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“Tu és importante, porque és tu, e serds importante até ao ultimo momento
da tua vida.

Faremos tudo o que pudermos, ndo sO para te ajudar a morrer em paz,
mas também para que vivas até a morte.”

( Mario Bernardo)
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RESUMO

O cancro € a segunda causa de morte em Portugal. A doenga oncoldgica
surge na vida do individuo quase sempre como doenga prolongada, com
grande sofrimento para o doente e familia.

A permanéncia do doente no seu domicilio proporciona mais oportunidade
para trocas afectivas e emocionais, maior conforto e familiaridade do
ambiente, maior autonomia na escolha de actividades. A familia, na maioria
das situagdes, ndo estd preparada para acompanhar o doente no domicilio,
principalmente, se este se encontrar em fase terminal.

Acompanhar o doente em fase terminal, desencadeia no familiar emogées
que se prendem com o facto de se ver confrontado com a proximidade da
morte e por outro lado com o sofrimento do doente, ao qual muitas vezes
ndo consegue dar resposta. Face a proximidade da morte o familiar sente
medo da enfrentar e tenta adia-la, pelo que recorre ao internamento do
doente, lancando-o para uma morte solitéria e contraria a sua vontade.

A morte do doente reflecte-se naqueles que ficam. Os rituais fnebres, o
mundo do trabalho, as tarefas quotidianas que os mantém em contacto com
a sociedade e com a comunidade, os amigos, os vizinhos, poderdao ser um
suporte no processo de luto.

Sendo a equidade social um factor preponderante para o desenvolvimento,
sera também ao nivel familiar que se poder@o encontrar respostas para a
ndo exclusdo dos doentes em fim de vida.

Este estudo de caso, analisa a realidade do familiar que acompanha o
doente oncoldgico em fim de vida no domicilio, tendo como objectivo geral
- Analisar o processo de luto dos familiares face a morte do doente

oncoldgico terminal no domicilio.
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Family, Death and Mourning

Cancer is the second cause of death in Portugal. Oncology diseases appear
in one’s life usually in the form of a prolonged disease with a great deal of
suffering for both the patient and his family.

Being at home allows the patient to have more affectionate and emotional
contacts, to feel more comfortable and relaxed in his own surroundings and
to have a greater autonomy to choose his activities. Family, most of the
times, are not prepared to attend the patient at home especially if he is
terminally ill.

To attend a terminally ill patient stirs in his family emotions connected not
only with their feeling of proximity to death but also with the suffering of
the patient, which they cannot alleviate.

When death is near, the relative fears to face it and tries to postpone the
inevitable by taking the patient into a hospital for treatment and thus
throwing him into a lonely death against his will.

The patient’s death affects deeply those who stay behind. The funeral rites,
work, the daily routines that keep them in contact with society, with their
community, with their friends and neighbours may help them bear with
mourning.

Social equity is one of the main factors of development, and maybe in a
family level you will find solutions for not excluding terminally ill patients.
This study analyses the situation of a relative who attends at home a
patient with terminal cancer and its general purpose is - To analyse the
process of mourning the death at home of a terminally ill cancer patient by

his relatives.
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O - INTRODUCAO

As transformacbes das sociedades contempordneas atingem todos os
pontos da terra e atingem o homem no seu todo: fisico, psiquico, social,
cultural, espiritual e familiar.

Estamos hoje perante a chamada globalizagdo que abarca a vida de todas
as pessoas; 0 que acontece num ponto do mundo atinge todo o mundo.
Relativamente as questdes da salde, este efeito acontece, quer ao nivel
ambiental ( o aquecimento do globo pela diminuigdo da camada de ozono,
poluicdo atmosférica, deflorestagdo e mudanga climética) quer ao nivel da
alimentacdo (perda de habitos alimentares saudaveis, “Fast Food”, aumento
da ingestdo de acgucares, alcool, etc.) e ao nivel do isolamento, perda de
hébitos de convivio social e familiar.

A multiplicacdo de riscos faz com que a sociedade mundial se reduza a uma
comunidade em perigo. Os pesticidas e as toxinas serdo devolvidos sob a
forma de géneros alimenticios importados; as emissdes sulfuricas
transformardo a chuva em &acido; as descargas de di6xido de carbono
alterardo o clima de todo o planeta e as centrais nucleares exportadas
podem desintegrar-se e emitir radioactividade ou podem ser aproveitadas
pelas populacdes locais para a construgdo de armas nucleares (Waters,
1999).

A maioria das doencas surge de igual forma em qualquer ponto do mundo,
sem fronteiras, independente da etnia ou religido. Existem no entanto,
factores importantes na salde do individuo, como a alimentagdo, o meio
ambiente, o meio social, familiar, a cultura e os comportamentos, que
interferem no homem e que sdo diferentes de regido para regido.

InGmeras doencas infecto-contagiosas encontram-se controladas nos paises
Ocidentais, devido a planos de prevengdo e de diagndstico precoce, noutros
paises ainda se morre com lepra e a tuberculose ainda continua a matar
silenciosamente, iniUmeras vitimas. “Apesar do progresso cientifico e
tecnoldgico verificado desde o inicio do século, e em parte devido a ele, a
doenca s6 invade o Universo mental e social das sociedades ocidentais
quando ganha visibilidade social. Esquecidos os grandes flagelos sociais, 0
cancro passa a ser associado ao sofrimento e a morte. Assim um
diagndstico de cancro conduz o doente ao isolamento, por se considerar
socialmente perdido” ( Matias: 2002:101).

Isabel Correia
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A doenca oncoldgica surge na vida do individuo, quase sempre como doenga
prolongada, com grande sofrimento para o doente e familia. Factores como
o tipo de cancro, o local do mesmo, o tipo de tratamento, alteragbes ou
disfungGes provenientes da situagdo de doenga, assim como a conotagdo
social da propria doenga, por ainda ser sindnimo de sofrimento e morte,
leva muitas vezes o doente e a familia a fecharem-se para se protegerem
mutuamente, gerando uma lacuna na comunicagdao, contribuindo para o
isolamento e aumento do proprio sofrimento.

De todas as teorias avangadas a propdsito de cancro, uma sobreviveu a
passagem do tempo: o cancro através de fases bem determinadas, conduz
a morte. Ninguém representa o cancro do modo que por exemplo a
tuberculose, foi representada: uma morte curativa, muitas vezes lirica. O
cancro continua a ser um tema raro e ainda escandaloso na poesia e soa
como inimaginavel qualquer esteticismo a propdsito desta doenga (Sontag,
1998).

Em Portugal o ano 1906 parece ter sido o ano em que em se comecga a
adquirir consciéncia da necessidade de organizar um combate especifico
contra o cancro, sendo Francisco Gentil o grande impulsionador. O
Congresso Internacional de Medicina, realizado em Lisboa em 1906 e o
Congresso Internacional de Cirurgia, em 1908, realizado em Bruxelas,
constituiram marcos na organizagdo da Luta Contra ¢ Cancro a nivel
internacional, dando origem, em 1908, a Liga Internacional para Estudo do
cancro, presidida por Ernest von Leyden ( Matias, 2002).

O cancro é a segunda causa de morte em Portugal, com destaque para o
cancro do estébmago, pulmdo, mama, préstata e intestino. A mortalidade
por cancro do estdmago tende a diminuir, enquanto a mortalidade por
cancro do pulmdo tende a aumentar e é seis vezes mais frequente no
homem do que na mulher. O cancro da mama é uma causa importante de
morbilidade e de mortalidade no sexo feminino.

A permanéncia do doente no seu domicilio tem vantagens para ele,
essencialmente, no que diz respeito a um maior controlo sobre a situagao,
mais oportunidade para trocas afectivas e emocionais, conforto e
familiaridade do ambiente, maior autonomia na escolha de actividades. No
entanto, a familia, na maioria das situagbes, ndo estd preparada para
acompanhar o doente no domicilio, principalmente, se este se encontrar em
fase terminal. A atengdo especial deve ser centrada nos problemas da

Isabel Correia
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familia, essencialmente do familiar que acompanha e cuida do doente, que
passa pelo medo de provocar sofrimento desnecessario, medo de encontrar
o doente morto, dificuldades em responder a perguntas do doente e como
se confrontar com a antecipagao da perda.

Acompanhar o doente em fase terminal, faz com que o acompanhante se
confronte com a sua prdpria morte, facto que o leva a fugir da morte como
um acontecimento natural, desencadeando emogoes de tristeza e angustia.
Sente-se incapaz de ajudar o doente, com medo que as suas atitudes,
gestos ou palavras lhe provoquem maior sofrimento.

A consciéncia da propria morte, pode ajudar-nos a viver, a dar mais sentido
a vida, a valorizar cada momento. A interiorizagdo da prépria morte, pode
e deve ser factor de realizagdao do homem. Humanizar a morte é humanizar
a vida. Aprender a morrer é aprender a viver (Oliveira, 1998).

A morte do ente querido reflecte-se naqueles que ficam. Os rituais
funebres, o mundo do trabalho, as tarefas quotidianas que os mantém em
contacto com a sociedade e com a comunidade, os amigos, os vizinhos,
poderdo ser um suporte de ajuda no processo de luto.

Sendo a equidade social um factor preponderante para o desenvolvimento,
sera também ao nivel familiar que se poderdo encontrar respostas para a
ndo exclusdo dos doentes em fim de vida. Diminuir a exclusdo social sé
seréd possivel com o apoio da familia, onde o doente se encontra num
ambiente que lhe é agradavel, permitindo uma troca de afectos e carinhos,
essenciais ao bem estar.

Q empowerment do familiar como elemento activo, numa equipa
interdisciplinar, podera ser um recurso sustentavel para o desenvolvimento
local e global. E fundamental que, ao nivel local, a palavra solidariedade se
mantenha forte e actuante em termos da coes3o social e da regulacdo do
sistema organizacional.

Segundo Santos (1993) , os sistemas sociais assentam em dois pilares: o
da regulagdo e o da emancipagdo. O pilar da regulagdo fundamenta-se no
Estado e no Mercado. O pilar da emancipagdo na Comunidade e no
Humanismo Civico.

A economia de mercado é facil expandir-se por interesses, as empresas
transnacionais expandem-se e tendem a regular 0 mundo no aspecto
econdmico.

Isabel Correia
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A categoria da Comunidade assenta na Cidadania, nas relagées solidarias do
homem com o seu semelhante e com a prdpria natureza.

O humanismo civico apela para o respeito pela diferenca e pela toleréncia.
Surge a necessidade de encontrar raizes, referéncias perante a perda da
identificagao.

O desenvolvimento local pressupbe uma regulacdo que assenta ndo na
divisdo, mas na estreita articulagdo entre as dimensdes: individual,
colectiva e ambiental do ser humano.

Sera ao nivel local que se podera estabelecer uma identificagdo necessdria,
quer em termos pessoais, quer como garantia da identificagdo de um povo.
Em termos sociais serd imprescindivel o diagnostico da situagdo para um
planeamento estratégico de intervengdo, necessario numa dindmica de
desenvolvimento.

A globalizagdo envolve a inter-relagdo sistematica de todos os lagos sociais
individuais que sdo estabelecidos no planeta. Num contexto completamente
globalizado, nenhuma espécie de relagdo ou conjunto de relacdes pode
permanecer isolada ou limitada... cada pessoa, em qualquer relagio é
simultaneamente um individuo e um membro da espécie humana * eu sou
eu proprio e eu tenho direitos...”. Para o bem estar de cada membro
individual torna-se necessério o compromisso de confianca por parte de
todos os participantes (Waters, 1999).

O desenvolvimento implica mudanga, progresso e transformagao a todos os
niveis, tendo em conta o bem estar do individuo e da comunidade, com o
objectivo fundamental de atingir uma qualidade de vida que possa
contribuir para a felicidade de todos, tendo em conta os direitos de homem,
numa perspectiva de cidadania, de participagdo e * empowerment”.

A co-responsabilizagdo é fundamental para a participacdo, cada um deverd
ter responsabilidade sobre o seu bem estar e participar activamente para o
manter e atingir, assim como o da comunidade local.

A informagdo e educagdo levam ao “empowerment”, a participagdo na
mudanga de atitudes e comportamentos, tendo em vista a satisfacdo das
necessidades e a realizagdo das capacidades.

O progresso ao nivel da salde, trouxe aspectos positivos e negativos. Por
um lado, conduzem ao aumento de conhecimento cientifico e da tecnologia
em: meios auxiliares de diagndstico, de tratamento, de prevengdo e de

alternativas as disfungbes, o que permite usufruir de melhor qualidade de

Isabel Correia
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vida e mais anos de vida. Por outro lado, o custo ambiental do progresso
com os novos problemas de saude e novas doencas que transtornam e
desafiam a propria ciéncia.
Verifica-se que, também nas questGes de salde, se exigem mudangas,
envolvimento dos actores, inovagdes, responsabilidades, transformagoes,
principalmente ao nivel do comportamento. Ao nivel local, surgirdo as
solugdes para a satisfagdo das necessidades da populacdo recorrendo a
parcerias e apoios do exterior, mas essencialmente, potencializando os
recursos existentes e facilitando o potencial humano, quer em termos
pessoais, quer em termos de apoio aos mais carenciados, numa perspectiva
de solidariedade social a nivel local e em termos ambientais por uma
solidariedade intergeracional.
A escolha do tema deve-se ao interesse pelo doente oncolégico em fim de
vida e pelos seus familiares. Por um lado porque a doenga oncoldgica, é a
segunda causa de morte em Portugal e a doenga que esta na origem de
maior nimero de doentes em fase terminal. Por outro lado, porque os
familiares, na sua maioria, ndo possuem recursos materiais, tempo,
disponibilidade profissional e condigbes habitacionais, para que o doente
possa permanecer no domicilio. Como enfermeira com especializagdo na
area de oncologia, acompanhei de perto estes doentes durante um periodo
da minha vida, o que me levou a tomar consciéncia da problemdatica em
questdo. Perante todo este contexto e tendo conhecimento que ao nivel do
distrito, ndo existe apoio as familias que acompanham o doente oncolégico
terminal no domicilio, surgiram as seguintes questdes:
0 Quais as necessidades da familia do doente oncolégico em fim de
vida no domicilio?
a Como reage a familia perante a proximidade da morte e como se
processa o luto?
a Como intervir para melhorar as condicoes dos doentes terminais no
enquadramento familiar?
A preocupagado fundamental recai sobre a descrigdo e a andlise da realidade
encontrada pela familia face ao doente oncolégico terminal no domicilio.
Na concretizagdo deste trabalho procurei descrever a realidade vivida pelo
familiar que acompanha o doente oncoldgico em fase terminal no domicilio,
encontrando-se este doente em consulta ou tratamento, no Servigo de
Oncologia - Unidade de dia do HOS. (HOS foi o nome que escolhi, para
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manter o hospital no anonimato, essencialmente para proteger os doentes e
familiares).

Evidencio e sistematizo as seguintes areas tematicas: necessidades dos
familiares que acompanham o doente, reaccbes face a proximidade da
morte e ao processo de luto. Perante a realidade de vida destes familiares e
doentes, tento perspectivar uma unidade de cuidados que va ao encontro
das suas necessidades, sendo esta a ultima area tematica. Desta forma,
poderei contribuir para uma reflexdo sobre esta tematica, acrescentar
alguns dados e tirar algumas conclusdes que insistam em mudangas de
atitudes, essencialmente ao nivel do apoio que é fundamental existir para
que o familiar que acompanha o doente oncolégico, ndo se sinta
desamparado e por outro lado se possa tornar num elemento activo da
equipa de salde. Tendo em conta a qualidade de vida do doente e da
familia.

Esta dissertagdo esta organizada em cinco capitulos, similares ao trajecto
metodoldgico seguido. No capitulo I sdo explicitados o problema, as
dimens6es em andlise e os objectivos do estudo. No capitulo II é
apresentado o quadro conceptual e enquadramento tedrico que orientou e
forneceu os principios conceptuais necessarios para fundamentar a
problematica, nortear a colheita de dados e interpretar os resultados. O
processo de investigagdo surge no capitulo III, onde é explicada a
metodologia adoptada e justificadas as técnicas preferidas. No capitulo IV
sdo apresentados os resultados, seguidos pela interpretagdo dos mesmos.

