com os ouvidos encostados a boca dele e (sorri)...” (E9ML,61,2667);
siléncio: “Hoje olho para a casa de banho, para mim é um horror a casa de banho &
(siléncio/lagrimas) adaptei-lhe o quarto para ele” (E1G,3,94-95) e “ele parece que se

apaga e depois torna assim a reagir (siléncio) (E4A,28,1237-1238); choro/lagrimas:
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“Segunda a sexta ndo posso falhar (lagrimas nos olhos) /...] comprei-lhe um cadeirdo
para ele, comprei-lhe as coisas...tudo, tudo...e tudo em vdo....choro/pausa [...] Nao
choro (funga nariz) (E1G,2-4,74-134), agente tenta seguir um dia de cada vez, porque €
muito complicado (lagrimas nos olhos) (E2M,16,687-688), “...num dar, num, a gente
ndo consegue fazer nada (voz de choro)” (E4A,31,1340), “...e para mim foi muito mais,
era, era eu saber de tudo e, e ter que ir gerindo... tch...foi (choro... ®)” (E5T,35,1544-
1545) e ainda “Foi terrivel mesmo, foi... & (choro)...” (E5T,38,1662); suspiro: “so
guando o médico disse 0 que tinha sido, mas eu mesmo assim custou-me... (suspiro)”
(E2,10,422-423), “...foi uma bomba (suspira).” (E4A,28,1237-1238) e “(suspira) Sabe
que isso ja estava organizado...” (E5T,39,1717-1718) e voz trémula “ele ganhou muito
muito dinheiro para dar um bom futuro aos filhos (voz trémula)...” (E3AI,23,933-934)
e “Ainda ontem se sentiu aflito e a coisa dele foi as lagrimas cairem-/he...como quem
diz, vindes ai e eu... (voz trémula) 0 meu pai também nunca foi assim uma pessoa
também...” (E4A,30,1331-1332).

Em pré conclusdo, temos uma construcéo da percecdo de um fenémeno, que pela

violéncia em si mesmo, é sempre dificil de aceder, e portanto de ser reconhecido.

Este grupo de respondentes, apresenta um mapa mental de morte e terminalidade
que se expressa pela conspiracdo do siléncio, apontando as suas proprias estratégias
para ultrapassar a situacdo, ainda que pontuando a sua expressao de Negacdo perante a
situacdo que esta a viver, com o seu natural e excesso de realismo, e a superprotecao e
sentimento de culpa, podendo levar a algum isolamento social. Toda esta envolvéncia
leva-os a refletir acerca dos cuidados prestados, a analisarem 0 impacto que o
diagnostico teve, e com este 0s sentimentos envolvidos e o sentido atribuido ao
fenomeno de morte/terminalidade e finalmente a expressdo verbal e ndo verbal

demonstradas.

Agora, em Conclusdes e de forma especifica, serdo apresentados os objetivos
que serviram de guias organizadores a este estudo e 0s respetivos conjuntos de respostas

encontradas.
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Conclusoes

O presente estudo emergiu de uma inquietacdo profissional que a investigadora
tem nas funcbes desenvolvidas, onde o sofrimento sentido pelos doentes e familiares,
sdo manifestacdo demonstrada no dia-a-dia. Partindo desta inquietacéo e apds pesquisa
bibliogréafica, emergiu o tema desta tese, considerado pertinente tanto para atividade

profissional como para o proprio crescimento enquanto pessoa.

No referencial tedrico fez-se referéncia ao conceito familia, desde uma definicéo
mais alargada a mais lata, dependendo dos investigadores qua a apresentavam. A
comunicacdo, o impacto e as necessidades sentidas pelos familiares de doentes em fase

terminal foram aspetos que mereceram a nossa especial atencao.

Na segunda parte fez-se referéncia a metodologia utilizada com o intuito de dar
resposta aos objetivos definidos. A metodologia utilizada foi de natureza
fenomenoldgica, tendo o intuito de conhecer e compreender 0 que Nnos Propusemos
estudar através das experiéncias vividas pelos familiares. Para facilitar a analise dos

dados qualitativos, as categorias foram apresentadas através de gréafico.

Quanto a andlise e discussdao de resultados esta foi a materializacdo do
desenvolvimento do processo de reflexdo, adjuvada pela pesquisa bibliogréfica, base do
referencial tedrico que nos acompanhou durante o processo, ajudando-nos a

compreender as componentes discursivas.

Atendendo ao objetivo geral: Reconhecer os sentidos e significados do
processo de comunicacdo intrafamiliar em torno da experiéncia de morte, numa
amostra de conveniéncia na Rede Nacional de Cuidados Continuados Integrados
(RNCCI), conclui-se que os familiares evitam falar do processo considerado como um

tabu e sendo extremamente doloroso abordar as questdes.

No que concerne ao objetivo Identificar as palavras dos discursos que déo
sentido ao fendbmeno da morte, utilizadas na comunicacdo verbal e ndo verbal,
pelos elementos da familia entre si, acerca da terminalidade de vida e da morte que
este encontra resposta nos discursos que constroem a categoria “Dar sentido ao
fendbmeno da morte/terminalidade”. Constatou-se que os familiares demonstraram

grande dificuldade em comunicarem entre si e com o proprio doente.
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Quanto ao objetivo ldentificar as componentes discursivas utilizadas na
comunicacgdo verbal e ndo verbal, pelos elementos da familia entre si, acerca da
terminalidade de vida e morte encontra resposta nos conteudos discursivos que
constroem a categoria “Entre a percecdo e a expressdo” e suas subcategorias
consequentes. Verificou-se que na maioria dos familiares emergiram comportamentos
néo verbais que evidenciavam o sofrimento vivenciado ao longo de todo o percurso da

doenca, de destacar: tristeza, siléncio, choro/lagrimas, suspiro e voz trémula.

Foram ainda verificados comportamentos, atitudes e sentimentos nos familiares
de doentes em fim de vida expressos em nove categorias: “Conspirac¢io do Siléncio”,
“Estratégias para ultrapassar a situacio”, “Atitudes de Negacao”, “Excesso de
Realismo”, “Entre a Superprotecdo e a Culpa”, “Isolamento Social”, “Um olhar
sobre os cuidados prestados”; “Impacto do Diagndstico” e “Sentimentos”.
Verificou-se que os familiares evitavam falar com o doente/familia acerca do processo
que estavam a vivenciar por considerarem ser doloroso para o doente e mesmo para o
préprio familiar; privilegiavam o siléncio e mesmo a fuga; que as principais estratégias
utilizadas para enfrentar a doenca passaram a recorrer ao apoio familiar/amigos, o
tratamento médico é essencialmente farmacoldgico, refugiavam-se no trabalho e na
realizacdo de formacGes para manterem a mente ocupada e pelo menos nesse tempo nao
pensavam no assunto, modificavam o espacgo fisico para tentarem que esse ndo lhes
trouxessem recordacdes, recolheram-se no siléncio, evitando contactos sociais e
agarraram-se a esperanca de que tudo melhorasse/terminasse; tentavam negar o que
estava a acontecer evitando pensar acerca do assunto, observando mesmo melhorias no
doente quando estas ndo se verificavam; a incapacidade de lidar com a situacéo,
preocupando-se com a dor sentida pelo doente, com aquilo que conseguiam ou n&o
fazer; sentimento de culpa; manutencdo de relagbes préximas com amigos para um
familiar e para trés, verificou-se um afastamento; satisfagdo com os cuidados
médicos/técnicos prestados e relativamente ao relacionamento interpessoal,
demonstraram insatisfacdo; a maioria dos familiares compreendeu o diagnostico
apresentado pelos médicos e apenas duas referiram ndo ter entendido; referéncia a
sobrecarga fisica/lecondémica/emocional excessiva face ao
diagnostico/terminalidade/morte, por parte da maioria dos familiares; referéncia a varios
sentimentos vivenciados pelos familiares que acompanharam o doente desde o

diagnostico até a morte, sendo que estes foram essencialmente negativos: impoténcia,
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tristeza, revolta, choque, injustica, édio, medo, cansaco, satisfacdo, saudade, sensacao
de missdo cumprida, mistura de sentimentos, desgosto, angustia, raiva, confusdo, dor,

soliddo e alegria.

Importa salientar, que foi um percurso muito duro que trouxe algumas
inquietacbes e angustias, que se mantiveram para além do que inicialmente se havia
previsto. Desenvolveu-se, por isso, estratégias de coping para lidar com o sofrimento

emocional do outro.

Todavia, embora penoso, o percurso efetuado foi enriquecedor em
conhecimentos e resiliéncia para futuros trabalhos de investigagéo.

E preciso pensar sempre em termos da utilidade de um estudo. E essencial que as
aprendizagens conseguidas, sirvam de forma efetiva para melhorar a vida dos outros e

sirvam também de suporte a formacao das equipas prestadoras de cuidados.

A partir das sucessivas originadas pelos resultados encontrados, considera-se
essencial a necessidade de reunir esforcos e sinergias para programar uma formacéo de
continuidade para apoiar estes familiares, que de forma descuidada e surpreendente

vivem a terminalidade.
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Pedido de Autorizacao
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L2 mpramssp oo
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Dora Marlene Azevedo Fontes, Enfermeira, atualmente a frequentar o Mestrado em
Cuidados Continuados, no Instituto Politécnico da Escola Superior de Salde de
Braganca, sob a orientacdo da professora coordenadora M? Augusta Roméo de Veiga
Branco, estamos a elaborar um estudo qualitativo do tema “Comunicacdo intrafamiliar

no processo de terminalidade — um estudo qualitativo acerca do final de vida/morte

O objetivo deste estudo é reconhecer os sentidos e significados do processo de
comunicagdo intrafamiliar em torno da experiéncia de morte, numa amostra de

conveniéncia na rede de cuidados continuados

No ambito deste estudo estamos a proceder a uma entrevista, para a qual solicitamos a
sua colaboracdo. Todas as informacdes fornecidas por si serdo confidenciais e os dados

recolhidos serdo usados exclusivamente para esta investigacao.

Com o intuito de facilitar o registo de dados da entrevista a gostaria de obter uma

autorizacdo para gravar a entrevista.

Tem o direito de parar a entrevista a qualquer momento e de ndo responder a questdes
que ndo queira. N&o existem respostas corretas ou incorretas, apenas as suas opinides e

relatos sobre a sua experiéncia.

Li o presente termo de consentimento e voluntariamente aceito participar no estudo.

Data: _/ /

Assinatura do Participante:

Assinatura do Investigador:
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INSTITUTO POLITECNICO DE BRAGANGA
Escola Superior de Saude

rado em Cuidados Continuados
Solicitagdo para Aplicagdo de Entrevista para Dissertagdo de Mestrado

ara, POt Ex.mo Senhor

B
Provedor da Santa Casa Misericérdia
o LR s z?/
5 4) = De Murca /W

e. /e/‘cﬂﬁ;?v ./3;947“/. v Ra '/pp-éh
b ,/{,.,,ZU-M ,/{4//,/,2( s 9{/‘,//42/,._/1 /4"{}'

Assunto: Solicita¢ao para aplicagdo de Entrevistas, aos familiafes de doentes, para dar
consecucdo a Dissertagdo de Mestrado, em Cuidados continuados

Dora Marlene Azevedo Fontes, enfermeira da Unidade de Cuidados Continuados de Murga, a
frequentar o Curso de Mestrado em Cuidados Continuados, na Escola Superior de Saude do
Instituto Politécnico de Braganga, e a desenvolver neste momento a Dissertagdo submetida ao
tema “Comunicagdo intrafamiliar no processo de terminalidade — um estudo qualitativo acerca
do final de vida/morte*, sob orientagdo cientifica da Professora Doutora Maria Augusta Romdo

de Veiga Branco, vem junto de V. Ex2 solicitar a sua atencdo e autorizagdo para:

1. Aplicar um Instrumento de Entrevista (em Anexo) aos familiares dos doentes
internados, a fim de efetuar este estudo qualitativo nesta Unidade de Cuidados

Continuados de Murga.

Mais clarifico expressamente, que o estudo em desenvolvimento é do tipo fenomenolégico, e

a sua consecugdo tem os seguintes objetivos:

- Reconhecer os sentidos e significados atribuidos pelos familiares dos doentes em
terminalidade, em torno da experiéncia de morte, numa amostra de conveniéncia na Rede de

Cuidados Continuados.

- Reconhecer padrdes de expressdo, no processo de comunicagdo intrafamiliar em torno da

experiéncia de morte, numa amostra de conveniéncia na Rede de Cuidados Continuados.