As conclusdes e sugestdes surgem como etapa final.
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CAPITULO I - O PROBLEMA

1 - DA PERCEPCAO DA REALIDADE A PROBLEMATICA

O cancro é a segunda causa de morte em Portugal. A maioria dos doentes
que entram em fase terminal, sofrem de cancro. Esta situagdo veio a
despertar a atencdo para uma realidade, a qual ninguém pode ficar
indiferente.

Em 2001, o nimero de 6bitos em Portugal, foi de 105582 casos, destes
21960 morreram por cancro. No distrito de Evora morreram 423 pessoas
por cancro nesse ano, sendo o do aparelho digestivo responsavel por maior
ndimero de mortes em homens e mulheres, em segundo lugar vem o cancro
do aparelho respiratorio no homem e o cancro da mama na mulher
(DGS/DSIA 2004).

Este facto podera estar associado, por um lado, ao envelhecimento da
populagao Portuguesa, por outro lado as mudangas ambientais que ocorrem
em todo o planeta, bem como as alteragbes de habitos e estilos de vida.
Apesar de 50% dos casos de cancro, quando diagnosticados numa fase
inicial da doenga, terem cura, cerca de dois tergos das pessoas com cancro,
vém a necessitar de cuidados paliativos. Embora esta tematica tenha vindo
a ser debatida, na Gltima década e exista ailgum investimento na formagéo
em oncologia, os hospitais e centros de saude continuam a n3do dar resposta
as necessidades da populagdo, nesta area da doenga oncoldgica terminal.

O cancro do pulmdo é o mais frequente nos paises da Unido Europeia. Entre
todos os cancros, o do puimdo é responsavel por 29% da mortalidade na
populagdo masculina da Unidao Europeia e responde por 22% de todos os
casos novos de cancro por ano. Cerca de 83% dos casos de cancro do
pulm3@o nos homens e 34% nas mulheres, admite-se que resultem de
tabagismo. O cancro do pulm3o mata cerca de 7 Portugueses por dia. E o
cancro que causa maior nimero de mortes no homem, na mulher é o
cancro da mama (Silva 1995).

"0 cancro mata 8 milhGes de pessoas por ano em todo o mundo, 22000
mortos por dia, a 13 por hora. Em 1993 roubou a vida a 19720
portugueses: 54 mortes em 24 horas” (Silva, 1995:110).

Isabel Correia




A Familia, a Morte e o Luto 8

A informacdo é um dos factores fundamentais em qualquer processo de
desenvolvimento. Relativamente as questles de saude é essencial informar
a populacdo através de medidas de educagao para a saude.
Infelizmente apesar dos avangos tecnoldgicos e das pesquisas realizada na
area de oncologia, no HOS morrem cerca de 30 a 40 doentes por ano e s6
no ano 2000 foram diagnosticados 458 doentes com cancro. Estes doentes
sdo todos seguidos no Servico de Oncologia do HOS, quer pelas consultas
de oncologia quer pelos tratamentos de quimioterapia, passando por uma
fase terminal mais ou menos prolongada.
O hospital esta vocacionado e estruturado para tratar activamente a
doenca. Quando o doente se aproxima da morte, o hospital ndo esta
preparado para cuidar do sofrimento do doente e da familia.
O Centro de Salde estd direccionado para a promogdo da saude e
prevengdo da doenga, ndo responde as necessidades do doente em fim de
vida e do familiar que o acompanha.
Nestes ambientes virados para a cura e prevengdo da doenga, é dificil o
acompanhamento global dos doentes em fase terminal. E necessdrio existir
uma unidade de apoio que dé resposta as necessidades destes doentes,
para garantir que os seus Ultimos dias sejam vividos com a maxima
dignidade e qualidade.
A Rede Nacional de Cuidados Continuados, criada pelo Dec. - Lei N°281 de
8 de Novembro de 2003, propde respostas especificas para doentes que
necessitam de cuidados de média e longa duragdo, em regime de
internamento, no domicilio ou em unidades de dia.
A pratica de Cuidados Paliativos requer organizagao propria e abordagem
especifica, prestada por equipas técnicas preparadas para o efeito.
A organizacao Mundial de Saude considera os Cuidados Paliativos, como
uma prioridade da politica de satdde. Também o conselho da Europa,
reconhece existirem grandes falhas e ameagas ao direito fundamental do
ser humano - “ser apoiado e assistido, na fase final da vida”. Recomenda
atencdo para as condicdes de vida dos doentes que vao morrer,
nomeadamente para a prevengao da sua solidao e sofrimento.
Em Portugal foram criados alguns servigos de apoio ao doente em fase
terminal:

- Unidade de Cuidados Paliativos no Instituto Portugués de Oncologia

do Porto
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- Unidade de Medicina Paliativa no Instituto Portugués de Oncologia de
Coimbra
- Unidade de Medicina Paliativa no Fundao, inserida no Hospital do
Fundao.

Na regido de Lisboa apostou-se mais no apoio domiciliario:

- Centro de Saude da Reboleira (Cuidados Continuados)

- Centro de Satide de Odivelas (Cuidados Continuados)

- Santa Casa da Misericordia da Amadora (Cuidados Continuados).
No distrito onde fica inserido o HOS, nao existe nenhum servigo de apoio ao
doente em fim de vida, assim como também ndo existem Cuidados
Paliativos inseridos nos cuidados continuados.
Os familiares que acompanham estes doentes, n3o se encontram
preparados para enfrentar a morte, quando se aproxima a hora recorrem ao
internamento e o doente acaba por morrer no hospital, muitas vezes numa
maca no corredor da urgéncia, ou hum quarto onde apenas a solidao e o
sofrimento 0 acompanham na morte.
A familia deve ser activamente incorporada nos cuidados prestados aos
doentes e, por sua vez, ser ela propria, objecto de cuidados, quer no
percurso da doenga, quer no processo de luto.
Para que os familiares possam, de forma concertada e construtiva,
compreender, aceitar e colaborar nos ajustamentos que a doenga e o
doente determinam, necessitam de receber apoio, informagdo e instrugdo
da equipa prestadora de cuidados paliativos.
Os cuidados paliativos tém como componentes essenciais: o alivio dos
sintomas; o apoio psicolégico, espiritual e emocional, o apoio a familia, o
apoio durante o luto e a interdisciplinaridade.
Os cuidados paliativos podem ser prestados tanto no ambito da rede
hospitalar, como da rede de Centros de Saide, como na rede de cuidados
continuados, nomeadamente em situagbes de condigdo irreversivel ou de
doenga crdnica progressiva. Os cuidados paliativos sdo cuidados activos,
coordenados e globais, que incluem o apoio a familia, prestados por equipas
e unidades especificas de cuidados paliativos, em internamento ou no
domicilio, segundo niveis de diferenciagdo. “A organizagdo de Cuidados
Paliativos, é ainda, incipiente no Pais, ndo existindo dados, a nivel Nacional,
que permitam estimar as necessidades ndo satisfeitas nesta area. Fazendo
referéncia a dados Internacionais, em Paises onde os cuidados paliativos se
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desenvolveram nas Ultimas décadas, poder-se-a calcular em cerca de 1000
doentes por 1000000 de habitantes e por ano necessitados de cuidados
paliativos diferenciados” (PNCP,2004:8).

No entanto “"Sendo os doentes com cancro, um grupo significativo nos
utilizadores dos cuidados paliativos, os hospitais com servigos ou unidades
de oncologia médica, devem ser considerados como prioridade na criagao
de formas e modelos estruturados de prestagdo de cuidados paliativos”
(PNCP,2004:10).

E importante conhecer as necessidades dos familiares, que acompanham
estes doentes e perante as necessidades sentidas, quais as perspectivas
que irdo de encontro a satisfacdo das mesmas.

Os estudos realizados com familiares que acompanham o doente com
cancro, focam as diferentes fases do processo de doenga, nomeadamente a
fase inicial onde é revelado o diagndstico e iniciado o tratamento e mais
tarde a fase terminal da doenga. Poucos estudos procuram a experiéncia da
familia durante todo o percurso (Hinds & King, 2003).

Ana Paula Sapeta ja em 1997 no seu estudo que, nao sendo
especificamente direccionado para o doente oncoldgico em fase terminal,
mas para todos os doentes em fase terminal, conclui que sem a criagao de
estruturas de apoio a comunidade, os doentes terminais continuardao a
morrer em condigfes dramaticas e os seus familiares, a viver verdadeiros
pesadelos e dramas sobrepostos.

Sapeta (1997), langa o desafio referindo que, ao nivel da comunidade, a
familia encontra inimeras dificuldades e obstdculos. E responsabilizada,
pela assisténcia global ao seu familiar doente, sem qualquer garantia de
apoio técnico de salde. Acrescenta que a este nivel tudo esta por fazer,
propondo a realizagdao de um diagndstico social em todos os casos, para
avaliar as suas reais capacidades e necessidades.

A familia e os amigos tém um papel fundamental na vida de qualquer
pessoa. E da familia que surge normaimente o acompanhante, o cuidador
no domicilio. O relacionamento que este tem com o doente é certamente
diferente dos restantes membros da familia, vivendo lado a lado o
sofrimento do outro, tantas vezes em siléncio, revolta, negacdo e até
desamparo. Em algumas situagGes verifica-se que o acompanhante, ndo é
da familia, mas sera um elemento que tem uma ligagdo forte com o
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individuo, noutros casos o doente estd sozinho e tera que recorrer a
assisténcia social.

Na fase terminal a perspectiva de morte a curto prazo recai sobre este
familiar, com um peso de responsabilidade e dificuldade em lidar com a
situagdo. A falta de preparagdo para aceitar a morte, leva a recorrerem a
urgéncia e a morte que deveria acontecer, segundo os direitos do homem,
em dignidade e junto a familia, acontece quase sempre no hospital e sem
nenhum familiar por perto.

A situagdo de fase terminal prolongada, suscita grande preocupagdo quer
para o doente quer para quem lhe presta cuidados.

Apoés observar algumas vezes esta realidade, do doente oncolégico em fase
terminal e da sua familia, tomei consciéncia de que ela devera ser
conhecida, tendo esta situacdo despertado o meu interesse para a

realizagao deste estudo.

Isabel Correia




A Familia, a Morte e o Luto 12

2 - DIMENSOES EM ANALISE E OBJECTIVOS DO ESTUDO

Para quem vive a realidade hospitalar é facil detectar que ndo existem
Cuidados Paliativos neste distrito e ndo existe apoio ao familiar nem durante
o percurso de doenga, nem apos a morte.

Do problema resultaram um conjunto de questfes que constituem as
perguntas de partida, nas quais se centrou esta investigagdo:

o Quais as necessidades da familia do doente oncolégico em fim de
vida no domicilio?

o Como reage a familia perante a proximidade da morte e como se
processa o luto?

o Como intervir para melhorar as condigbes dos doentes terminais no
enquadramento familiar?

Junto dos familiares acompanhantes do doente oncolégico em fase terminal,
tentei explorar o dominio especifico de cada questdo.
O objectivo geral deste estudo é:

0 Analisar o processo de luto dos familiares face @ morte do doente

oncolégico terminal seguido no HOS
Este objectivo desdobra-se nos seguintes objectivos especificos:

a Caracterizar as necessidades dos familiares, que acompanham os
doentes oncoldgicos em fase terminal, seguidos no servico de
oncologia do HOS

o Caracterizar as reacgdes dos familiares face a proximidade da morte
e ao processo de luto

a Perspectivar uma Unidade de Cuidados Paliativos para estes doentes

A caracterizagao das necessidades dos familiares, sera fundamental para
analisar todo o processo de luto, desde o confronto com a noticia de cancro
com mau prognostico, até a morte do doente.

Caracterizar as reacgdes dos familiares face a proximidade da morte e ao
processo de luto, permite analisar as reacgoes face a morte eminente e ao
processo de luto apds a morte do doente.

Face ao que o familiar viveu, ninguém melhor do que ele poderd deixar
algumas respostas, que poderdo satisfazer as necessidades do familiar e do

doente em fim de vida, para que seja possivel diminuir o sofrimento destes
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dois intervenientes e por outro lado, melhorar a qualidade de vida de
ambos.

Este estudo podera ser Util para conhecer as necessidades dos familiares
que lidam com esta situagao, as reacgdes face a proximidade da morte e ao
processo de luto, bem como as expectativas quanto a uma unidade de
cuidados. Principalmente junto de responsaveis e intervenientes neste
processo, no hospital e centros de saide da regido, para que em conjunto
tomem medidas no sentido de melhorar a qualidade de vida dos doentes e

contribuir para uma morte digna.
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CAPITULO II - ENQUADRAMENTO TEORICO

1 - A DOENCA ONCOLOGICA

A histéria do cancro apresenta varias dimensdes. A mais antiga definigdo
literal de cancro, descreve-o como “uma tumefac¢do, um tumor ou uma
protuberdncia e o nome da doenga - do grego Karkinos e do latim cancer,
significando nos dois casos caranguejo, inspirou-se, segundo Galeno, na
semelhanga entre as veias inchadas dos tumores externos e as patas dos
caranguejos e ndo como muita gente pensa, porque as metastases da
doenga se arrastam ou rastejam como um caranguejo” (Sontag, 1998:18).
Utiliza-se a palavra cancro em termos sociais ou politicos quando alguma
coisa é invasiva, destruidora, incontroldvel, ou desagradavel. *"Descrever um
fenémeno como sendo um cancro é uma incitacdo a violéncia. O uso do
cancro num discurso politico, incentiva o fatalismo e justifica medidas
severas - assim como reforca a ideia largamente difundida de que esta
doenca é fatal. A metéfora de cancro contém a ideia de genocidio” (Sontag,
1998:90).

As concepgles punitivas da doenga tém uma longa histéria e sdo
particularmente activas no caso do cancro. Trava-se um “combate” ou uma
“cruzada” contra o cancro, o cancro é considerado uma doenca “assassina”.
As pessoas que sofrem de cancro sao “vitimas de cancro” (Sontag, 1998).

O cancro surge em termos sociais como o inimigo, com o qual a sociedade
trava uma guerra. A medida que a tecnologia e a ciéncia evoluem, no que
concerne ao tratamento e prevengdo, o cancro comega a ser de alguma
maneira desmistificado, sendo possivel que daqui a alguns anos, as
comparagdes com o cancro percam o significado de fatalismo ou de inimigo
em combate.

O cancro constitui um preocupante problema de Salde Publica para a
populagdo portuguesa com importdncia plenamente justificada pela sua
crescente morbilidade e mortalidade. Em Portugal, a taxa relativa de
mortalidade por cancro tem vindo a aumentar significativamente ao longo
dos anos tendo, segundo dados do Instituto Nacional de Estatistica,
triplicado nas Ultimas trés décadas.

Um terco das pessoas no mundo ocidental acabario por desenvolver

alguma forma de cancro. E uma doenga complexa que podera ter diversas
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causas, sendo que, tanto a biologia como a cultura poderdo ter um papel
importante na prevengdo. As mudangas culturais que conduzam a redugdo
da poluigdo do ar, do tabaco e dos factores cancerigenos ambientais, assim
como o crescente acesso aos cuidados médicos e a alteragdo na exposicado a
luz, podem contribuir para reduzir o nimero de casos de cancro. Uma
atitude pedagdgica podera ajudar também na recuperagdo ou na aceitagado
da fase terminal.

O cancro surge sem se fazer anunciar, assumindo o papel de uma doenga
vivida como uma invasao, dissimulada e impiedosa.

As principais metéforas do cancro tém conotagles topograficas “o cancro
alastra ou prolifera ou espalha-se, os tumores sado cirurgicamente
extirpados e a sua consequéncia mais temida, além da morte, é a mutilagao
ou amputagao de parte do corpo” (Sontag, 1998:23).

O apoio social é fundamental para ajudar a ultrapassar uma doenga que
ainda carrega um pesado fardo de estigma, ansiedade, desordem mental e
emocional (Morris 2000).

Os efeitos da doenga e as respostas a mesma sao vividos, individualmente e
subjectivamente de forma por vezes dificil de verbalizar.