Tendo em conta a metodologia qualitativa utilizada, optou-se pela aplicagdo de uma entrevista
aos familiares de doentes em fim de vida, internados na unidade, entre os meses de Setembro

e Dezembro de 2016.
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INSTITUTO POLITECNICO DE BRAGANGA
2 @ Escola Superior de Saide

<strado em Cuidados Continuados
Solicitagdo para Aplicagdo de Entrevista para Dissertagdo de Mestrado

Os resultados preliminares deste estudo, estardo prontos — se for de vosso entender, autorizar
as entrevistas solicitadas - no inicio do ano de 2017, e assume-se desde jé o compromisso para

a sua apresentacdo, nesta Unidade de CC, para a equipa multidisciplinar respetiva.
Esta equipa de investigagdo encontra-se & vossa disposicio para qualquer esclarecimento.

Acreditando na sua atengdo para com o assunto,

Atenciosamente,
Murga, 16 Setembro de 2016
Dora Marlene Azevedo Fontes
_MmUMﬁm%
c/C
Orientagdo Cientifica

2 / y
(d eV f j?f (=7¢)a’Y

aria Aug(sta Romao da'Veiga Branco, phD
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Guido de Entrevista
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Caraterizacao sociocultural do doente e do entrevistado.

Doente — Familia

Sexo:

Idade:

Estado civil:

Diagndstico:

Religido:

Tempo entre o diagndstico e a morte do utente:
Situacdo ocupada pelo doente no agregado familiar:
NOTAS

Familiar (entrevistado)
Identificacdo em Estudo: Familia — Familiar

N° TM:

Origem geogréfica/ habitacéo: ;

Sexo: . ldade:

Estado civil:

Habilitacbes académicas:

Profissao:

Religido:

Grau de parentesco com o doente:

Importancia desse grau de parentesco

[ Nada imp [ Pouco imp | Importante | Bastante imp [ Muito Imp | Imprescindivel |
Porqué?

Questdes relativas a “fase terminal de vida/morte”

1- De que forma teve conhecimento do/a diagnostico/morte do seu familiar?
1.1. — Compreendeu o diagnéstico?
1.2. — Compreendeu as consequéncias? Consegue dizer quais as consequéncias
que teve e ndo foram por si entendidas? Que sobrecargas (ou nao)
aconteceram, para si e na sua vida? Como as geriu?

2-O que sentiu no momento, quando soube da terminalidade/ morte do ......... ?
3-Com esta situacdo de terminalidade/ morte, que alteragGes na sua vida?

- Local de ser cuidado em fim de vida e morte
- Cuidados em fim de vida

83



- Organizacéo do funeral

- Reorganizacdo de pertences
- Partilha de bens

- Revelacgdo de segredos

- Sobrecarga a outros

- Ultimos desejos

- Descendentes desconhecidos
- Outros

4-Que dificuldades ou perturbacdes, sentiu com esta situacéo?
(financeiras, emocionais, familiares, sociais...)
5- Que sentimentos

- Tristeza, desgosto, anguUstia

- Impoténcia/ incompreensao/ ndo-aceitacdo

- Revolta, raiva, vergonha, culpa...

- Arrependimento

- Misséo cumprida

- Satisfacdo com cuidados recebidos pelo doente

- Evitamento... sem conseguir tomar consciéncia efetiva e lidar com...

6-Que estratégias foram encontradas, para ultrapassar esta situacao?
Pessoais, Familiares (todos ou alguns em conjunto), Institucional (publico ou privado),
6.1.- Comunicag¢ao... quem falou consigo? A quem falou? Como falou...

- Comunicacdo antes da terminalidade/ morte

- Comunicacao depois da terminalidade

- Conspiragao do siléncio... pq?

- Metéforas usadas pelas familias

- Tabus nas familias

- Como falava/ comunicava/ interagia com o familiar?

7-Sente a falta ou saudade...?

7.1. Em que contexto (em casa, no trabalho, ajuda ¢ descendentes, na comunidade em
que vive...,)

7.2. A que nivel? (social, econémico, companhia, afetivo, amoroso, situacdes de
justica... trai¢cdes por resolver... ) Como estd ou vai lidar com isso?

8. O que tem a dizer da Equipa Multidisciplinar/ Instituicdo acerca dos cuidados
prestados ao seu familiar.

Completamente

Nada Satisfeito Pouco Satisfeito Satisfeito Bastante Satisfeitos .
Satisfeito

Porque? Exemplifique...
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9. Aprender com a Vida - Se conhecesse alguém que esta a viver ou vai viver esta sua
situacdo, o que teria a aconselhar? (elencar as maiores dificuldades recolhidas... 1é-las

ao familiar... e depois de se certificar que ele entendeu, cologue a questéo)

10. OUTROS...

Gostaria de falar acerca de algo mais que ainda ndo falamos?

Agradecimentos
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Anexo 4

Arvore Categorial
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Arvore categorial “Comunicagao Intra Familiar no Processo de Terminalidade — Um estudo qualitativo acerca do final de vida/morte”

Categorias Principais

Sub-categoraias (2? geragdo)

Sub-categoraias (3? geragdo)

Conteldos Discursivos emergentes das Entrevistas

1.-“Conspiragdo do Siléncio”(
Novelhas et al, cit Moreira, 2001)

1.1 Evitamento em falar com o doente do
diagnéstico/terminalidade/morte;

1.1.1 Evitamento em falar do diagnéstico com o

E1G,1,30-31 (“...ele ainda falava um bocadinho e disse-me “ja sei 0 que ¢ a minha

doente; doenga... “ ehhh, e eu: ja sabes? e ele: ja, entdo diz e ele: Ndo, ndo digo...)
1.1.2 Evitamento em falar da terminalidade como | E1G,3,129-130 (“...mas nunca me pediu nada, nunca me pediu nada, nunca me disse nada
doente. nem eu nunca tive coragem de falar com ele nisso. Tive oportunidades, mas vou magoa-10?”)

1.1.3 Evitamento em falar da morte com o doente.

E4A1275-1277 (“evitamos s6 de falar, é assim num, ndo tocamos muito nisso, nem de
roupas, nem disto nem daquilo, nunca se tocou ainda nisso...e até de dia em dia para falar
com a minha mae, mas l4 esté tento evitar nessas coisas e ndo quero...”)

1.2 Evitamento em falar da
terminalidade/diagnéstico/morte em qualquer
situacéo;

1.2.1 Evitamento em falar da terminalidade em
qualquer situagao;

E1G,4,145-148 (“...ndo consigo falar, nem com pessoas, é como lhe digo, eu tenho pessoas
amigas, mas ndo consigo me abrir, eu ndo consigo. Eu ndo consigo abrir-me com
ninguém...”)

E1G,4,154-155 (“...mas ndo me apetece falar, ndo me apetece mesmo falar, ndo me apetece
falar...”)

E1G,4,176 (“Nao tenho nada para falar, eu estou revoltada é com o mundo...”)

1.2.2 Evitamento em falar do diagnéstico em
qualquer situagdo;

E3AL,25,1090-1091 (“...mas eu acho que se fosse outra pessoa eles também ndo queriam
aceitar. Percebes? So lhes caiu a ficha... uns dias antes, ou dois dias antes do fim.”)

1.2.3 Evitamento em falar da morte em qualquer
situacéo;

E2M,19,824 (“...porque eu ndo gosto de falar assim do assunto™)

E2M,19,827-828 (“...eu engulo muito, engulo engulo e tive inicio de depresséo também, por
causa disso mesmo...”)

E8MJ,55,2400-2401 (“Eu pessoalmente, ¢ evitar falar nisso...”)

E8MJ,55,2401-2402 (“...evitar falar, quanto menos falasse melhor.”)

1.3 Evitamento em falar da
terminalidade/diagnéstico/morte com a familia;

1.3.1 Evitamento em falar do diagnéstico com a
familia;

E1G,4,158-160 (“Nao, diz que ndo que falar disso. O Z igual, ndo quer falar disso, 0 M nem
quer ver o pai...ndo querem, eles ndo querem... eles querem ter uma imagem do pai do que
era e ndo 0 que estd a ser”).

1.3.2 Evitamento em falar da terminalidade com a
familia;

E1G,2,59-61 (“...mas ndo sou eu que vou falar com eles, porque eu ndo consigo falar com
eles, eu ndo consigo, eu ndo consigo ter a conversa com os meus filhos a respeito dos pai,
porque elas ndo aceitam a doenga do pai, eu ndo aceito, estamos os os quatro num...”)
E1G,156-157 (“Sim, sim, sim... isso somos unidos, s6 que é assim, ndo querem falar... eu
estou sozinha...)

E3AL,25,1086-1087 (“...eu ia falando, ia alertando, mas ninguém acreditava...ou ndo
queriam acreditar, que eu acho que seria mais i8s0.”)

E4A,29.1275 (“evitamos so de falar, é assim num, ndo tocamos muito nisso...”)
E4A,32,1414-1415 (...Falamos e assim mas nunca nos coisou ainda a dizer que vai ser, estas
a entender?””)

E4A,29,1275-1276 (“evitamos s6 de falar, ¢ assim num, ndo tocamos muito nisso, nem de
roupas, nem disto nem daquilo, nunca se tocou ainda nisso.”)

1.3.3 Evitar falar da morte com a familia;

E2M,18,759-761 (“Ah, e com ela de vez em quando falamos, mas quando ela comega a falar
eu choro, entdo como ndo quero chorar, ndo toco no assunto, que é para ela também ndo se ir
abaixo, porque ela vai-se abaixo muito facilmente, quando a gente fala™).
E9ML,64,2803-2804 (“...nds entre familia evitavamos falar...”)

E9ML,64,2817-1818 (““...mas evitavamos e evitdvamos falar nesse assunto pronto...”)
E7AR,50,2209-2211 (“Evito os jantares familiares.”...” festas também evito.”)
E7AR,51,2237-2238 (“Toda a gente fica calado, ninguém diz nada.”)

E7AR,51,2239 (“Toda a gente se remete ao siléncio™.)

E9ML,64,2830 (“Nao falamos muito sobre isso...”)
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2.-“Estratégias para ultrapassar a
situagdo”

2.1. Pessoal

2.1.1 Familiares

E2M,14,620-623 (...”e o que me ajudou muito também foram os meus meninos... € 0 Z
também me apoiou muito, foi, foi também um espetaculo nesse sentido™)
E3AL,25,1077-1079 (“Passar férias juntos”...” manter-me sempre proxima da minha
sogra...”)

E5T,42,1832 (“...eu e as minhas irmés conversamos muito, e, € 0s meus pais € com 0s meus
pais.”)

E6V,47,2065-2066 (“Conversar. Conversar com o marido, com as minhas irmas, interagir
com a familia™.)

E7AR,50,2212 (“...casa, com a pequena para me distrair...”)

2.1.2 Apoio médico/psicoldgico/terapéutica

E2M,14,616-617 (“Medicagdo para dormir, bastante, mesmo para a concentragdo...”)
E4A,32,1392 (“...tomo uns comprimidos para descansar..”)

2.1.3 Apoio dos amigos

E9ML,63,2780-2783 (“foi viver um dia de cada vez”...” manter-me préximo dos
amigos...”)

E4A,32,1388-1389 (“E desabafar, muitas vezes, as vezes com ela (amiga) e assim faz-me
bem...”)

2.1.4 Trabalho

E4A32,1387 (“ir trabalhar, ir trabalhar, conversar...”)
E7AR,50,2211-2212 (“...Para me manter-me ocupado, trabalhar, trabalhar...”)

2.1.5 Alterar o espaco fisico

E8MJ,55,2402-2403 (“...remodelamos o quarto todo...”)

2.1.6 Fazer formag@es pessoais

E5T,39,1706-1707 (“durante este tempo eu fui fazendo formagdes e isso foi muito bom,
pronto, fiz varias formagdes...”)

2.1.7 Siléncio

E1G,2,76 (“A minha vida ¢ o siléncio, ¢”.)
E2M18,767 (“Mas eu sofro muito e em siléncio muitas vezes...”)

2.1.8 Recusa/evitamento

E7AR,50,2209-2211 (“Evito os jantares familiares.”...” festas também evito.”)
8MJ,55,2401-2402 (“...evitar falar, quanto menos falasse melhor.”)

E2,16,677-679 (“. O que é dele, custa-me deitar fora, a roupa dele... a minha madrinha
disse-me “oh C, vamos tirar a roupa” ai ndo consegui, disse “eu ndo consigo, a senhora faga
0 que quiser, mas eu ndo consigo”.)

2.1.9 Contexto global

E3AL,25,1083-1085 (“Valorizar o que ha para valorizar, e ndo valorizar aquilo que ndo
temos que valorizar. Muitas vezes isso ndo acontece, porque ha sempre situacées que nos
magoam, e nos entristecem, mas tentar levar a vida de forma completamente diferente.”)
E9ML,63,2780 (“...foi viver um dia de cada vez e ndo houve propriamente uma estratégia
que tivesse tomado...”)