Volker, define doenga oncoldgica como “uma unica célula transformada, que
ndo obedece ao regulamento da diferenciagdo e proliferagao celular, forma
um clone e continua a crescer sem respeitar as necessidades do corpo”
(Clark & Mcgee 1991:267).

O cancro, cujo nome é proveniente de caranguejo, afecta os seres humanos
onde quer que vivam e seja qual for a sua etnia, cor, passado cultural ou
situacdo econdmica. Surge como a segunda causa de morte em Portugal.
Uma das razfes para o aumento da sua incidéncia é a percentagem
crescente de pessoas idosas, que provaveimente desenvolverdo mais o
cancro do que pessoas mais novas. Outros factores poderdo estar
relacionados como o aumento e o precoce consumo de alcool, tabaco e uma
dieta desequilibrada. Os produtos cancerigenos também existem cada vez
em maior nimero no nosso ambiente como os aditivos alimentares,
amianto, desperdicios quimicos, radiagdes, etc.

Durante o séc. XX e na passagem para o séc. XXI, a incidéncia e a taxa de
mortes causadas pelo cancro aumentaram a um ritmo constante. No Reino
Unido, as estatisticas mais recentes referem que o cancro é a principal
causa de morte do pais, tendo ultrapassado recentemente as doengas
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cardiacas. Na maioria dos paises desenvolvidos e em alguns paises mais
pobres, considerados menos desenvolvidos estd a registar-se a mesma
tendéncia (Howarth e Leaman 2004).

Numa época em que o primeiro postulado da medicina é o de que todos os
males tém cura, o cancro tem ainda o impacto de uma doenga consideravel
intratdvel e caprichosa (Sontag,1998).

No século XX, a ideia de que a doenca se ajusta ao caracter do paciente, tal
como o castigo se ajusta ao pecador, foi substituida pela ideia de que é
antes expressdo desse mesmo caracter. A teoria que via o cancro como a
doenga da falta de expressdo, culpabiliza o paciente de cancro, manifesta
paixdo, mas também traduz desprezo (Sontag, 1998).

Hoje em dia, o cancro é uma das doengas que estd associada a uma falha
do sistema imunoldgico, apesar de muita investigagdo ainda decorrer nesta
drea. Ha sinais correlacionais que ligam variaveis de personalidade ou
estilos de vida a duragdo de sobrevivéncia, recorréncia e curso geral da
doenga.

Também o stress em geral parece estar envolvido na etiologia e progressao
do cancro. Factores genéticos encontram-se também relacionados com o
mesmo.

O desenvolvimento da tecnologia veio permitir uma detecgdo precoce, em
termos de diagnéstico, assim como uma evolugao a nivel do tratamento,
reflectindo-se numa perspectiva de cura e de aumento da sobrevida do
doente oncologico. As taxas de sobrevivéncia subiram para mais de 50%
nos casos diagnosticados precocemente. No entanto, o cancro surge ainda
associado ao sofrimento prolongado, quer pela propria doenga, quer por
efeitos colaterais ao tratamento. E também pela associagdio com a
antecipagcdo da morte. A incerteza a que o diagnéstico de cancro submete o
doente relativamente a cura e a qualidade de vida provoca, por sua vez,
uma complexidade de emocgOes e reacgdes tanto nos doentes como na
familia.

A palavra cancro denomina algo de mal que invade e progride. O cancro
surge como uma doenga misteriosa, uma flecha mortal, que pode atingir
qualquer um, que escolhe as sua vitimas uma a uma (Sontag, 1998).

O aumento da sobrevida do doente oncoldgico veio, por um lado, aumentar

o interesse, tanto por aspectos fisicos como psicossociais.
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Poucas doengas causam maiores sentimentos de ansiedade e apreensao
que o cancro. O cancro pode significar ainda a morte para alguns e
mutilagdes para outros.

E Karl Menninger observou, que “a simples palavra cancro tera matado, ao
que se diz alguns pacientes que, ignorando-o, ndo teriam sucumbido (tdo
depressa) ao mal que padeciam” (Sontag, 1998:14).

A doenga cancerosa ja ndo tem o estigma que tinha antes, semelhante a
uma doenga infecciosa, mas continua a ndo ser tratada pelo nome, pois
associa-se a “doenga ruim” ou seja, que origina a morte. O diagnéstico é
ainda escondido pela familia ou em caso de personalidades publicas, quando
anunciado nos meios de comunicagdo social é camuflado como “doenga
prolongada” ou tumor nao especificado.

O diagnéstico é muitas vezes comunicado sé a familia, porque muitos
médicos consideram ainda que a verdade seria intolerdvel para qualquer
doente que nao possua uma maturidade e inteligéncia excepcionais . “A
politica de esconder aos cancerosos a natureza da sua doenca, reflecte a
convicgao de que é melhor que as pessoas que estdo a morrer ignorem que
estdo a morrer e que a boa morte é a morte repentina e de preferéncia
quando estamos inconscientes ou a dormir” (Sontag, 1998:16).

As caracteristicas da propria doenga podem originar medo, mitos e
consequéncias sociais, como a estigmatizagdo ou a segregacgdo. O facto de
serem as proprias células do organismo a alterarem-se disseminando-se e
corroendo as suas estruturas normais, torna-se inquietante e perturbador
para quem toma consciéncia desse facto. O cancro, a perda e a morte
continuam a estar fortemente ligados tanto na realidade como na crenga
popular; o diagndstico da doencga, apesar dos avangos na sua deteccdo e
tratamento é visto como uma sentenga de morte (Howarth e Leaman
2004).

Continuam ainda a ser frequentes sentengas de morte provenientes de
médicos como o “sro. tem 2 meses de vida, ou trés...”, como se alguém
pudesse decidir sobre a vida de outro. Tal situagdo vai originar uma
angustia e tormento para cada dia que passa, tanto para o doente como
para a familia, impedindo-os por vezes de desfrutar da naturalidade que é
encontrarmo-nos vivos e aproveitar ao maximo o que a vida nos da.
“Esconde-se o diagndstico cancro, do proprio doente, porque a doencga é
considerada, como invencivel. A pessoa quando tem conhecimento da
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doenga sente-se perdida. A solugdo ndao pode ser de modo algum esconder
a verdade aos doentes cancerosos, mas antes corrigir as ideias sobre a
doenga desmistificando-a” (Sontag,1998:15).

O cancro surge como uma ameaga a vida e, para além disso, associado a
um luto pela perda de uma parte do corpo ou por disfungdes como é o caso
das colostomias, com conotagbes muito especiais quanto a auto-estima,
sexualidade, feminilidade ou masculinidade.

As metéforas com que revestimos o cancro, servem em grande parte para
veicular as vastas insuficiéncias desta cultura: o vazio da nossa atitude face

a morte, a nossa angustia em relagdo aos sentimentos (Sontag,1998).

1.1 - O DOENTE ONCOLOGICO EM FASE TERMINAL E A FILOSOFIA DE
CUIDADOS

A evolugdo a nivel tecnolégico, quer em meios auxiliares de diagndstico,
quer a nivel de tratamentos, veio a aumentar a esperanca de vida do
doente oncolégico e a sua qualidade de vida. No entanto, apesar da
evolugdo da medicina em termos de diagndstico e curativo, o cancro
continua a matar um grande numero de pessoas, quer pelo estadio
avangado na fase do diagnéstico, quer pelo envelhecimento da populagdo,
ou pelo tipo de cancro, ex: o do pancreas, estOmago, pulmao e ovario em
que o progndstico continua a ser muito reservado.
Segundo a Organizagdo Mundial de Salde, nos Uultimos 20 anos, mais
especificamente entre 1970 - 1997, registou-se que:
e O cancro representou 1318 anos de vida potencial perdidos nos
homens e 918 anos nas mulheres por 100.000 habitantes
(SAUDE XXI).
Cada homem vive a doenca de maneira Unica, tal é a individualidade de
cada pessoa. O sexo, a idade, o momento da vida em que acontece a
doenga, as experiéncias vivenciadas anteriormente, assim como o suporte
espiritual, social e familiar, sdo factores que influenciam a adaptacdao a
doenga. "A morte nos nossos dias € um acontecimento afrontosamente
despido de significado, também a doenga considerada de um modo geral
como sinénimo de morte é vivida como uma coisa a esconder” (Sontag,

1998:16).
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A doencga oncologica surge sempre de maneira inesperada e por vezes a
fase terminal ocorre pouco tempo ap6s o conhecimento do diagnédstico, a
adaptagdo a doenga ndo chega a acontecer e o impacto da doenca na vida
do individuo e familia desencadeia alteragbes a varios niveis: psiquico,
emocional, fisico e social. As alteragbes a nivel social recaem sobretudo na
falta de apoio para lidar com a situagdo. O homem tem o direito de morrer
com dignidade, conseguir o maximo de qualidade de vida nos “dltimos
dias”.

O morrer surge como sequéncia natural do viver, no entanto o ser humano
vive como imortal, ndo tomando consciéncia da morte a ndo ser quando
presencia a morte de alguém, ou quando assiste a um funeral, ou quando
sofre a perda dum ente querido. “A recusa da morte, ndo explica a
generalizagdo da mentira e o desejo de ouvir tal mentira. Uma vitima de
enfarte tem pelo menos tantas possibilidades de morrer dentro de poucos
anos de um novo ataque como um canceroso do cancro que o atingiu, no
entanto ndao se mente ao doente cardiaco. As metaforas associadas a
tuberculose e ao cancro insinuam estar em acgdo um processo de
ressonancias particularmente horriveis” (Sontag, 1998:17).

Nos casos em que a morte é esperada no decurso de uma doenga
prolongada, as pessoas vivem um periodo particularmente dificil da sua
existéncia que corresponde a fase terminal da vida.

A fase terminal pode demorar um periodo mais ou menos curto, todavia as
situagdes em que esta fase se prolonga é a que arrasta um maior
sofrimento, tanto para o individuo como para a familia, principaimente para
quem acompanha o doente de perto (Pacheco 2002).

A perda de capacidades fisicas principalmente a perda de forga causada por
uma perda de massa muscular devido a anorexia, a intolerancia alimentar e
por um desgaste que surge ap0s ciclos de tratamentos sistémicos como a
quimioterapia, ou grandes cirurgias, levam o doente oncoldgico a chegar
muitas vezes ao fim da sua vida quase irreconhecivel a si proprio. A sua
imagem modifica-se pelo emagrecimento rapido, o tom da pele que se
altera e se torna palido ou ictérico, a capacidade motora que fica alterada
pela falta de forga, o olhar que perde o brilho pelo cansago, e pela dor. O
espelho reflecte uma imagem de alguém que se transformou, em poucos
meses, numa figura quase irreconhecivel, consciente, muitas vezes até a
hora final, que assiste a perda da sua identidade, substituicdo de papéis no
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seio familiar, onde passa muitas vezes de protector a protegido. A doenca
oncoldgica surge ainda, muitas vezes, com o diagnéstico de fim de vida
anunciado brevemente e isto, por si s, fa-la diferente de todas as outras
doengas, porque, consciente, o doente assiste a transformagbes rdpidas na
sua vida que levam a um desencadear de emogbes que por vezes so
consegue partilhar com alguém que o acompanha lado a lado na uitima
caminhada. Muitas vezes sem conseguirem olhar-se nos olhos, com medo
de que um dos dois descubra o que lhe vai na alma. Talvez ambos vivam
emogoes parecidas, um porque vai partir o outro porque vai perdé-lo, mas
por caminharem em siléncio, ndao deixam de caminhar juntos.

"0 cuidar de alguém que morre, obriga a conservar e, se possivel, ampliar,
a dignidade de alguém que ainda esta vivo, como que lhe preparando um
“grande final”, ou seja, “ars moriendi” realiza-se também na “ars vivendi”.
Isto exprime-se por exemplo no simples cuidado do corpo, na sua limpeza,
no cuidado das feridas, na prevencao das escaras, como se aquele corpo
fosse destinado, incorrupto e perfeito, a eternidade” (Antunes, 2000:25).

A expressdo doente em fase terminal é aplicada “a todas as pessoas com
uma doenga crénica e/ou incuravel e que se encontram numa fase
irreversivel e de agravamento dos sintomas, indicios da proximidade da
morte” (Pacheco, 2002:54).

A problematica do doente em fase terminal tem sido abordada por diversos
autores como é o caso de (Kubler-Ross, 1991) que realizou um trabalho
com doentes em fase terminal, onde descreve cinco fases de adaptacgdo a
situagdo de doenca (negagao e isolamento; raiva; negociagdo; depressdo e
aceitagao), assim como, relatos de entrevistas com os doentes nestas fases
e relacionamento com o enfermeiro(a). Existem, também, trabalhos sobre
aspectos psicolégicos do sofrimento do doente e familia, como os
apresentados por (Nancy et al, 1995 e Casperson,1997). Existe uma
dissertacdo de mestrado em sociologia da Universidade de Evora
apresentada por Ana Sapeta (1997) cujo tema é a “familia face ao doente
terminal hospitalizado - 0 caso particular do HAL” e mais recentemente
uma dissertacdo de mestrado de Isabel Moreira (2001) “O doente terminal
em contexto familiar”.

Estes estudos apontam essencialmente para uma visdao holistica dos
cuidados paliativos, em que é abandonada a perspectiva do tratar para o
cuidar. Em que a dignidade pela pessoa humana, exige o respeito
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incondicional por aquilo que a pessoa é e por uma morte digna, ndo se trata
a doenga, cuida-se do doente enquanto pessoa. Serrdo (1999) considera a
existéncia da pessoa, como a tomada de consciéncia do “eu”, esta, vai
muito mais além do aspecto fisico ou até psiquico é o que define a
individualidade do ser e o torna unico.

Surge, assim, uma perspectiva holistica baseada na qualidade de vida do
individuo e familia, em que ambos constituem a unidade de cuidado.

O ambiente hospitalar proporciona um escasso apoio ao doente e familia,
levando normalmente ao isolamento relacional e social e a uma morte
solitaria. “soliddo é a palavra mais repetida pelas pessoas que estdo no
final da sua vida, independentemente da qualidade do acompanhamento
que tenham. Soliddo mas também medo do grande saito para o
desconhecido” (Tager, 2001:31).

O doente terminal tem direitos como ser humano, que estdo descritos num
artigo da Declaragao Universal dos Direitos Humanos, um dos quais €&
manter a sua dignidade como pessoa, nao ser reduzido a um caso ou a um

moribundo, manter a sua identidade o seu “eu”, com poder de decis3do
desde que se mantenha no seu estado perfeito de consciéncia. OQutro é o
respeito pela autonomia do doente consciente. Na posse das suas
capacidades psiquicas e livre, deixa assim de ser passivo para se tornar
participativo nas decisOes terapéuticas ou outras, o que ndao acontece na
maioria das vezes é o profissional de salde que decide pelo doente aquilo
que pensa ser o melhor para 0 mesmo e algumas vezes nem o chega a
informar, a familia decide muitas vezes onde o doente ira morrer e pede
ajuda para que isso ndo acontega em casa.

O doente terminal também tem o direito de ser informado com verdade e
respeito, obter respostas verdadeiras a perguntas formuladas com
sinceridade. Tem também direito de saber a verdade que ele préprio
procura e ndo a que lhe querem transmitir.

O direito a confidencialidade, que os seus dados sejam utilizados apenas

com conhecimento do proprio, ser tratado por profissionais competentes.
Todo o doente deve ser respeitado nas suas conviccdes sociais e religiosas,

devera poder receber (ou prescindir) de conforto espiritual. Podera manter

0s contactos estreitos com a familia e com os amigos. Também tem o
direito de nado sofrer ou de nao ser sujeito a sofrimento intenso ou

prolongado e a receber a terapéutica analgésica adequada.
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Morrer em paz e com dignidade é o ultimo e talvez o mais importante
direito do doente. Morrer assim é morrer a sua prépria morte como Ultima

oportunidade para o exercicio da sua liberdade, o ideal seria que ocorresse
em ambiente familiar, mas por diversas razdes isso ndo acontece. Na
maioria das vezes, o doente morre no hospital e quase sempre sozinho.
Como direito da familia, a mesma devera ser correctamente informada das
circunstancias do falecimento do seu familiar. Deve receber ajuda
psicolégica e espiritual, para, enfrentar com serenidade a etapa imediata a
morte (Pessine,1990).