2.1.10. Esperanga

E1G,5,200-201 (“...uma esperanga, uma esperanga, uma esperanga...mas para qué?”)
E2M,7,265 (“...0 meu padrinho ainda vai para casa...que ele estava contente, riu-se para
mim...”)

E4A,28,1238-1238 (“...enquanto ha vida ha esperanca e a gente sempre lutou com ele e
sempre anda a lutar e continuamos™)

E4A,32,1412 (“...a gente tem sempre aquela esperanca que ele vai melhorar...”)
E4A,32,1418-1419 (“...que seja até que dure mais um ano, que dure dois, ou que dure, mas
que dure...”)

E4A,33,1441 (“...a esperanca que é a Gltima a morrer...”)

E5T,34,1478-1480 ( «...fica-se sempre com alguma esperanga, e tem-se sempre a esperanga
nos tratamentos, e tem-se sempre esperanga em milagres que a gente sabe que n&do
existem...”)

ES5T,37,1600-1601 (“...a minha irmé teve sempre consciéncia, mas ao mesmo tempo tem
sempre uma enorme esperanca, das coisas se resolverem sempre, sempre, sempre...”)
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2.2. Familia

2.2.1 Siléncio

E1G,4,150-156 (“Nao, mas eu também ndo preciso”...” somos unidos, s6 que ¢ assim, nao
querem falar...”)

E9ML,64,2830 (“Nao falamos muito sobre isso, foi mais tentar apoiarmo-nos uns aos
outros™)

E1G,2,61-62 (“...estamos 0s 0s quatro num...a ampararmo-nos uns aos outros mas em
siléncio.”)

2.2.2 Conversar

E5T,42,1839-1840 (“Faldvamos todos muito, e promoviamos conversas com o meu pai e
com a minha méde sobre a minha irma...”)

ES5T,42,1865-1866 (“continuou-se a conversar “e se ela estivesse aqui, como ¢ que seria?”
pronto, e isso foi bom, eu acho que isso nos ajuda imenso e ajuda a familia toda...”)
E8MJ,55,2405-2406 (“... Fomos falando, eueal...”)

3.-“Atitudes de Negacdo”
(Novellas et al, cit Moreira, 2001)

3.1 Mecanismos de defesa, tentar esconder a
realidade, ndo pensar

3.1.1 N&o pensar

E3AL,25,1076 (“Nem pensar no assunto.”)

3.1.2 Tentar esconder a realidade

E3AL,22,969-971 (“Se eu dizia e se a filha ignorava de certa forma aquilo que eu dizia e até
mesmo a minha sogra, eu dizia que ele estava mal, e ela dizia “ndo V, entdo esta melhor,
entdo ndo se nota? Olha a cara dele.”)

E3AL,22,974-975 (“...ndo V, ndo ¢ preciso ir para tua casa, 0 teu sogro ja vem bem”)
E3AL,25,1097 (“...0 meu sogro também omitia muita coisa.”)

4.-“Excesso de Realismo”
(Novelhas et al, cit Moreira, 2001)

4.1 Sentimentos de incapacidade

E1G,2,59-60 (“...eu ndo consigo falar com eles, eu ndo consigo, eu ndo consigo ter a
conversa com os meus filhos a respeito do pai...”)

E1G,4,138 (“...estamos todos a zero, ndo dar apoio uns aos outros...”)

E1G,4,146-147 (“...ndo consigo falar, nem com pessoas, ¢ como lhe digo, eu tenho pessoas
amigas, mas ndo consigo me abrir, eu ndo consigo. Eu ndo consigo abrir-me com
ninguém...”)

E1G,5,180-181 (“...neste momento eu ndo consigo descrever... ndo consigo...”)
E2M,9,384-385 (““...Prontos, ndo, ndo quis acreditar, para mim foi uma coisa... ainda
mesmo hoje sonho com esse dia. Prontos, ndo consigo...”)

E2M,12,515-516 (*“...eu ndo consigo dormir de noite ¢ mesmo com o comprimido...”)
E2M,13,554-555 (“...olha que eu ndo percebo nada disto, porque se eu percebe-se, tinha-o
em casa, hdo estava aqui, mas eu ndo consigo, porque eu ndo tenho estes cursos o senhor
sabe...”)

E2M,13,553 (“E no hospital pedi-lhe muitas vezes desculpa por ele estar ali”)
E2M,14,590-591 (“o que é que se passa meu Deus, sera que estd com alguma dor, sera que
ndo mas ele veio agora do hospital disse eu, ¢ impossivel.”)

E2M,16,677-679 (*...a minha madrinha disse-me “oh C, vamos tirar a roupa” ai ndo
consegui, disse “eu ndo consigo, a senhora faga o que quiser, mas eu nio consigo.”)
E2M,16,709-710 (*...s6 consegui ir duas vezes ao quarto dele, duas vezes, ndo consigo.”)
E4A,31,1370 (““...sinto que...pois, mas queria fazer mais...”)

E4A,31,1341-1343 (“...eu ndo consigo fazer nada, eu fico muito aflita, eu nem me consigo
chegar ao pé dele, eu fico aflita. Por isso é que vim buscar o S, eu nem consigo ligar para o
INEM nem nada eu ndo consigo, eu fico aflita, totalmente...”)

E4A,31,1352-1353 (“impoténcia, e 0 que mais a mim me revolta, porque gragas a Deus a
gente fez sempre tudo o que puder.”)

E5T,41,1798 (“...ndo ha nada a fazer, aqui ndo ha nada a fazer.”)

E3AL,21,918-919 (“...nunca pensei que fosse num abrir e fechar de olhos o que
aconteceu.”)

E4A,32,1418-1419 (“...mas temos sempre aquela coisa que vai durar mais meio ano, mais
um ano, mais...e vamos ver.”

E7AR,49,2141 (“...ndo podia dar mais nada...”)

E7AR,49,2133 (“...havia ali dias que ndo conseguia nem eu conseguia saber o que fazer...”)
E9ML,60,2648-2650 (“...foi um susto muito grande, ainda tentei, ainda lhe dei uns murros
nas costas a pensar que estava a fazer bem, afinal estava a fazer mal e ai tivemos que chamar
a ambulancia que ja ndo estava a conseguir...”)
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5.- Entre a Superprotegdo e a
Culpa (Novelhas et al, cit Moreira,
2001)

5.1 Ansiedade

E7AR,49,2135-2136 (“...senti-me ao inicio culpado, porque na hora do almogo tivemos, e
ele ja se queixava, de dor, ja sentia as dores, sentia-se muito cansado...”)
E3AL,22,939-940 (“Para ja, fomos todos um bocadinho de certa forma um bocadinho
negligentes...”)