A filosofia de cuidar do individuo em fase terminal e familia, desenvolve
uma visao holistica do cuidar em fim de vida em que o importante “n3o é
dar dias a vida, mas sim vida aos dias”.

Cuidar é querer o bem, é proteger, proporcionar bem estar. Em sadde o
termo tratar esta a ser substituido pelo cuidar, sendo que o primeiro
fraccionava o individuo em termos da doenga ou lesdo a tratar. No entanto,
muitas vezes ainda se verifica, que, alguns profissionais de salde
consideram o tratamento como uma forma de cuidar, ndo valorizando a
pessoa no seu todo.

O termo cuidado implica a assungdo de uma responsabilidade que pode ou
ndao ser acompanhada por interesse. Estdo implicitos conceitos como a
apreensdo, preocupagdo, dever, solicitude, inquietagdo e ansiedade. Em
salde, o cuidado que se presta a pessoa implica que esta seja considerada
na sua totalidade - o que inclui as dimensdes fisica, psicolégica, social e
espiritual (Howarth e Leaman, 2004).

O doente em fim de vida deverd estar perto de quem mais ama, quem lhe
da carinho, afecto, compreensdo, com quem pode ser ele mesmo, gritar,
falar e, por vezes, até insultar, para pedir desculpa mais tarde. Mas que
seja alguém que o ajude a libertar-se de tudo o que vive no seu interior.
Necessita, também, de alguém que o acompanhe, lhe dé informagdo, lhe
alivie os sintomas e, principaimente, alguém que o faga sentir-se seguro e
confiante. Nunca se devera dizer que ndo ha nada a fazer, isso podera ser a
sentenca de morte fria e severa. Devera ser informado, consoante a sua
necessidade de informacgdo e ter a certeza, de que tudo sera feito para que
ele se possa sentir bem.

Cuidados paliativos s@o: “cuidados activos e totais dos pacientes e suas

familias, realizados por uma equipa multidisciplinar, num momento em que
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a doenga do paciente ja ndao responde ao tratamento curativo e a sua
expectativa de vida é relativamente curta” (Twycross 2001:16).

Segundo os dados existentes pensa-se que os Cuidados Paliativos, poderdo
ter surgido em Londres com a abertura do St Christopher’s Hospice por
iniciativa de Cicely Saunders e dos seus colegas em 1967. Tendo,
posteriormente, surgido em varios pontos do reino Unido, principalmente
em programas de assisténcia gratuito no domicilio a doentes em fase
terminal. A partir dai comegaram a disseminar-se por outros paises e em
1975 surge na América do Norte a primeira unidade, que foi também a
primeira a denominar-se como Unidade de Cuidados Paliativos, nos
restantes paises da Europa e alguns Asiaticos os cuidados paliativos foram
surgindo a partir da década de 1990. No entanto, este tipo de cuidados
poderdo ser muito mais antigos, retomando as primeiras fundagdes de
indole religiosa, desde finais do séc. XIX (Howarth e Leaman, 2004).

A Organizagao Mundial de Saldde define cuidados paliativos como
“tratamento activo e total de doentes quando a sua doenca ja ndo responde
a tratamentos curativos, e quando o controle da dor, de outros sintomas,
ou problemas psicolégicos, sociais e espirituais sdo preeminentes. O
objectivo do tratamento paliativo é alcangar a melhor qualidade de vida
possivel para o doente e sua familia”( OMS, 1994).

A Organizagao Mundial de Salde inclui na sua definicdo de Cuidados
Paliativos, os cuidados que se prestam também em termos espirituais.
Quando a vida e a morte se tocam e o homem se comega a aperceber que a
sua caminhada por este mundo esta a chegar ao fim, € inevitavel que
surjam necessidades espirituais.

Walter (1997), manifestou o seu desapontamento face a tendéncia para
definir a espiritualidade destacada das preocupagdes religiosas e
direccionadas para o campo de bem estar psicologico de cuidados ou de
“necessidade”. Refere ainda que as necessidades espirituais nos cuidados
paliativos emergem de trés importantes areas da vida humana: a
situacional, a moral e biografica e a que se refere a esfera abertamente
religiosa. A necessidade situacional emerge da tentativa de encontrar uma
explicagdo para o problema do sofrimento fisico (a doenga que se agrava,
as intervengbes clinicas, etc.). As necessidades morais surgem pela
necessidade de “dar sentido a vida, de tirar partido do apoio social, da
amizade e do perdado, enquanto que as religiosas podem surgir quando o

Isabel Correia




A Familia, a Morte e o Luto 24

individuo pde questdes a si mesmo sobre a sua vida e s6 podem ser
tratadas por meio duma intervengdo religiosa (Howarth e Leaman 2004).

O suporte espiritual, ou seja o espago interior preenchido e confortado,
surge como uma forga que podera justificar muitas vezes a razdo de viver,
de lutar e de aceitar o sofrimento. “Para quem vive sem o conforto das
crengas religiosas ou sem o sentido da morte (ou de qualquer outra coisa),
como sendo natural, a morte é um mistério obsceno, a derradeira das
afrontas, uma coisa que n&o pode ser controlada. Pode apenas ser negada”
(Sontag, 1998:64).

A maioria dos doentes terminais interroga-se sobre questdes metafisicas,
como o sentido da vida ou da morte, mas poucos se atrevem a colocd-las a
quem os rodeia. Antigamente, os homens e mulheres da igreja eram
confrontados com esta questdo, era-lhes facil dar respostas estereotipadas
nas quais se acreditava ou fingia acreditar. Hoje, devido ao fenémeno da
globalizagdo, multiplicagdo das trocas entre crengas e culturas, as certezas
déo Ilugar a um fendémeno referido por Dalai-Lama, como um
"supermercado das religioes”. Numa sociedade onde impera o
individualismo, as respostas ja ndo sdo universais, cada um deseja criar as
suas proprias convicgbes ou, pelo menos, 0s seus proprios elementos de
reflexdo (Tager, 2001).

A secularizagdo anula a religido e substitui-a pela psicologia, um modo
ostensivamente cientifico de afirmar o primado do “espirito” sobre a
matéria. A propria morte é considerada, em Ultima andlise em fenémeno
psicologico (Sontag, 1998).

O doente mantém muitas vezes a esperanga na recuperacdo até se
aperceber que o problema continua a aumentar e ja ndo tem retrocesso ou
estagnagdo. Nos cuidados paliativos o incentivo a esperanga nunca podera
ser dado na cura, mas no alivio dos sintomas. Os objectivos deverdo
encontrar-se bem definidos e direccionados ao bem estar do individuo, no
sentido de proporcionar uma morte serena, vivendo cada minuto como se
fosse o ultimo, mas com o maximo de conforto, tanto a nivel fisico, como
afectivo, talvez um momento em que o homem abrace a sua vida aceitando
a sua morte. “A obtengao da esperanga na recuperacdo dos doentes deve
ser um objectivo inerente a todos os cuidados que o rodeia. E uma parte
constituinte do incentivo a vontade de viver”(Howard e Leaman 2004:208).
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A secularizagdo da sociedade e a tendéncia generalizada para se acreditar
no poder da medicina desvalorizou as certezas religiosas de outros tempos
pela esperanga na cura, através do desenvolvimento da ciéncia ao nivel da
medicina. A esperanga comegou a centrar-se em nao morrer, na expectativa
de que a medicina moderna possa prolongar a vida indefinidamente e até
evitar a morte. A esperanca na morte, que se centrava na esperanga de
uma vida apds a morte, deixou de ser suficiente para a maioria das pessoas
e até inacessivel para muitas outras.

Nekolaichuk e Bruera (1998) referem que é essencial adoptar uma
abordagem multifacetada da esperanga no ambito dos cuidados paliativos
que enfatize a individualidade da experiéncia da esperanga e a sua relagdo
com o sentido da vida passada, presente e futura, um equilibrio entre a
certeza e a incerteza e uma compreensao de que a esperanga € nutrida por
relagdes honestas, baseadas em afecto genuino (Howard e Leaman 2004).
O doente oncoldgico terminal encontra-se normalmente com sofrimento
fisico e psiquico, que poderd ser aliviado tanto a nivel do controle dos
sintomas, como ao nivel da informagdo e comunicacdo. Tem o direito de
decidir sobre a informagdo que Ihe é fornecida, no entanto, ninguém podera
lidar bem com a mentira. Hoje em dia quase todos os profissionais de
salde optam por dizer a verdade, poderd ou ndo ser toda a verdade:
enquanto uns despejam para cima dos doentes toda a informagdo sem
reconhecer as necessidades do doente, outros revelam parte da verdade.
Havera a meu ver os que estaro mais de acordo com esta filosofia de
cuidados, que serdo os que respondem as necessidades do doente
interrogando o mesmo sobre o que sabe realmente e o que deseja saber,
neste clima de honestidade e de confianga poderd ser possivel ao doente
assimilar o seu “destino”, despedir-se da vida e morrer em paz. “Dizer a
verdade nao significa talvez dizer toda a verdade, mas a que de momento o
doente é capaz de suportar ou a que estd interessado em saber, pois
algumas vezes pode mesmo ndo querer que lhe seja dita a verdade ou toda
a verdade, embora verbalmente se manifeste corajoso” (Oliveira,
1998:144).

O Canada tem vindo a tornar-se o pais que mais tem investido e melhores
resultados tem conseguido nas questGes de dar apoio ao doente em fim de
vida e a sua familia. Os programas de cuidados paliativos podem ser em

termos de unidades hospitalares com camas destinadas a doentes terminais
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e pessoal com formacdo especifica na drea, assim como programas de
assisténcia ao domicilio, geridos directamente por agéncias governamentais
ou por enfermeiros/as em regime privado e auxiliares contratados por
agéncias governamentais, ou programas inteiramente dirigidos por
voluntarios (Howarth e Leaman 2004).

Em Portugal j& existem algumas unidades de internamento, assim como,
unidades de apoio domicilidrio a funcionarem com atendimento permanente
e cuidados ao domicilio.

As unidades de cuidados paliativos integradas em hospitais sdo servigos
destinados ao tratamento paliativo, de modo que tudo estd orientado para
proporcionar ao doente uma morte digna, todos os doentes estdo em fase
terminal e a prioridade é o conforto e a qualidade de vida. Os cuidados sdo
assegurados por uma equipa pluridisciplinar. No internamento o ambiente é
normalmente acolhedor, agradavel e personalizado, com a vantagem de
permitirem a permanéncia de familiares junto do doente. Os profissionais
de satide tém formacdo especifica para ajudar estes doentes e familia. No
entanto estas unidades poderdo ser reconhecidas pelo doente como “servigo
da morte” ou internamento pré morte.

O principal objectivo dos Cuidados Paliativos domiciliarios é o de manter o
doente junto dos seus familiares e amigos e no seu meio ambiente o mais
tempo possivel. O trabalho da equipa de apoio domicilidrio, consiste em
ajudar o doente em todos os aspectos em que é dependente, controlar os
sintomas e prevenir situacdes de urgéncia. As acgbes visam também o
ensino e apoio a familia no cuidar do doente. Proporcionam cuidados
individuais num ambiente familiar, permitindo aos familiares estarem
presentes e participarem nos cuidados. No entanto, podem surgir
desvantagens relativamente a permanéncia do doente em casa, como a
alteracdo da rotina dos familiares ou a necessidade de actuagdo perante
uma situagdo de urgéncia (Pacheco 2002).

Os Cuidados Paliativos procuram dar resposta a dor e ao sofrimento na fase
mais avancada da doenca, quando a cura ndao é possivel e quando os
sintomas se tornam mais intensos e incapacitantes. Defende que se torna
fundamental tratar sempre a dor e o sofrimento até ao fim activa e
intensivamente, procurando oferecer aos doentes a melhor qualidade de

vida possivel até aos seus Ultimos momentos.
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A sociedade Portuguesa de Medicina Paliativa(1999) enuncia os principios

dos cuidados paliativos, sendo o principal objectivo — Assegurar a qualidade

de vida até ao final; seguindo-se:

e Tratar a dor

e Assegurar a comunicagdo entre profissionais, doente e familia,
ouvindo as suas questdes, partilhando a sua angustia mas
ajudando a manter uma “esperanga realista”

e Envolver a familia no tratamento do doente, mas apoiando-a
nas suas fragilidades

e O apoio espiritual mas ndo necessariamente religioso

e O Iluto é doloroso pelo que frequentemente as familias
necessitam de ser apoiadas nesta fase

e A investigacdo € essencial para um aperfeigoamento
terapéutico bem como a formagao tanto dos profissionais como

do publico em geral.

No entanto, no documento SAUDE XXI (2000), é referida a insuficiéncia de

apoios especificos para doentes terminais e com dor crénica como uma das

insuficiéncias e inadequagdes que constituem fortes condicionantes a

eficacia e eficiéncia do sistema de saude.

Por Despacho Ministerial de 15 de Junho de 2004, surge o Programa

Nacional de Cuidados Paliativos, sendo que no ambito do mesmo os

cuidados paliativos ddo corpo a principios e a direitos que constituem

universalmente a sua base e o seu caracter especifico.

Os Cuidados Paliativos assentam nos seguintes principios:

Afirmam a vida e encaram a morte como um processo natural;
Encaram a doenga como causa de sofrimento a minorar;
Consideram que o doente vale por quem € e que vale até ao fim;
Reconhecem e aceitam em cada doente os seus proprios valores e
prioridades;

Consideram que o sofrimento e o medo perante a morte sdo
realidades humanas que podem ser médica e humanamente
apoiadas;

Consideram que a fase final da vida pode encerrar momentos de
reconciliagdo e de crescimento pessoal;
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- Assentam na concepcdo central de que ndo se pode dispor da vida
do ser humano, pelo que n3ao antecipa nem atrasa a morte,
repudiando a eutanasia, o suicidio assistido e a futilidade
diagnostica e terapéutica;

- Abordam de forma integrada o sofrimento fisico, psicoldgico, social
e espiritual do doente;

- Baseiam-se no acompanhamento, na humanidade, na compaixao,
na disponibilidade e no rigor cientifico;

- Centram-se na procura do bem-estar do doente, ajudando-o a
viver tdo intensamente quanto possivel até ao fim;

- S6 sdo prestados quando o doente e a familia os aceitam;

- Respeitam o direito do doente escolher o local onde deseja viver e
ser acompanhado no final de vida;

- Baseiam-se na diferenciagdo e na interdisciplinaridade.

A prética de cuidados Paliativos respeita o direito do doente:
- A receber cuidados;
- A autonomia, identidade e dignidade;
- Ao apoio personalizado;
- Ao alivio do sofrimento
- A ser informado;

- A recusar tratamentos.

Os cuidados paliativos sdo reconhecidos como um elemento essencial dos
cuidados de salde que requer apoio qualificado, como uma necessidade em
termos de saude pulblica, como um imperativo ético que promove os
direitos fundamentais e como uma obrigagdo social. Tém como
componentes essenciais: o alivio dos sintomas; o apoio psicolégico,
espiritual e emocional; o apoio a familia; o apoio durante o luto e a

interdisciplinaridade (Conselho Nacional De Oncologia 2004).
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2 - A FAMILIA NA SOCIEDADE CONTEMPORANEA

A familia é considerada a célula base da sociedade, € no pequeno grupo
familiar que o individuo se encontra primeiramente e s6 depois se entrelaca
com a comunidade e a restante sociedade. Ao longo da histdoria da
humanidade o conceito de familia tem sofrido grandes alteragdes, quer a
nivel estrutural, quer a nivel funcional.

Podemos encontrar varios conceitos de familia. Durkeim introduziu a analise
sociolégica sobre a familia no quadro da reflexdo cientifica universitaria.
Para este soci6logo a familia fundada no casamento, era resultante de uma
evolugdo linear do cld até ao estado. Lévi Strauss introduz o método de
andlise estrutural, no entanto ambos conduzem a andlise da familia e do
parentesco. Ao longo dos tempos este conceito veio a evoluir, no sentido
de uma familia concebida, apenas, em termos da estrutura nuclear conjugal
(Leandro 2001).