5.2. Sentimento de Culpa

5.2.1. Por o tempo perdido

E3AL,25,1105-1106 (“Mas enquanto haviam chances de ele recuperar alguma coisa, € estar
mais tempo entre nds, ndo, ndo o fizeram D...”)

E5T,34,1487-1488 (“...um futuro que era, um futuro reduzido em tempo...”)

E5T,41,1786 (“a minha irma nao vai viver muito tempo...”)

E4A,32,1418-1419 (“...que seja até que dure mais um ano,

que dure dois, ou que dure, mas que dure...”)

E2M,9,385-386 (“Para mim, acho que era para durar muito tempo, embora as pessoas me
dissessem que ele, que ndo era viver...”) ?

6.-“Isolamento Social”’( Novelhas
et al, cit Moreira, 2001)

6.1 Relag8es sociais menos proximas

E7AR,50,2189-2190 (“...toda a gente tem alguma coisa a apontar ¢ acho que isso € o mais
dificil de ultrapassar.”)

E9ML,63,2755-2756 (“...os amigos que tinha mantive, apenas mudei de cidade, mas, mas
isso mantive, nao perdi nem ganhei ninguém”.)

E1G,15,177-178 (**...muitos amigos, e hoje ndo tenho...nem para mim sdo...nem para mim
sd0 amigos, tinha amigos que diziam que eram amigos, hoje ndo sdo”)

E9ML,63,2760-2761 (“...muitos amigos que que falaram bem dele sem eu perguntar
nada...”)

E5T,42,1852-1855 (“...algumas pessoas estdo & espera de nos ver desgrenhadas, mal
vestidas, de luto, ehh, a chorar pelos cantos, e ehh, depois quando nos veem, olham para nés
e dizem “ai até nem estds com muito mau aspeto, ndo estds com mau aspeto”...)

7- Um “olhar” sobre os cuidados
prestados

7.1. Satisfagéo

E1G,4,144-145 (“Eu estou satisfeita com tudo...”)

E2M,13,576 (“...onde que ele esteja, ele sabe que eu fiz tudo, tudo...”)

E6,47,2064 (““...completa satisfagdo com os cuidados recebido...”)

E8MJ,55,2395 (“...tenho satisfag@o pessoal porque sempre o acompanhamos de inicio ao
fim...”)

E2M,12,489-490 (“...eu sei que ele la estava muito bem, muito...muito tratadinho...”)
E3AL,26,1143-1144 (“...fazendo uma avaliagdo daquele servigo 100%, 100%, desde o
primeiro minuto em que chegou...”)

E4A,33,1434 (“Gostei muito. Por acaso impecaveis.”)

E6V,47,2078 (“Adorou os servigos prestados™)

E7AR,52,2277-2278 (“...a nivel de equipa de cuidados de assisténcia sempre foram
impecaveis...”)

E8MJ,56,2451-2452 (“...sempre foi muito bem tratado...”)

E9ML, 65,2861 (“muito satisfeito, completamente satisfeito...”)

7.2. Insatisfacdo

E5T,43,1896-1897 (*“...do ponto de vista técnico, completamente satisfeito...Do ponto de
vista de relagdes, ¢ que é péssimo...”)

8-“Impacto do Diagnostico”

8.1. — Compreender o Diagnostico

8.1.1 Sim compreendi

E3AL,21,903-904 (“J4a ha muito tempo que nods (familia) tinhamos nogdo do que se estava a
passar...”)

E4A,28,1228-1229 (“Percebi, percebi...”)

E5T,34,1475-1476 (“...compreendi claro, compreendi exatamente, compreendi exatamente
logo a gravidade da situagdo, claro que sim...”)

E6V,46,2006 (“Sim™.)

E7AR,48,2111 (“compreendi.”)

E8MJ,53,2329 (““Sim, sim...”)

E9ML,59,2604-2605 (“Sim percebi. Percebi que aquilo era grave...”)

E4A,29,1246 (“E tanta tristeza que a gente sente que ndo sabe explicar (siléncio) é uma
bomba...”)
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8.1.2 N&o compreendi

E1G,1,39-40 (“Foi quando eu acordei um bocadinho para a vida, mas mesmo assim nunca
entendi.”)

E1G,1,27-28 (“Nao, disseram-me a doenga que ele tinha mas eu...explicaram, mas eu nunca
tinha ouvisto falar...”)

E2M,6,255-256 (“Eu ndo sabia, quer dizer, eu sabia que ele estava mal mas...”)

8.2. — Consequéncias/ Sobrecargas do
diagnéstico/terminalidade/morte

8.2.1 Excessivas

E1G,3,72-75 ("Sempre que posso, todos os dias... Segunda a sexta ndo posso falhar.”)
E2M,10,434-435 (“...nem dormia praticamente ndo ¢, depois pensava assim: e¢ Se ele tem
uma recaida?”)

E4A,29,1243-1244 (“Sim, ¢ mais medicag¢@o, é mais ir com ele para o médico ndo ¢, tem as
consultas, tem o tratamento, tem...tem que andar mais no hospital.”)

ES5T,35,1544-1545 (“para mim foi muito mais, era, era eu saber de tudo e, e ter que ir
gerindo...”)

E8MJ,53,2335-2337 (“Foi complicado, muito complicado.... Todos os dias fomos para o
hospital, de manhd, tarde, noite, sempre.”)

E6V,46,2009 (“A sobrecarga acresceu, principalmente emocional...”)

E9ML,60,2633-2635 (“exames diarios para tentar minimizar os efeitos do tumor e eu na
altura, a mim fui o principalmente 0 mais que mudei a rotina™)

E9ML,2637 (“despedi-me e comecei a acompanhar 0 meu pai nesses exames pronto...”)
E2M,11,443-444 (“...ir todos os dias para Vila Real durante mais de um més, fui para a
Régua todos os dias, fui para Chaves, ndo deixei um dia sem ir 14, um dia.”)

8.2.2 Escassas

E7AR,48,2127-2129 (“sobrecargas ndo foi nenhuma... porque digamos & anos também
precisei dele e ele também sempre esteve ao meu lado”.)