Antes do séc. XX, a unidade familiar nao era considerada como um sistema.
Apds a segunda guerra mundial, surgiu uma crescente taxa de divorcios na
sociedade Norte Americana e uma preocupagdo pelo estudo da familia. A
grande familia € um tipo de estrutura familiar vista em sociedades nao-
industrializadas e consiste em varias geracoes vivendo no mesmo ambiente.
A familia nuclear é um tipo de estrutura familiar vista nas sociedades
industrializadas e consiste em apenas duas geragoes (pais e filhos). Uma
familia é definida, tradicionalmente, como "“duas ou mais pessoas
relacionadas entre si por vinculos de sangue ou legais, tais como o
casamento ou a adopgdo”. Na sociedade contemporanea, existem grupos
humanos que se identificam como uma familia, existindo por um
determinado periodo, mas cujos membros ndo atendem aos critérios
tradicionais de estar vinculados entre si por lagos sanguineos ou legais, por
isso uma definicdo mais acurada de familia poderia ser a de que ela reflecte
as fungoes de uma familia (Taylor, 1992:399).

A familia sofre alteragGes consoante a realidade cultural social e politica, no
entanto é no seio da familia, que o homem cresce, evolui e cria grandes
lagos afectivos, que serdo suporte para enfrentar uma crise como a doenga

grave.
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Uma familia é um agrupamento especial que permanece unido com um

objectivo comum - o crescimento e desenvolvimento dos seus membros,

sendo esse atingido através de certas fungoes :

Fungdo Reguladora da actividade sexual e reprodugao
Manutengdo Fisica

Protecgao

Educaciio e Socializagao

Recreagao

Status assegurado

Garantia de afecto

A estrutura familiar oferece um meio onde as necessidades fisicas dos seus

membros podem ser satisfeitas, como a alimentacdo, o vestuario, o abrigo

e conforto. Apenas na familia alguém podera ter a garantia que ¢é aceite

incondicionalmente, s6 pelo facto de ser membro dessa familia. Nas

familias funcionais, a aceitagdo € transmitida por um afecto profundo e

duradouro entre os membros.

As familias tradicionais progridem através de uma série de estadios de
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Foi feito um estudo em 1995, na Diocese onde nos encontramos € onde foi
desenvolvido este estudo, em que 57% dos inquiridos definiam a familia
como “um grupo de pessoas que se apoiam e ajudam entre si”, em relagdo
as funcdes da familia a que surgiu em primeiro lugar foi a fungdo de “uma
fonte de afecto, compreensdo e apoio”(Ilhéu; Gomes E Parreira 1995:
42,45).

Sobressaem assim as necessidades afectivas e de seguranga como as mais
importantes e que se esperam encontrar ao longo da vida do individuo na
familia.

Necessidade é uma falta ou caréncia de algo que é indispensavel, de uma
maneira ou de outra existem necessidades sem a realizagdo das quais o
homem ndo sobrevive e existem outras que sdo de caracter mais pessoal e
que poderdo estar mais presentes numas pessoas do que noutras.

A teoria das necessidades de Maslow estd direccionada para a motivagao,
ou seja o impulso ou estimulo para uma acgao. Segundo o autor uma
necessidade cria um impulso que motiva o individuo a satisfaze-la e salienta
que algumas tém prioridade sobre outras, existindo uma hierarquia de
necessidades fundamentais, descritas na famosa piramide de Maslow. Na
base da piramide encontram-se as necessidades fisiolégicas, seguidas pelas
de seguranga, estas duas s3o necessidades de sobrevivéncia as restantes
encontram-se no campo da vida social e sdo as de pertenga, estima e auto
realizagdo. Quando as de nivel inferior estdo satisfeitas, surge o estimulo
para satisfazer as de nivel superior. O conceito de necessidade também
poderd estar associado a valores, referéncias ou normas sociais, em fungao
das quais a necessidade é medida, pelo que as necessidades ndo podem ser
vistas como absolutas, sdo sempre individuais e pessoais, dependem de
valores e crengas.

Os avancos técnicos em medicina poderdo ser uma obsessdo para a familia
procurar, 0S meios mais sofisticados que evitem a morte do familiar. Existe
hoje em dia uma falta de preparagdo para suportar o proprio sofrimento,
quanto mais ajudar a outra pessoa a suportd-lo. Estamos mais preparados
para apreciar os prazeres da vida, do que para lidar com o sofrimento e
ainda mais quando este é irremediavel. O mais facil sera internar o doente
no hospital e delegar as responsabilidades nos profissionais de saude.

A morte é escondida da sociedade, as criangas e 0s jovens, nao a

presenciam, pelo que ndo estio preparados para dar assisténcia ao
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moribundo, porque na maior parte dos casos nunca tiveram a oportunidade
de vivenciar um processo de morte no domicilio.

Hoje em dia hé pouco tempo para dialogar, esta falta de didlogo podera
também ser um obstéculo para a familia cuidar do doente em fase terminal.
Na doenca oncoldgica podera surgir um periodo mais ou menos prolongado
até a fase terminal, pelo que o elemento da familia que acompanha o
doente ou o cuidador principal, poderd muitas vezes ter a sensacao de
fracasso e ou dificuldade para se adaptar, existindo diversas situagoes que
poderdo condicionar o processo de adaptagdo, tais como: o atraso do
diagnéstico, os recursos existentes, as reaccdes do doente, circunstancias
sociais e econdmicas. As condigbes habitacionais, a distancia entre a casa
do familiar doente e do familiar responsdvel, as barreiras arquitectonicas
existentes, a luz, a ventilagdo, o numero de elementos que habitam em
conjunto, os ruidos, a necessidade dos elementos familiares perderem
alguma privacidade. Uma das grandes preocupacdes que podem ocorrer na
familia é conhecer o tempo de vida que resta ao doente terminal, devendo
ser incentivada a aproveita-lo o melhor possivel. Uma dificuldade que surge
muitas vezes é de caracter econémico, ou porque o doente deixa de
trabalhar, ou porque um dos elementos da familia tem que deixar de
trabalhar para cuidar do doente, os gastos que tendem a aumentar
principalmente a nivel da salide, perante estas dificuldades, a familia
poderd sentir-se culpada, por de alguma maneira valorizar mais 0s aspectos
materiais relativamente aos afectivos. Dentro da familia as reacgdes dos
diversos elementos poderdo ser diferentes e diferentes familias perante a
mesma situagdo, poderdo reagir de maneira diferente. E muito importante a
existéncia de um cuidador principal, aquele que acompanha o doente e que
é mais responsdvel pelo mesmo. A avaliagdo das necessidades da familia
passa pelo conhecimento das reaccoes do doente, as suas expectativas,
grau de informagdo de que dispde, grau de comunicagdo entre os membros
da familia e entre esta e o doente, constituicdo do ntcleo familiar e o seu
comportamento, grau de disponibilidade familiar para o cuidar, bem como
as dificuldades reais; recursos materiais e afectivos (Gémez, 1996).

A familia foi ao longo dos tempos o apoio nos cuidados de saude, era no
seio familiar que se nascia e morria, 0S hospitais eram utilizados em
situagbes muito graves com internamentos bastante demorados. Hoje em

dia os internamentos s3o cada vez mais curtos o, periodo de convalescenga
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de uma cirurgia ou doenga aguda, acontece em casa com O apoio da
familia, continua-se a nascer no hospital porque é mais seguro e porque é
um indicador do nivel de desenvolvimento do pais, no entanto morre-se nos
hospitais, ndo por vontade de quem estd a morrer, mas por vontade da
familia, por falta de apoio e medo em lidar com a morte.

A existéncia de sistemas informais de apoio permitem resolver muitos dos
problemas de salde sem a intervengdo das instituicdes oficiais, recorrendo
antes de mais a familia nuclear, mas poderdo envolver também os vinculos
de parentesco, amizade e vizinhanga (Santos, 1993).

O papel que a familia tende a desenvolver na sociedade podera ser
substituir o estado como sistema de apoio ao doente terminal, no entanto
faltam-lhe os apoios necessarios em termos financeiros, técnicos,
cognitivos, emocionais ou afectivos.

2.1 - A FAMILIA FACE AO DOENTE TERMINAL

A familia é fundamental na vida do individuo, uma pessoa n&o vive isolada,
encontra-se no seio de uma familia que por sua vez estd inserida na
sociedade. O homem estd em interacgao permanente com o meio que o
rodeia.

Muitas vezes é a familia quem tem conhecimento do diagndstico e
prognoéstico do doente, sem preparacgdo prévia, recebe uma informagao que
conduz na maior parte das vezes a um maior isolamento do doente, com
medo que 0 mesmo a descubra (Cabete e Sauders 1999).

E normalmente da familia que surge o acompanhante nos momentos
dificeis, alguém que esta sempre ao lado, para dar seguranga, afecto e
carinho. Entendo por acompanhante, a pessoa que é responsavel por
cuidar do doente, acompanha-lo as consultas e tratamentos, leva-lo para
casa, ouvi-lo e estar presente incondicionalmente, é normalmente alguém
que sofre em siléncio, porque vive o sofrimento do outro. “Acompanhar um
doente, alguém em fim de vida, é prestar-lhe os cuidados e o apoio
necessarios para o ajudar a suportar os sofrimentos fisicos e morais”
(Cabete e Sauders 1999:28).

O acompanhamento pode ser definido como uma relagdo de apoio e ajuda,

tanto social como ajuda psicoldgica.
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Esta definicio de acompanhante pode ser aplicada tanto a um familiar ou
amigo como a um profissional de saude.

Em certos momentos do acompanhamento, ha contudo, a questdo da morte
do doente, que com maior ou menor tristeza, medo ou aceitagao, sente o
aproximar da Ultima etapa. Este caminhar no pré luto, é um tempo
primordial que amortece o choque do momento da morte e facilita o
processo do trabalho do luto propriamente dito.

Os membros da familia experimentam diferentes estagios de adaptagdo
que podem ser semelhantes aos descritos para o0s doentes terminais,
normalmente no inicio ndo querem acreditar, muitas vezes recorrem a
outros médicos, ou curandeiros, a pedir outra opinido, no pais ou até no
estrangeiro - a negagdo; quando o doente atravessa o estadio de raiva
normalmente quem o acompanha sente a mesma reacgao emocional, ou
relativamente a quem lhes fez os exames que desvalorizou a situagao
inicialmente ou em relagdo a um profissional de salde. Quando a raiva, 0
ressentimento e a culpa se apresentam, a familia entra numa fase de pesar
preparatério, igual ao do moribundo (kubler-Ross, 1991).

O termo luto antecipatério poderé ser aplicado a tristeza expressa perante
uma perda que é percebida como inevitavel e relativamente iminente em
oposicdo a tristeza que ocorre apés ou no momento de uma perda
consumada (Kapczinski et al, 2001).

O diagnéstico de cancro de um dos elementos da familia ird afectar todos os
outros elementos, dando origem a situagdes de grande tensao, a crises que
podem por em risco O equilibrio familiar, normalmente ha necessidade de
alterar rotinas, redistribuir papéis, mudar habitos, tudo se faz na esperanga
de voltar um dia mais tarde ao “normal”. Quando se é confrontado com
uma perspectiva de morte a curto prazo, inicia-se um processo de luto
antecipatorio causado pela tomada de consciéncia da perda do ente
querido manifestando-se com tristeza e medo essenciaimente do
sofrimento. *Os membros da familia compartilham do medo da morte do
doente, da dor e do suplicio. De igual forma, receiam ndo saber lidar com a
situagdo” (Marques et al 1991:44).

A familia, os amigos e os profissionais de salde, poderdo ter um papel
importante, na adaptagdo do individuo a sua situacdo, estimulando as suas

potencialidades, procurando que o doente exprima todas as suas duvidas e
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receios, as suas emocgdes, para tornar possivel a sua reafirmagao,
explorando ao maximo as suas capacidades.

Em relagdo ao processo adaptativo, (Kubler-ROSS 1991), descreve cinco
fases muito dirigidas a situagdo de doente terminal e aceitagdao da morte.
Assim defende que o individuo primeiramente passa por uma fase de
NEGAGCAO-ISOLAMENTO, em que o pensamento é desviado, negando a
possibilidade da doenga, nesta fase a procura de informagd@o é muito vulgar
e de outras opinides em termos de diagndstico.

A segunda fase é a de IRA ou REVOLTA-COLERA, a pessoa agride aqueles
que o rodeiam, tenta procurar uma justificagdo, “porqué a mim?”

Na terceira fase ou fase de PACT! O-NEGOCIAGAO, o individuo negoceia,
entrando em algum tipo de acordo, pode ser com 0s profissionais de saude
e familia, aceitando o tratamento, ou muito frequentemente com DEUS,
negociando o bom comportamento por tempo de vida.

A quarta fase, DEPRESSAO, surge quando o doente comega a sentir a
realidade da perda, por vezes surge associada a sentimentos de culpa e
vergonha.

A quinta fase, é a ACEITACI\O, que surge quando o doente conseguiu
passar por todas as outras fases e por fim aceita 0 seu estado. Sem mais
revolta nem depressdo, consegue falar abertamente da sua situacdo ou
dorme tranquilamente. Estes estagios, “terdo duragao variavel, um
substituira o outro ou se encontrardo por vezes lado a lado. A Unica coisa
que geralmente persiste é a esperanga” (Kubler-Ross, 1991:146). A
esperanga € uma necessidade, que jamais devera ser eliminada, contudo,
devera ser real, até 8 morte a esperanga quase sempre persiste.

0 doente procura informacg&o na equipa de salde e ou em pessoas que se
encontram na mesma situagao, de forma a ultrapassar a incerteza sentida,
a agressividade dirigida aqueles que o rodeiam, a procura de conforto e
apoio nos amigos € ou pessoal de enfermagem, O confronto activo
caracterizado pela procura de solucbes alternativas, s&o algumas das
estratégias a que O individuo recorre face a situagao de doenga” (Marques
et al, 1991:36).

Os doentes e a familia necessitam de alguma esperanca. A natureza dessa
esperanca deve ser real, pois a falta de esperanga, a sensagdo de
isolamento, podem levar ao aprofundar de emogdes como a ansiedade,
levando a depressdo, que numa faita de acompanhamento podera até levar
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ao suicidio, deve ser incentivada uma comunicagdao aberta, com a
informacdo adequada e o envolvimento essencial.
O diagnéstico e tratamento do cancro esta associado com alteragdes sociais,
psicolégicas e psiquidtricas. “Cerca de 80% dos doentes sofrem de
alteragbes emocionais graves caracteristicas na adaptacdo a doenga e sé
cerca de 20% recorre a ajuda, o que talvez se deva a ma comunicagao e ou
a falta de formacdo dos profissionais” (Faulkner e Maguire 1994:14).
Lazarus, considera que o stress psicoldgico é uma relagao particular entre o
individuo e aquilo que o envolve, que pde em perigo o0 seu bem estar.
Qualquer elemento do meio (trocas, perdas, pressdes ambientais diversas,
acidentes, etc.), pode constituir um agente de stress se o0 sujeito o
percepciona como ameagador. Os processos de apreciagdo da ameaga,
junto com os de enfrentar o estimulo e situagdo nociva, constituem os
componentes essenciais do stress.
Agrupa em quatro categorias as situagdes potencialmente stressantes:
1. A doenca e os cuidados
A contradicdo entre a esperanga da sobrevivéncia e a precipitagdo de
problemas como 0S sintomas associados a doenga, a monotonia,
aborrecimentos, tratamento e hospitalizagéo prolongada.
2. Problemas relacionados com a relacéo familiare>social
E frequente a ruptura das relagbes familiares. A super-proteccao
familiar, a dependéncia, a comunicacdo escassa, problemas de comunicagao
com a familia e equipa de saude.
3. Wrmsmnmaltﬂmm—w
Alteracbes da imagem corporal (amputagdes). A hospitalizagdo que
também ocasiona alteragbes de habitos quotidianos; de afectos; de espago
e de lugares; os projectos que ficam pendentes.

4. Percepcdo mais ou menos explicita da morte e desejo de morrer

Existe a percepgdo da morte a curto prazo devido a incertezas. Sobre
a perspectiva de Lazarus, depreendemos que no entanto, cada individuo é
diferente do outro. As circunstancias e condigdes sdo distintas,
determinando o comportamento perante as situacdes. As diferengas
individuais vd3o determinar O processo de adaptacdo de cada doente.
Elementos chaves que diferenciam o individuo sdo a idade, as experiéncias
anteriores, a personalidade, as capacidades, recursos para enfrentar a

situagdo e o suporte social disponivel.
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O individuo reage segundo esta teoria essencialmente com dois tipos de
resposta:
> Respostas emocionais (depressdo; estado de &nimo depressivo;
desmoralizagdo; ansiedade; angustia; choque; raiva; ressentimento;
medo; panico; inquietagdo; agitagao; preocupacdo; obsessdo;
culpabilidade; sentido de humor; tranquilidade; satisfagao
» Estratégias para enfrentar a situagdo, (acgdes e manobras para atingir
uma finalidade), podem variar de individuo para individuo
consoante(experiéncia, cultura, etc.), pode ser através de negociagao;
necessidade de informacdo e apoio; Fé religiosa; entre outras (Comas e
Schroder, 1996).
Existem factores determinantes no modo do individuo reagir a doenga
oncoldgica, no entanto esta surge sempre associada a uma componente
emocional muito forte. Cabe aos profissionais de salde um maior
investimento, no conhecimento do doente e do meio que o rodeia, para
poderem estimular todas as suas capacidades e recursos disponiveis,
aumentando ao maximo as suas potencialidades e proporcionando uma
melhor adaptagdo a situagdo de doenga.
Compreender o sofrimento do doente oncolégico, requer ndo sb6 a
compreensdo as necessidades do corpo, mas também a preocupagao com a
pessoa na sua relagdo com os outros, incluindo a familia e a comunidade
(Howarth e Leaman, 2004).
Este sofrimento estd também presente na familia principalmente em quem
acompanha o dia a dia do doente, muitas vezes com 0O siléncio de quem
sofre, mas com a presenga de quem ama.
As alteragdes que ocorrem na familia e a forma como sdo vividas diferem
de familia para familia, da relagdo existente entre os seus membros e de
factores socio econdmicos e culturais, assim como o lugar que o individuo
ocupa no seio familiar. As alteracdes e as consequéncias, que a doenga
introduz na familia, dependem também dos recursos disponiveis na familia
e da sua capacidade para gerir e enfrentar os problemas que vao surgindo.
Giacquinta, descreve em quatro etapas as alteragbes evidenciadas pelos
familiares dos doentes em fim de vida, englobando 10 fases:
12 Etapa - E o enfrentar a realidade, decorre na altura em que é feito o
diagnéstico de cancro, mas que o doente se mantém activo, continuando a

manter o seu papel no meio familiar. A familia nesta fase desenvolve
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respostas, compartimentadas em cinco fases - impacto;

desorganizacdo funcional; procura de uma explicagdo; pressdo do meio

social e perturbagdo emocional.

IMPACTO - Nesta fase sobressai o choque , a ansiedade e a
desorganizagdo funcional da familia. O grande obstaculo é
ultrapassar o desespero.

DESORGANIZACAO FUNCIONAL - Os membros da familia sao
incapazes de manter o seu papel habitual, podera faltar a
iniciativa e a lideranca, estabelecendo-se a redistribuicdo de
fungbes, nesta fase a familia corre o risco de se isolar e
afundar.

PROCURA DE UMA EXPLICAGAO - Reflecte a tentativa de
compreender racionalmente o processo de doenga oncoldgica,
por meio da procura de informacdo cientifica, ou investigando
antecedentes médicos favorecedores da doenca.

PRESSAO SOCIAL - Pode ocorrer, quando a familia ainda nao
venceu o desespero, o isolamento e a vulnerabilidade. A familia
exposta a questdes suscitadas pelo meio social, muitas vezes
ndo dispde de resposta, até porque ainda ndo assimilou a
informacdo disponivel sobre o curso € tratamento da doenga.
PERTURBA(;ﬁES EMOCIONAIS - Quando um membro da
familia tem um cancro, surgem profundas alteragbes em todos
os membros da familia. Ocorrem emogdbes subitas e
inconstantes, a medida que 0s valores da familia, objectivos e
posigbes de seguranga, se alteram. Existe o receio de perder o
controle das emogdes, no entanto a supressdo das mesmas
permite 0 descontrolo e a distancia dos membros da familia.
Nos casos de mau prognostico comega-seé a reconhecer a
possibilidade de perda e o sentimento de perda surge
normalmente nesta fase, € comum as familias desejarem uma
data previsivel para a morte, acreditando que se tiverem um
limite, se adaptam com menos dificuldade, permitindo em
simultdneo  adiar a problematica da morte. Pode ser
considerado um comportamento de negagdo, que impede a

partilha e convivéncia franca entre o doente e a familia.
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2a ETAPA - REORGANIZAGAO DURANTE O PERIODO PRECEDENDO A

MORTE - Nesta fase o doente suspende as fungdes familiares e recebe

cuidados de saide no domicilio ou no hospital, a familia passa entdo pela
fase de redistribuicdo de papéis e pela reorganizagao das memorias. Nesta
dltima fase poderdo demorar horas a recordar a historia pessoal do doente
e a rever circunstincias da vida pessoal e familiar do doente através de
fotografias.

32 ETAPA - A PERDA - Esta etapa coincide com a eminéncia da morte e
com a prépria morte. Verifica-se a fase da separacao quando a consciéncia
do doente se altera; nesta altura a familia experimenta a soliddo da
separagdo, segue-se o luto, em que pode adquirir especial significado a
culpabilidade e a reactivagdo de lutos anteriores. Os membros da familia
poderdo atingir os limites da sua propria capacidade de suporte e
inicialmente confessar o alivio que sentem perante a morte do doente,
apesar de referirem que o recordardo durante toda a vida.

42 ETAPA - RESTABELECIMENTO - Esta etapa final de adaptagdo da
familia, desenvolve-se depois de concluido o luto com sucesso e abarca a
102 fase - expansdo da rede social. Serd importante vencer a indiferenga e
auséncia de envolvimento com a sociedade, de maneira a aceitarem a
morte, a sua inevitabilidade, mas simultaneamente, a possibilidade de
superagdo e enriquecimento pessoal (Marques et al, 1991).

A familia necessita de apoio a diferentes niveis, para poder aceitar a morte
e encara-la com naturalidade no sentido de poder “ajudar a morrer”, nao
numa procura inesperada do dltimo tratamento, mas duma forma serena
em que juntos possam usufruir dos ultimos momentos com trocas afectivas
para poder partir e ficar em paz.

Bowen, descreve o impacto perturbador da morte ou da ameaca de perda,
sobre o equilibrio funcional de uma familia, entendendo a intensidade da
reacgdo emocional, enquanto gerida pelo nivel de integragdo emocional da
familia no momento da perda e pela importancia funcional do membro
perdido (Campos, 2002).

A Ultima fase da vida apresenta uma evolugdo gradual e natural, com
agravamento que se constata de dia para dia e com evidente deterioragao
do estado geral, muitas vezes a imagem da pessoa saudavel pouco se
identifica com o que resta de um corpo desfigurado e cansado, 0 luto

antecipatorio inicia-se algumas vezes quando o elemento familiar deixa de
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ser activo e se torna dependente, principalmente na alimentagdo ou
eliminacdo, quando desliga da sua imagem e principalmente quando perde
a memoéria. A perda de meméria ou perda de consciéncia aliada a um
progndstico de fase terminal da inicio muitas vezes ao processo de luto
(Seale, 1998).

Os profissionais de salde terdo um papel importante no apoio a familia
visto que dependerd muito da sua actuagdo junto do doente o proporcionar
ao mesmo uma morte digna e em paz.

O periodo que o doente entra na fase terminal e se vai desprendendo do
seu mundo, inclusive da familia, talvez seja o de maior desgosto. Por vezes
é dificil compreender que o doente permanega de olhos fechados, que s0
queira a presenga de um ou dois elementos mais chegados. Durante este
periodo talvez a familia necessite de mais apoio do que o doente (Kubler -
Ross, 1991).

O facto de acompanhar alguém a morrer recorda também ao acompanhante
que um dia serd a sua vez e a morte que esta sempre tio distante, estad
préxima e cai numa das pessoas que mais ama.

Os familiares que acompanham um familiar, normalmente um pai, uma
mde, companheiro, ou filho, sdo muitas vezes confrontados com um
sentimento de culpa, porque surge a ideia de que a morte podera ser o
resultado de um desejo de morte, consciente ou inconsciente, em relagdo a
pessoa que esta prestes a morrer, aumentando o sentimento de desespero
do acompanhante. Para que o moribundo consiga atingir a “boa morte”, o
acompanhante ideal é aquele que ultrapassou as suas proprias angustias,
podendo manifestar confianga ao que vai partir. O moribundo vai em paz
quando estda rodeado de amor e serenidade (Tager, 2001).
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3 - A PROXIMIDADE DA MORTE E O PROCESSO DE LUTO

Desde que o homem é homem que comegou a reflectir sobre a vida e a
morte. O que é a vida?, Porque estamos presentes na vida?, Porque
morremos e 0 que sera morrer?, O que estara para além da vida. Também,
desde sempre, o homem procurou descobrir a pogdo magica para a vida
eterna e para a juventude plena. No entanto, quando falamos de morte,
normalmente, pensamos na morte dos outros como se fosse algo que nao
nos toca a nos.

A morte existe desde que existe vida, sendo esta a “Ultima” etapa da
mesma, pelo menos terrena pois, para os cristdos esta é o comego da vida,
sendo a vida a preparagdo para a vida eterna. No entanto, parece que
vivemos como imortais, como se o sofrimento ou a morte pertencessem
apenas aos outros e nds estivéssemos sempre COmo observadores, ndo
temos tempo para pensar, muito menos na morte, que vird um dia e de
como a iremos receber. Inevitavelmente um dia chegara em que nos
aproximamos de alguém que estd perto da morte e perante o
acontecimento, duvidamos do nosso poder humano.

Na Idade Média, devido a elevada taxa de mortalidade, lidava-se com a
morte como algo que fazia parte da vida das pessoas, era-lhe familiar,
cumpriam-se os rituais para o acesso 3 vida eterna. Até ao Séc. XVIII, a
aproximagao da morte era normalmente percebida, chamava-se o Padre,
reconciliavam-se com a propria vida e com 0s que O rodeavam,
normalmente familiares, faziam as despedidas e o acontecimento da morte
surgia normalmente. A morte sUbita, pelo contrario, era considerada com
uma “fdria de Deus”, seria infame e vergonhosa, pois nao havia tempo para
a preparagdo para a morte. A excepcdo desta a morte surgia em publico,
depois de reunirem toda a familia e ou os criados, pediam perdao,
confessavam as suas faltas e presidia-se como era habito a cerimodnia da
morte. N3o existia uma distancia entre a morte e a vida tdo significativa.
Aquilo a que chamamos hoje a Boa Morte (Morte Stbita), corresponde a
morte maldita de outrora, uma morte tdo suave, tornou-se rara dados os
progressos da medicina. A passividade do moribundo é mantida pela
medicacdo. A morfina vence as grandes crises, mas diminui, também, uma
consciéncia que o doente ja ndo recupera sendo intermitentemente (Ariés,
1977).
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Nas sociedades ocidentais o grande avango ao nivel das ciéncias médicas
tem aumentado a expectativa da longevidade. Estes avangos podem levar
a crenga de que a morte pode ser protelada, adiada, controlada ou mesmo
vencida. A crenga na longevidade permite que a pessoa se distancie da sua
propria morte e da morte dos seus entes queridos. Nenhuma sociedade
descobriu ainda o elixir da vida, nem encontrou uma forma suficientemente
satisfatéria para lidar com a sua propria morte ou com a morte dos que lhe
estdo proximos. Na nossa sociedade quando ocorre uma morte
normalmente ocorre no hospital, onde normalmente é “medicalizada”, o
envolvimento da familia € minimo ou mesmo nulo (Laungai; Parkes e Young
2003).

Para muitos a morte ainda continua a ser uma transicao, ela representa
uma partida, uma mutagdo, uma passagem a outra dimens&o, como € o
caso de algumas crengas religiosas orientais.

Na sociedade Ocidental, o Cristianismo retomou as consideragOes sobre a
mortificagdo do homem sobre o nascimento, Manilus dizia “Ao nascer
comecamos a morrer e o fim comega na origem” .Recupera a esperanga da
religido de salvagéo * A vida é morte no pecado e a morte fisica acesso a
vida eterna”(Ariés 1977:117).

A doutrina Cristd defende que ndo é o momento da morte que dara a vida
passada o seu justo prego € que decidira do seu destino no outro mundo.
“N3o é portanto no momento da morte nem na sua proximidade que se
deve pensar nela. E durante toda a vida”(Ariés 1977:15).

No séc. XVI e XVIII existe a crenca de que a vida terrena é a preparagado
para a vida eterna, em que a arte de morrer é substituida pela arte de
viver, existindo uma relagdo estreita entre bem viver e bem morrer.

A morte sempre foi um facto social e publico, o fim de Vida era anunciado
ao moribundo naturalmente, dando inicio a rituais espirituais e religiosos,
enquanto ele permanecia no seu quarto rodeado dos seus familiares,
criados e amigos. A partir dos anos 50, “o quarto do moribundo, passou
para o hospital, devido a causas técnicas e médicas, esta transferéncia foi
aceite pelas familias, entendida e facilitada pela sua cumplicidade”. No séc.
XX comega-se a esconder a proximidade da morte ao moribundo, ninguém
tem coragem para falar sobre o assunto, apesar do doente se aperceber
que a sua hora esta proxima. Tolstoi, refere que “na origem desta situagao
estard o amor pelo outro, o receio de lhe fazer mal e de o desesperar,
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muitas vezes seria a chegada do padre o andncio que a hora estava
préoxima” (Ariés, 1977:311). No entanto o moribundo apesar de saber
mantém o siléncio, a sua confissdo publica destruiria a ilusdo que deseja
prolongar ainda durante algum tempo, porque se ndo passaria a ser tratado
como moribundo e obrigado a comportar-se como tal. Todos sdo cumplices
de uma mentira que comega entdo e que ao estender-se em seguida, vai
empurrar a morte para a clandestinidade. O moribundo e os que o rodeiam
desempenham entre si a comédia do “nada mudou” da “vida continua como
antes” do “tudo ainda é possivel”. E a segunda etapa dum processo de
tomada a cargo do moribundo pela familia que comegou muito mais cedo
nas classes superiores, no séc. XVIII , quando o moribundo renunciou a
impor por um acto de direito as suas Gltimas vontades e as confiou
directamente aos herdeiros, ou seja confiou neles, para decidirem por ele.
O moribundo colocou-se sob a obediéncia do ambiente e o dever do
ambiente é manter o moribundo na ignordncia do seu estado. Esta
dissimulacdo tem por efeito pratico, afastar ou atrasar todos os sinais que
alertavam o doente, s6 se comegou a chamar o padre se o seu
aparecimento a cabeceira do doente nd3o o impressionasse, quer este tenha
perdido a consciéncia, quer tenha morrido. A Extrema-Ungdo ja nem sequer
era o sacramento dos moribundos, mas o dos mortos (Ariés, 1977).

Durante o séc. XX a sociedade expulsou a morte, 0 desaparecimento de um
individuo ja ndo afecta a continuidade, tudo se passa nas cidades como se
ninguém morresse.

Nos finais dos anos 50 - 60 nasce uma corrente de opinido baseada na
piedade pelo moribundo, orientando-se para a melhoria do morrer,
devolvendo ao moribundo a sua dignidade desprezada. “E a dignidade da
morte que estd em causa. Esta dignidade exige em primeiro lugar que seja
reconhecida, j@ nado apenas como um estado real, mas como um
acontecimento essencial, um acontecimento que ndo é possivel esconder”
(Ariés, 1977:345).