E3AL,22,932-935 (“ndo foi preciso estar muito presente diariamente, porque esteve mais
tempo internado... ndo foi aquele, aquele utente que dava muito muito trabalho ¢ que tenhas
de ficar ali, que ele é dependente de nds 24h sobre 24h porque néo”)

9-Sentimentos

9.1 Perante o diagnéstico

9.1.1 Impoténcia

E4A,33,1443 (“cancro... (siléncio) deita-nos muito, muito, muito abaixo...«)

9.1.2. Tristeza

E4A,29,1246 (“E tanta tristeza que a gente sente que ndo sabe explicar...”)
E6V,46,2041 (“Chocada, revolta, triste...”)

9.1.3. Revolta E6V,46,2041 (“Chocada, revolta, triste...”)
E6V,46,2041 (“Chocada, revolta, triste...”)
9.1.4. Choque E9ML,59,2607-2608 (“...foi um choque muito grande ehh, que, que ninguém estava &

espera.”)

9.1.5. Injustica

E9ML,61,2688 (“...¢ um bocado injusto...”)

9.1.6. Odio E1G,2,78 (“Odio do mundo...”)
E5T,36,1583-1584 (“...eu disse ao meu cunhado “eu acho que ¢ melhor a A vir” o meu
cunhado quase me batia entre aspas “nem pensar” gritou comigo, disse “nem pensar, nem
nem pensar”...)
E2M,7,304 (“...eu até tinha medo de falar com o médico...”)

9.1.7. Medo E2M,13,560 (“...eu acho que era com medo, sei la que ele me dissesse assim “eu estou

mal...”)

E4A,28,1235 (“...por isso ¢ que a gente tem medo que as vezes se fique assim...”)
E1G,2,45-46 (“...e eu ignorei um bocadinho o médico Dr.RA tinha-me dito que
desconfiavam que ele tinha a doenga...”)

9.2 Perante a terminalidade

9.2.1. Impoténcia

E4A,31,1352-1354 (“impoténcia, € 0 que mais a mim me revolta”...” porque ¢ que a gente
trabalha uma vida, e luta uma vida e temos que sofrer assim no final?”)
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E4A,31,1370-1371 (“isso a gente fica sempre com aquele vazio que podia fazer mais mas la
estd a gente ndo consegue, ndo sabe, ndo sabe como.”)

9.2.2. Tristeza

E4A,1412-1413 (“...a gente tem sempre aquela esperanca que ele vai melhorar, mas
sinceramente, eu desta vez ja ndo acredito”.)

E1G,4,176 (“...eu estou revoltada ¢ com o mundo...”)
E3AL,24,1045 (“foi revolta que sentiste?”. “Foi...”)

9.2.3. Revolta E3AL,24,1052-1053 (“senti uma grande revolta sim, eu senti, porque fomos humilhados no
hospital.”)
E3AL,25,1108 (“...¢ uma revolta e eu sempre tive essa revolta.”)
E2M,7,296 (“Eu entrei em choque...”)

9.2.4. Choque E3AL,24,1068 (“...entra em estado de choque, porque nds ndo sabiamos que estava téo

proximo o fim.”)

9.2.5. Cansaco

E2M,11,447 (“...cansago, acho que a minha cabeca deu uma reviravolta mesmo...”)
E4A,321395-1396 (“...sinto um cansago muito grande, e eu devo dormir ou descansar, mas
eu ndo descanso a cabega.”)

9.2.6. Satisfagdo

E1G,4,144-145 (“Eu estou satisfeita com tudo...”)

E2M,13,575-576 (“ tenho muita satisfacdo porqué? Porque eu sei, onde que ele esteja, ele
sabe que eu fiz tudo...”)

E6V,47,2064 (““...completa satisfagdo com os cuidados recebido pelo doente”.)
E8MJ,55,2395 (“...satisfagdo pessoal porque sempre o acompanhamos de inicio ao fim,
sempre.”)

9.2.7. Sofrimento

E1G,3,119 (“...¢é sofrimento a mais, é...dor a mais...”)
E4A,31,1338 (“...0 sofrimento ndo é também é muito...”)
E4A,31,1359 (“Mas para qué tanto sofrimento?...”")

9.2.8. Saudade

E1G,4,170 (“...saudades muitas mesmo, em todos 0s contextos...”)

9.2.9. Sensacdo de Missdo Cumprida

E4A,31,1369-1370 (“ndo”...”mas queria fazer mais...”)

9.3. Perante a morte

9.3.1. Tristeza

E3AL,23,980-981 (“olha muita tristeza...”)

E5T,41,1821 (“...tristeza sim, basicamente isso”)

E5T,42,1846 (“...ai mais triste...”)

E6V,47,2046 (““ ai mais triste...”)

E6V,47,2046 (“...momento é uma mistura de sentimentos” ...Tristeza da perda...”)
E6V,47,2063 (“Tristeza, desgosto, angustia, revolta, raiva...”)

E8MJ,54,2394 (“...¢ tristeza e ndo compreendo muito bem essa parte...”)
E8MJ,54,2392 (“Fico triste e estou triste...”)

E6V,47,2063 (“Tristeza, desgosto, angustia, revolta, raiva...”)
E7AR,50,2204-2206 (“...sentimos aquela, aquela angustia...aquela revolta, do porqué a nés

9.3.2. Revolta € ndo aos outros.”)
E9ML,64,2771-2772 (“...revolta porque, porque pronto, peguei numa vida que eu nao
conhecia...”)

9.3.3. Chogue E3AL,21,921-922 (“contava que fosse rapido mas néo tdo rapido, mas, foi um chogue muito

grande...”)

9.3.4. Mistura de Sentimento

E6V,47,2046 (“...momento é uma mistura de sentimentos” ... Tristeza da perda...”)
E9ML,64,2757 (*“...ha uma mistura de sentimentos...”)

E9ML,61,2671-2680 (“¢ uma mistura, num num, ¢ uma confusdo ¢ um cansago tal”...” uma
mistura de sentimentos é uma, uma montanha russa auténtica)

9.3.5. Desgosto

E6V,47,2063 (“Tristeza, desgosto, angustia, revolta, raiva...”)

9.3.6. Angustia

E6V,47,2063 (“Tristeza, desgosto, angustia, revolta, raiva...”)
E7AR,50,2204-2206 (“...sentimos aquela, aquela angustia...aquela revolta, do porqué a n6s
¢ ndo aos outros.”)
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9.3.7. Raiva

E6V,47,2063 (“Tristeza, desgosto, angustia, revolta, raiva...”)
E9ML,64,2767-2776 (“a parte de raiva ¢ aquela em que eu tive... raiva e revolta muito
grande sobre isso0”)

9.3.8. Cansaco

E9ML,61,2671-2680 (“¢ uma mistura, num num, ¢ uma confusdo ¢ um cansago tal”...” uma
mistura de sentimentos é uma, uma montanha russa auténtica)

9.3.9. Confusdo

E9ML,61,2671-2680 (“¢ uma mistura, num num, ¢ uma confusdo ¢ um cansago tal”...” uma
mistura de sentimentos é uma, uma montanha russa auténtica)

9.3.10. Dor

E7AR,49,2163 (“Dor, sofrimento, a soliddo.”)
E7AR,52,2297 (“...dor e o sofrimento que causa...”)

9.3.11. Soliddo

E7AR,49,2163 (“Dor, sofrimento, a soliddo.”)

9.3.12. Saudade

E2M,17,745-756 (“...quando as pessoas me falam dele, eu fico...parece que os meus olhos
choram de lagrimas de alegria...”)

E2M,18,763 (“Muito, todos os dias, eu acho que nunca vou deixar de sentir mesmo.”)
E3A,26,1116 (“Sinto, porque era uma pessoa muito boa...”)

E5T,41.1797 (“...ndo deixo de ufff, de sentir saudades...”)

E5T,42,1842 (“Eu senti que, claro que a saudade...”)

E5T,43,1877-1878 (“...¢é essencialmente a nivel familiar, sdo as saudades, é mesmo as
saudades.”)

E5T,43,1892 (“...sim, sentem-Se as saudades, sentem-se muitas saudades...”)

ES5T,45,1961 (“...vai amaciando as saudades...”)

E6V,48,2069 (“Muitas...”)

E7AR,51,2246 (“ “Em tudo.”)

E8MJ,56,2441 (“Sim...”)

E9ML,64,2832 (“Sim...”)

E9ML,65,2843 (“... muitas saudades sim”.)

9.3.13. Sensagdo de Missdo Cumprida

E5T,41,1813 (“...as coisas aconteceram como ela disse...”)

E5T,42,1842-1844 (“...acho que fiz tudo aquilo que era para fazer e isso também foi bom,
isso também nos deixa, deixa-nos serenas...”)

E6V,47,2063-2064 (“sensagdo de missdo cumprida.”)

9.3.14. Alegria

E2M,17,745-747 (“...quando as pessoas me falam dele, eu fico...parece que os meus olhos
choram de lagrimas de alegria, porque eu tenho muito orgulho de ser a filha que ele disse que
eu era para ele, prontos.”)

Objetivos/CIFTEV/M

1.“Dar sentido ao fenémeno da
morte/terminalidade”

E1G,3,116 (“mas mae, vem o inverno mae...”)

E1G,3,129-130 (“eu nunca tive coragem de falar com ele nisso. Tive oportunidades, mas vou
magoa-lo?”)

E2M,11,451-452 (*“...acho que nem ele acreditava nisso, que ia morrer prontos tao
depressa...”)

E2M,18,760 (“...ndo toco no assunto...”)

E3AL,25,1086(“eu ia falando, ia alertando, mas ninguém acreditava”)

E4A,29,1272-1273 (“...nunca se falou e sinceramente, nem...la esta...a gente pensa que o
dia ndo chega ou, mas nunca se falou, muito menos assim com ele...”)

E7AR,50,2202 (“Partiu novo, partiu.”)

E9ML,61,2688-2689 (“cai-te assim uma coisa nas maos”)

E5T,34,1476 (“a gravidade da situagdo™)

E5T,34,1488 (“...ela teve consciéncia disso...”)

E5T,34,1502 (“...ela tinha nogdo de tudo...”)

2. Entre a Percegdo e a Expressdo

2.1. Verbal

E2M,9,367 (“vumba” outra vez)
E2M,15,627-629 (“Se o D estivesse a dormir no sofa, ele sentava-se no outro sofa e ai a
gente que fizesse barulho, uma altura que eu passava |4 meia despassarada, ndo sei qué a
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chamar atengdo ao T “shut shut shut ”...”)

E2M,17,745 (““...Ehhh, quando as pessoas me falam dele...”)

E4A,28,1203-1204 (“...era coisas que a gente nem se quer se lembrou, nédo é, puff, eee e
depois ela mandou-lhe fazer um raio-x.”)

2.2 Néo verbal

E1G,2,74-75 (“Segunda a sexta ndo posso falhar (lagrimas nos olhos)”)

E1G,3,95-96 (“...comprei-lhe um cadeirdo para ele, comprei-lhe as coisas...tudo, tudo...e
tudo em vao ....choro/pausa”)

E1G,4,134 (“Nao choro/funga nariz”)

E1G,3,94-95 (“Hoje olho para a casa de banho, para mim é um horror a casa de banho. ®
(siléncio/lagrimas) adaptei-lhe o quarto para ele...”)

E1G,5,178 (“tinha amigos que diziam que eram amigos, hoje ndo so (choro).”)
E2,10,422-423 (“s6 quando o médico disse o que tinha sido, mas eu mesmo assim custou-me
... (suspiro)”)

E2M,16,687-688 (“...a gente tenta seguir um dia de cada vez, porque é muito complicado
(lagrimas nos olhos)”)

E2M.17,722 (“...0 robe dele, que nés compramos-lhe quando foi para Vila Real (funga
nariz)...”)

E4A,28,1237-1238 (“ele parece que se apaga e depois torna assim a reagir (siléncio) foi uma
bomba (suspira).”)

E4A,30,1331-1332 (“Ainda ontem se sentiu aflito e a coisa dele foi as lagrimas cairem-
lhe...como quem diz, vindes ai e eu... (voz trémula) o meu pai também nunca foi assim uma
pessoa também...”)

E4A,31,1340 (“...num dar, num, a gente ndo consegue fazer nada (voz de choro).”)
ES5T,35,1544-1545 (“...e para mim foi muito mais, era, era eu saber de tudo e, e ter que ir
gerindo... tch...foi (choro... ®).”)

ES5T,38,1662 (“Foi terrivel mesmo, foi... ® (choro)...”)

E5T,39,1717-1718 (“(Suspira) Sabe que isso ja estava organizado...”)

E6V,47,2069 (“Muitas ®.” (saudades))

E9ML,61,2667 (“com os ouvidos encostados & boca dele e (sorri)...”)

E3Al,23,933-934 (“..., ele ganhou muito muito dinheiro para dar um bom futuro aos filhos
(voz trémula)...”)

94