A evolugdo cientifica e tecnolbgica operada pela medicina neste seéculo
introduziu profundas alteragdes na propria familia. As familias numerosas
que naturalmente viviam as perdas de filhos pequenos, ou dos idosos que
com eles coabitavam, foram deixando de ser predominantes, a esperanga
de vida foi crescendo & medida que melhoravam o0s cuidados de saude e

hoje a morte é vista como uma falha da propria ciéncia. A perda de um
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ente querido é algo que nunca se espera e surge como uma separagao
tragica.

O modelo mais recente da morte esta ligado & medicalizagdo da sociedade,
ou seja a um dos sectores da sociedade industrial onde o poder da técnica
foi o melhor acolhido e é ainda o menos contestado. Pela primeira vez,
duvidou-se do beneficio incondicional desse poder. E nesse local da
consciéncia colectiva que uma mudanga poderia intervir nas atitudes
contemporaneas (Ariés, 1977).

A morte é encarada como impoténcia humana, leva a reflexdo sobre
valores filoséficos, sociais, afectivos, religiosos, enfim sobre a propria
existéncia. Apds o contacto com a morte, principalmente de alguém jovem
e activo, é comum ouvirmos dizer, “tudo isto nada vale, nés ndo somos
nada, tanta coisa para qué?, fartou-se de trabalhar e agora...”, parece
sempre que a misséo fica incompleta, é comum também logo a seguir a
morte ser relembrado apenas nos actos gloriosos € como homem de bem.
Quando se perde alguém ou alguma coisa é que lhe damos valor, é que
sentimos guanta falta nos faz. O homem continua insatisfeito, quanto a sua
mortalidade, procura uma justificagdo, uma esperanga que antes era
preenchida espiritualmente pela crenga na vida eterna.

Viver é também aprender a perder, a vida ¢ feita de ganhos e perdas e a
adaptacgdo é a capacidade de aceitar a mudanga, de reorganizagdo. "A perda
define-se como o estado ou o facto de se ficar privado de alguém ou de
alguma coisa a que se atribui um valor determinado. Como resultado de
uma alteragdo de condigdes ou de circunstancias, a perda é parte integrante
da experiéncia humana” (! Howarth e Leaman, 2004).

A morte quando se faz anunciar, insidiosamente sob a forma de uma
doenca fatal, mesmo ndo tendo a certeza do que resta de vida, ha no
entanto, a certeza de um fim, que altera os projectos que o individuo tinha,
o significado das vivéncias humanas, as relagdes interpessoais e a vida de
toda a familia. Este espectro, que paira sem um desfecho definido, é
extremamente angustiante e desencadeia um sofrimento humano e um mal
estar muito marcados (Marques et al, 1991).

O medo da morte, encontra-se no fundo de cada pessoa e pode permanecer
inconsciente. A sua presenca influencia, profundamente, o comportamento
das pessoas, quando o conhecimento da morte se torna inevitavel numa

doenca terminal.
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Os medos relacionados com o processo de morrer causam um sofrimento
muito mais evidente do que o medo da morte propriamente. O mais
comum é o medo da morte dolorosa. O curso da morte envolve a perda
progressiva do controle sobre a propria vida, desligando-se a pouco e pouco
das actividades que lhe asseguram varios papéis e a sua identidade, mais
grave sera a perda do controle das fungdes corporais e mentais.

O medo da morte stbita, ap6s ter sido diagnosticada uma doenga como o
cancro, pode acontecer e é mais frequente a noite, muitas vezes € a causa
da insénia. Alguns doentes tém medo de ser rejeitados, ou por uma
deformacdo que a doenga cause, odor, emagrecimento ou alopécia,
recusando-se muitas vezes a ver os seus familiares e mais frequentemente
as criangas (Stedeford, 1986).

Os trés receios mais referenciados sdo: o medo de ser abandonado, a dor e
a dificuldade respiratéria. As queixas mais comuns s30 as nauseas € 0S
vémitos, a dispneia e a disfagia. Sem o alivio da dor, a sobrevivéncia é
praticamente impossivel. Deve-se assegurar ao doente o controlo da dor e
do sofrimento. * Os membros da familia compartilham do medo da morte do
doente, da dor e do suplicio. De igual forma, receiam ndo saber lidar com a
situagdo” (Marques et al, 1991:41).

A doenca em fase terminal, em muitos casos, corresponde ao diagnostico
de cancro. A familia é por vezes confrontada com um mau prognéstico, logo
que tem conhecimento da doenca e por vezes até lhe é anunciado o tempo
de vida que restara ao doente.

A humanizacdo e a secularizagdo desviaram a nossa atencdo para longe do
destino do falecido, orientando-a relativamente ao destino dos individuos de
luto. As crencas da vida ap6s a morte parecem ter entrado em declinio.
Para os humanistas ndo existe vida ap6s a morte, no entanto, as pessoas
poderdo viver na memoria dos outros. A morte e o luto é, em principio, uma
evolugdo propria da sociedade Ocidental, no entanto, na maioria das
sociedades, a morte ndo é uma transicdo para o nada, mas sim uma
passagem para um outro estado (Laungai; Parkes e Young, 2003).

O luto tem sido conceptualizado como sendo essencial ao desenvolvimento
psicologico, social e moral do homem. O luto é um processo de
posicionamento face a perda e a morte, num sentido lato toda a mudanga
requer luto. Faz parte do processamento normal e saudavel, ainda que

perturbador da perda. Para os antropédlogos, o luto é a expressao daquilo
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que se estd a sentir, é entendido como o ritual e a expressao (Howarth e
Leaman, 2004).

O Iuto é habitualmente descrito como ocorrendo em estadios ou fases. As
teorias desenvolvimentistas dividem o trabalho de luto numa série de fases
ordenadas sequencialmente no tempo.

Luto (stricto sensu) “E o conjunto de processos que levam a resolugéo da
tristeza” , sendo a tristeza ou (luto lato sensu) “O sentimento caracteristico
e subjectivo precipitado pela morte de um ente querido ou pela perda de
algo suficientemente significativo para um individuo”. A perda pode ser
definida como “ ficar privado de alguém ou de algo pela morte, pelo
afastamento ou pela impossibilidade, estando frequentemente relacionada a
um estado de luto” (Kapczinski; et al, 2001:186).

As ligagbes afectivas permitem manter uma proximidade com quem se
ama. Em caso de perda os lagos rompem-se € a pessoa que a vive sente
um desequilibrio. A familia que vive a perda pode ser tomada pelo panico e
grande sofrimento. Normalmente enquanto 0 doente consegue manter as
suas funcbes, a ameaga da perda surge muito longinqua, mesmo que
anunciada pelo médico como previsivel a esperanga tenta superar. Quando
o doente perde parte das suas capacidades e quando a degradagdo é subita
e iminente, surge muitas vezes a tristeza que antecede o luto propriamente
dito. Podendo esta fase ser denominada como luto antecipatorio.
Lindemann em 1944 introduz o termo luto antecipado, como "um conjunto
de reacgdes ao luto provocado por uma perda ja esperada, mas que ainda
ndo aconteceu, como o caso do luto que ocorre durante o processo de
morrer, mas sempre em relacdo com a iminéncia de morte” (Howarth e
Leaman, 2004:323). Pode também ser definido como “a tristeza expressa
ante uma perda percebida como inevitavel e relativamente iminente em
oposicdo a tristeza que decorre ap6s ou no momento de uma perda
consumada”( Kapczinski; et al 2001:186).

A pesar de muitas vezes ja ser “esperada”, a noticia da morte surge sempre
como o facto consumado e a perda completa da esperanga, as
manifestacdes exteriores sdo por assim dizer permitidas, apesar de poucos
ficarem para ajudar a familia a viver este momento. Pode ser considerado
aqui o luto propriamente dito como “um sindrome, que apresenta sinais e
sintomas, um curso demonstravel e uma duragdo previsivel, decorrente de
uma perda (pessoa amada, status, figura nacional, parte de um corpo por
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exemplo, um braco ou uma perna, ou animal de estimacgdo)” (kapczinski; et
al, 2001:186).
O luto manifesta-se inicialmente por um estado de choque, podendo ser
expresso por um sentimento de torpor, de completo atordoamento e
incompreensdo, geralmente seguido de um periodo de expresséo de
sofrimento e desespero (culturalmente variaveis e com importante variagdo
para o género; as mulheres costumam ser mais expressivas). E importante
observar outras expressoes fisicas de dor, como sentimentos de fraqueza,
diminuigdo do apetite, perda de peso, capacidade de concentracdo
prejudicada, respiracdo e fala dificeis, perturbacdo do sono, etc
(Kapczinski; et al,2001).
A duracgdo do luto pode ocorrer durante mais ou menos um a dois anos. No
entanto a fase em que os sintomas sdo mais intensos é durante os dois
primeiros meses.
BowbY, descreve quatro estagios do luto e algumas reacgdes a morte
iminente, que sao os seguintes:
1 . TORPOR E PROTESTO - Caracteriza-se por uma fase inicial de
desespero agudo; a negacao pode ser imediata e os ataques de raiva
e aflicio sdo comuns (dura de momentos a dias, podendo ser revivido

ao longo de semanas ou mesmo Meses)

2. DESEJO INTENSO PELA PRESENCA DA FIGURA PERDIDA - o

mundo parece vazio e sem significado, mas o self permanece

intacto. caracteriza-se pela preocupagdo com a pessoa perdida,
com a sua procura, inquietagdo fisica (pode durar de varias

semanas até anos).

3 . DESORGANIZACAO E DESESPERO - A realidade da perda comega
a ser assimilada, a pessoa enlutada sente a necessidade de repassar
as suas emocoes revivendo as suas memorias e parece retraida,

apatica, irritada.

4 . REORGANIZAQAO - Com estabelecimento de novos padrdes e
objectivos, os sentimentos agudamente dolorosos comegam a
desaparecer e no seu lugar aparecem lembrancas de alegria e de

tristeza a respeito do falecido, cuja imagem é internalizada.
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Parkes, descreve cinco estagios do luto:

1. ALARME - Um estado de stress caracterizado por alteragdes
fisiolbgicas, tais como aumento da press&o sanguinea e frequéncia
cardiaca.

2. TORPOR - Estidio em que a pessoa parece superficialmente
afectada pela perda, mas esta de facto, tentando proteger-se de
um desespero agudo.

3. PROCURA - A pessoa perdida é procurada ou lembrada
constantemente.

4. DEPRESSAQ - A pessoa sente-se desesperangada quanto ao
futuro, ndo consegue continuar a viver a sua vida e tende a
retrair-se da familia e dos amigos.

5. RECUPERACAO E REORGANIZAGAO - A pessoa pode imaginar que
a sua vida vai continuar, adaptagbes e objectivos diferentes
(Kapczinski; Quevedo e Schmitt, 2001).

N3o existem diferencas significativas, nas varias teorias, no entanto é
importante referenciar que a sequéncia das fases pode ndo ser verificada de
igual modo em todos os individuos, pois devera ser relembrada a
individualidade de cada pessoa. Kubler-Ross (1991), também identificou
reaccbes @ morte eminente, podendo ser vivénciadas igualmente, pelo
préprio individuo em fase terminal e pelo familiar que o acompanha.

Pode acontecer que o luto ndo acontega na altura em que se desencadeiam
os acontecimentos, o luto adiado, inibido ou negado pode ser considerado
“A auséncia da expressdo de tristeza, quando usualmente se esperaria que
esta ocorresse, podera surgir uma falsa euforia, indicando um curso
anormal para o luto” (Kapczinski; Quevedo e Schmitt, 2001:186).

O luto patolégico é um conceito de alguma maneira polémico, de um curso
anormal, podendo variar, desde uma tristeza excessivamente intensa e
prolongada, até a ideias suicidas ou sintomas psicéticos (Kapczinski; et al,
2001).

A morte é uma parte natural da vida e todos nos temos um dia que a
enfrentar, assusta-nos porque é imprevisivel e nos faz consciencializar da
nossa finitude e também porque nos afasta de pessoas que amamos
destruindo aquilo que na vida melhor construimos que sdo os lagos
afectivos. “Todos noés sentimos necessidade de fugir a esta situagdo,

contudo cada um de nds, mais cedo ou mais tarde, deverad encara-la. Se
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todos pudéssemos comegar admitindo a possibilidade da nossa prépria
morte, poderiamos concretizar muitas coisas, situando-se entre as mais
importantes o bem - estar dos nossos pacientes, das nossas familias e
talvez do nosso Pais” (Kubler-Ross, 1991 :29).

Nem todas as mortes terdo igual importancia para o sistema familiar. Em
geral quanto mais os lagos afectivos existentes entre os elementos e a
familia, mais provavel serd que a morte gere algumas mudangas naquela
familia. A razdo para essa mudanga podera ser: o rompimento no equilibrio
familiar e a tendéncia familiar para esse efeito. O significado de um
individuo para a familia pode ser compreendido em termos do seu papel
funcional na familia. Normalmente quanto mais central a posigdo do doente
terminal ou do falecido, maior seréd a reaccdo emocional da familia. Quanto
mais o familiar depender emocionalmente daquela pessoa, maior sera a
reaccdo (Carter et al, 1995).
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CAPITULO III - METODOLOGIA

1 - INTRODUGAO

A metodologia estd implicita logo no periodo da percepcdo da problematica
por parte do investigador. Toda a organizagdo e definicdo de prioridades
faz parte da metodologia de pesquisa; no entanto, a definicdo do método
surge ap6s a concepgdo do tema e a elaboragdo dos objectivos. Assim se
procura responder aos objectivos, com uma estratégia adequada e um
método eficaz.

O método de pesquisa “E uma estratégia integrada de pesquisa que
organiza criticamente as praticas de investigagdo, incidindo nomeadamente
sobre a seleccdo e articulagdo das técnicas de recolha e anadlise da
informacg8o” (Pinto e Silva 1986:129).

A partir do momento em que foi idealizado um projecto, foi descrita a
possivel metodologia para a concretizacdo do mesmo, apresentando-se
agora a operacionalizagdo deste processo de investigagdo construido a
partir da informagdo recolhida da realidade, relacionavel com a
problemética tedrica. “A ciéncia é uma representagdo, intelectualmente
construida, da realidade - parece possivel avangar objectivos e
caracteristicas sobre os quais ha algum consenso e que, se articulados, a
individualizam de outras formas de conhecimento” (Pinto e Silva 1989:11).

A metodologia que melhor poderé dar resposta a este tipo de estudo € a
qualitativa. No sentido de efectuar um estudo aprofundado, entendi ser
necessario restringir o nimero de casos para os poder estudar todos com
igual intensidade, impondo-se a escolha pelo método de analise intensiva
ou estudo de caso.

O facto do doente oncolégico em fase terminal continuar a ser seguido no
Servigo de Oncologia do HOS levou-me a procurar neste servigo os doentes
que estivessem em fase terminal no domicilio, para assim chegar a familia,
mais precisamente ao familiar que o acompanhava. Este familiar era quem
acompanhava o doente nas consultas e/ou tratamentos e se disponibilizava
a acompanhda-lo no domicilio. Antes de iniciar os contactos com estes
familiares, realizei entrevistas informais, com os responsaveis pelo servigo e

realizei pesquisa documental que me levou a tomar conta da realidade em
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termos de organizacdo e funcionamento do servigo, nomeadamente no tipo
de apoio fornecido ao doente e familiar.

Comecei por fazer uma pesquisa documental com o apoio dos profissionais
de satde, médicos e enfermeira responsavel, para identificar os doentes em
fim de vida no domicilio, a experiéncia dos profissionais que acompanham
estes doentes desde o inicio da doenga foi extremamente importante, para
posteriormente chegar aos familiares. A observagao ndo participante junto
destes familiares foi feita, nos primeiros contactos e para a marcagdo da
entrevista formal.

A populagdo estudada ¢é, pois, constituida pelos familiares que
acompanhavam doentes oncolégicos em fase terminal no domicilio, no
periodo de Abril a Julho de 2004. Foram entrevistados 10 familiares, um
dos quais foi entrevistado antes e depois do familiar ter falecido. Para
melhor aprofundar o estudo também foram entrevistados trés profissionais
de salide a acompanharem estes doentes e familiares. No total foram
realizadas 14 entrevistas.

O contelido das entrevistas foi objecto de analise. As categorias e
subcategorias encontradas foram resultado da exploragdo do corpus, tendo
como base as &areas tematicas. Para a andlise sdao tidas em conta as
unidades de registo. Serdo apresentadas as frequéncias tanto por
entrevista, como por indicador.

Neste capitulo sera caracterizado o tipo de estudo realizado, o campo onde
se realizou, descrever-se-a todo o processo de colheita de dados, serdo
apresentadas as consideracdes éticas e o modelo proposto para analise,

explicitando cada um dos objectivos.
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2 - DELINEAMENTO DO ESTUDO

Tendo em conta a tematica em estudo e apos a definigdo dos objectivos,
tornou-se indispensavel reflectir sobre o método a adoptar. O estudo
centra-se na andlise das entrevistas realizadas aos familiares que
acompanham o doente em fase terminal no domicilio. Nomeadamente no
que diz respeito as suas necessidades, as reacgdes face a proximidade da
morte do seu familiar e ao processo de luto, assim como a perspectiva de
uma unidade de cuidados que vad de encontro as suas necessidades. A
metodologia qualitativa permitiu uma abertura para a descricao de
experiéncias e emogoes. “A pesquisa qualitativa costuma ser descrita como
holistica ( preocupada com os individuos e o seu ambiente, em todas as
suas complexidades) e naturalista (sem qualquer limitagdo ou controle
imposto ao pesquisador)...0os conhecimentos sobre os individuos s6 sdo
possiveis com a descrigio da experiéncia humana, tal como ela é vivida e
tal como é definida pelos seus préprios actores” (Polit, 1995:270).

A metodologia qualitativa, permite descrever os relatos dos sujeitos. 0
processo de pesquisa € indutivo. “A descricio é um dos objectivos dos
estudos qualitativos. O objectivo dos investigadores qualitativos é o de
melhor compreender o comportamento e a experiéncia humana. Tentam
compreender o processo mediante o qual as pessoas constréem significados
e descrever em que consistem esses Mesmos significados” (Bogdan e
Biklen, 1994:70).

Ao delimitar o estudo para o familiar que acompanha o doente oncoldgico
terminal, foi também determinado que estes doentes estariam a viver o seu
fim de vida no domicilio. Tornou-se evidente que o contacto com o familiar
e o doente seria no hospital de dia, servico de oncologia, onde estes
doentes recorrem frequentemente, para consultas e tratamentos. O facto
de limitar o doente em fase terminal, ao doente oncoldgico, pelos motivos
ja apontados anteriormente, permitiu também analisar em profundidade, os
casos existentes num periodo pré estabelecido.

Para Greenwood o estudo de caso consiste: “num exame intensivo tanto em
amplitude como em profundidade, utilizando todas as técnicas disponiveis,
de uma amostra particular, seleccionada de acordo com determinado
objectivo, ou, no maéximo, de um certo nimero de unidades de

amostragem, de um fenémeno social, ordenando os dados resultantes por
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forma a preservar o caracter unitario da amostra, tudo isto, com a
finalidade dltima de obter uma ampla compreensdo do fenémeno na sua
totalidade (Almeida e Pinto, 1976:87).

Yin (1989) refere-se ao estudo de caso como o estudo de um fendmeno no
seu contexto de vida real, onde o caso é estudado de maneira mais
“afunilada”, ou seja mais restrito e mais a fundo, permitindo uma melhor
compreensdo do objecto em estudo. Esta mais direccionado para quem se
interesse em questionar o “como” e o “porqué” dos fenémenos que
acontecem numa determinada situagao.

Este estudo permite interpretar e inferir situagbes vividas e relatadas pelos
familiares, no que se refere a lidar com o seu doente em fim de vida. Para
este estudo ndo se partiu de nenhuma teoria pré - existente, trata-se de
analisar em profundidade os dados recolhidos de encontro aos objectivos,
tendo como suporte a pesquisa bibliografica e documental realizada, nao
existindo nenhuma categoria a priori.

Este estudo poderd também ser classificado como exploratério: “as
pesquisas exploratérias tdm como principal finalidade desenvolver,
esclarecer e modificar conceitos e ideias, com vista na formulagdo de
problemas mais precisos ou hipéteses pesquisaveis para estudos
posteriores. De todos os tipos de pesquisa, estas sd0 as que apresentam
menor rigidez no planeamento. Habitualmente envolvem levantamento
bibliografico e documental, entrevistas ndo padronizadas e estudos de
caso...” (Gil, 1989:45).

Pode-se entdo classificar esta pesquisa de natureza qualitativa, como um
estudo de caso.

A andlise incidiré sobre o contetdo das entrevistas gravadas e transcritas e
sobre alguns dados observados e registados num diario pessoal. Como
instrumento para a realizagdo das entrevistas, foi utilizado um guido, com
questdes abertas que permitiu aos entrevistados falarem espontaneamente
sobre as tematicas, ao mesmo tempo que se encaminhavam as questdes
para os objectivos do estudo. “O guido de entrevista enuncia os temas a
abordar com o objectivo de intervir de maneira pertinente para levar o
entrevistado, a aprofundar o seu pensamento ou a explorar uma questdo de
que nado fala espontaneamente” (Albarello, 19997:110).

Foram realizadas no total catorze entrevistas, reportando-se dez aos

familiares acompanhantes dos doentes. A um dos familiares foram
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realizadas duas entrevistas, tendo sido a primeira realizada em Junho, com
o doente em fase terminal e a segunda na ultima semana de Julho, visto o
familiar ter falecido em Julho, ainda no periodo em que decorria o trabalho
de campo. Achei pertinente realizar as duas entrevistas incidindo a segunda
mais sobre a morte e o processo de luto.

As restantes entrevistas foram realizadas a trés profissionais de saude a
desempenhar fungdes no servigo de oncologia/ unidade de quimioterapia do
HOS, onde os doentes e familiares recorrem frequentemente, quando
ocorre a fase terminal. Foi elaborado um guido de entrevista, para
entrevistar estes profissionais de saude. Foram colocadas questOes abertas,
direccionadas para o relato de situagdes que possam caracterizar as
necessidades dos familiares que acompanham os doentes em fim de vida,
as reaccdes dos mesmos face a proximidade da morte e ao processo de luto
e como perspectivam estes profissionais uma unidade de Cuidados
Paliativos, para estes doentes. A escolha destes trés profissionais para o
estudo tem a ver com o facto de serem de grupos profissionais diferentes,
uma médica, uma enfermeira e um psicélogo. Dos grupos de profissionais
referidos, foram as pessoas que estiveram mais presentes durante a
observag¢do e que na maioria dos casos eram eles que se encontravam a
acompanhar estes doentes e familiares.

Apés a transcrigdo de todas as entrevistas, partiu-se para a analise de
contetido das mesmas. “A andlise de contetido é uma técnica de tratamento
de informagdo” (Vala, 1986:104).

A andlise incide sobre o conteGdo das entrevistas. O modelo de analise
utilizado foi o de analise categorial tematica. O registo das catorze
entrevistas compreende o material a analisar, o “corpus”, que é "o conjunto
dos documentos tidos em conta para serem submetidos aos procedimentos
analiticos” (Bardin 1977:96). No entanto as entrevistas realizadas aos
profissionais de saide foram analisadas e categorizadas separadamente das

restantes entrevistas.
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3 - O CAMPO DE ANALISE

O HOS é um hospital publico geral, inserido na rede do Sistema Nacional de

Saude, duma regido interior a sul do Tejo. A sua actividade é direccionada a

prestacdo de cuidados de saude diferenciados.

Fundado presumivelmente em 1945, o HOS é um hospital Distrital que
pretende responder as necessidades de catorze conselhos do distrito, num
total de cerca de 175.000 habitantes. Este distrito é caracterizado por uma
populacdo envelhecida e por elevados indices de desemprego (regido sadcio
- econémica pobre), que estdo na origem das elevadas perdas
demogréficas que se tém verificado ao longo dos anos.

Segundo dados do HOS referentes a 1998, possui um total de 397 camas
com uma taxa de ocupagao de 75,21%.

Com o intuito de melhor responder as necessidades de saude da populagao
e visando a descentralizagdo da luta contra o cancro em Portugal, foi criada
em 10 de Maio de 1983, a Unidade de Oncologia médica, integrada no
servico de Medicina Interna. Apés o reconhecimento desta especialidade
como auténoma e criado o respectivo colégio da especialidade em 14 de
Margo de 2002 foi criado o Servigo de Oncologia Médica do HOS.

A criacdo deste novo servigo implicou uma nova filosofia de funcionamento
e de gestdo de recursos com espagos proprios, areas de actuagdo e
competéncias claramente definidas. No ano de 2003 assinalaram-se os 20
anos de Oncologia no HOS, primeiramente integrada num servigo de
Medicina Interna e actualmente num servigo proprio e independente.

A especialidade de Oncologia Médica, no ano de 2001, realizou um total de
4.887 consultas, das quais 403 foram primeiras e 4.484 subsequentes.
Destacando-se como patologia mais frequente no servico de Oncologia e por
ordem de incidéncia: a neoplasia da mama, neoplasia colon-rectal,
neoplasia do pulmdo e neoplasia gastrica.

A consulta externa de Oncologia Médica tem como objectivo o diagnostico,
o tratamento anti-neoplasico, a reabilitagdo e o seguimento dos doentes
oncolégicos, feitos preferenciaimente em regime de ambulatério. Sdo
também objectivos desta consuita a avaliagdo da resposta ao tratamento e
os seus efeitos toxicos, despiste e resolugdo de complicagbes decorrentes
do tratamento e/ou da doenga.

Os doentes chegam a consulta externa quer do interior do HOS, pelo
internamento hospitalar ou por intermédio da consulta externa doutras

Isabel Correia




A Familia, a Morte e o Luto 56

especialidades médicas, do exterior hospitalar através dos médicos de
familia, de outros hospitais ou enviados pelo Programa Nacional de rastreio
da Liga Portuguesa contra o cancro.

O Hospital de dia de Quimioterapia é uma unidade de semi-internamento,
que funciona desde 23 de Margo de 1998, diariamente (segunda a sexta-
feira das 08:00h as 18:00h) e possui instalagbes modernas e funcionais,
adaptadas ao tratamento de doentes oncoldgicos e de outros internados nos
diferentes servigos do hospital. O espago fisico das consultas de oncologia
encontra-se também no Hospital de dia, junto a unidade de quimioterapia e
foi neste local que foi feita a observagdo dos familiares e dos doentes, assim
como a pesquisa documental.

Em 2001, a unidade de quimioterapia prestou um total de 3.741
tratamentos com citostaticos, dos quais 138 tratamentos foram de primeira
vez. Quanto a novos doentes, verificaram-se 77 mulheres e 61 homens.
Existe também uma Unidade de Internamento integrada no servigo de
Especialidades Médicas; os dados relativos ao ano 2001 assinalam um total
de 435 doentes tratados nas Especialidades Médicas.

Os contactos foram realizados no hospital de dia no entanto, apenas trés
das entrevistas aos familiares foram realizadas no servigo, tendo sido
cedido o gabinete que se encontrasse livre no momento ou a sala de leitura
e biblioteca. As trés entrevistas realizadas aos profissionais de saude
também aconteceram neste espaco fisico.

Apébs a apresentagao feita pela enfermeira responsavel, informei o familiar
relativamente aos objectivos do estudo, a sua finalidade e possivel
utilidade, em todos os casos as pessoas manifestaram disponibilidade para
participar no mesmo. A maioria preferiu que a entrevista se realizasse em
casa se o doente ja tivesse falecido e no hospital se estivesse em fase
terminal, visto que aproveitavam o tempo que O doente permanecia no
servico para “conversarmos um pouco”. Outro dado a referir é que nos
casos em que o entrevistado pertencia ao sexo masculino as entrevistas
foram realizadas no servico. No caso de um familiar que voltou a ser
entrevistado apds a morte da méae, este preferiu que a entrevista ndo se
voltasse a realizar no servigo, para ndo ter que voltar Ia, ™ principalmente,
porque outros doentes que se encontravam no servico com a falecida,
poderiam perceber que ela tinha morrido, pelo facto de ele estar sozinho e

também porque agora se vestia de preto, o que poderia chocar os outros
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doentes e por outro lado, fazé-lo reviver os momentos de sofrimento que a
méae ali viveu e ele acompanhou”. Esta entrevista foi entdo realizada num
gabinete no meu local de trabalho.

O espago fisico onde se realizaram as entrevistas permitiu em todas as
situagbes que o entrevistado estivesse a s6s comigo, ndao houve qualquer
interrupcdo, nem ruidos exteriores que comprometessem a entrevista, ou
interrompessem a mesma.

No domicilio, tomei contacto com os locais que o familiar refere como
objecto de meméria recente, os quais funcionam como forma de ligagdo ao
falecido. O local preferido da casa, a cadeira onde se sentava, o local que
ocupava & mesa e as fotografias expostas, desencadeiam emogodes e ao

mesmo tempo, ndo deixam apagar a memoria viva dos bons tempos.
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4 - UNIDADE DE ANALISE

“*Os homens sd0 seres sociais. As suas acgdes desdobram-se em praticas
materiais e simbdlicas, relagbes com a natureza e relagdes com outros
homens, no &ambito de grupos com vdrias dimensdes, dos grupos
elementares como as familias até as organizagdes vastas a que chamamos
sociedades...” (Pinto e Silva, 1989:13).

A unidade de andlise para este estudo foram os familiares acompanhantes
dos doentes oncoldgicos em fase terminal no domicilio, seguidos no HOS,
em consuita ou tratamento paliativo, no periodo de Abril a Julho de 2004.

A escolha da pessoa a entrevistar teve por base a observagao realizada no
servico, a pesquisa documental e a observagdo realizada por parte dos
profissionais de sade no que diz respeito ao acompanhamento do doente
desde o inicio da doenca até ao momento em que entrou em fase terminal,
segundo os principios e condigbes que definem e caracterizam um doente
terminal.

Realizei diversas visitas ao servico para observar o familiar com o doente, a
apresentacdo foi feita pela responsavel do servico ou pelo méedico
responsavel pelo doente.

Assim, durante os meses de Abril, Maio, Junho e Julho, tive oportunidade de
contactar com dez casos de familiares que acompanhavam o doente em
fase terminal no domicilio; no entanto devido & gravidade da situagao sete
entrevistas foram realizadas ap6s o falecimento do doente.

Alem dos familiares, foram também entrevistados trés profissionais de
satide a desempenharem fungdes no Hospital de dia, consulta externa e
unidade de quimioterapia (uma enfermeira, uma médica e um psicologo),
no intuito de recolher dados de encontro aos objectivos do estudo.

Estas entrevistas foram realizadas, analisadas e categorizadas
separadamente das entrevistas realizadas aos familiares. De realgar que
todos os familiares contactados se disponibilizaram a ser entrevistados em
altura e local que acharam conveniente.

Um dos aspectos a tomar em consideracdo é o peso relativo do impacto, na
unidade social em estudo, da presenca do investigador e das acgoes de
recolha de informacdo por ele desenvolvidas. Neste sentido o facto de ser
enfermeira facilitou muito o relacionamento e a comunicagao com O0s

profissionais do servigo, os familiares e com o proprio doente.
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O que determinou o numero de entrevistados foi o nimero de doentes
oncoldgicos em fase terminal a serem seguidos no HOS em consultas ou
tratamento paliativo no periodo em que decorreu o estudo.

Dada a natureza do estudo ndo serd relevante o niumero de entrevistados,
mas a natureza das situagdes vividas.

As entrevistas realizadas ap6s a morte do doente aconteceram duas
semanas a dois meses, apds o falecimento. A enfermeira responsavel
comunicava-me do falecimento do doente e eu contactava telefonicamente
o familiar uma semana depois do funeral a transmitir-lhe os meus
sentimentos face ao ocorrido. Ap6s duas semanas, telefonava novamente
para uma possivel marcagdo de entrevista, tempo que achei indispensavel
para que o familiar vivesse a fase de luto mais recente sem interferéncias
de “estranhos”. A entrevista era entdo marcada, dando preferéncia a
disponibilidade do entrevistado o que nunca aconteceu antes de duas
semanas, nem apés dois meses do falecimento.

O facto de deixar passar uma semana apos 0 funeral, prende-se com 0
facto de ter observado, que durante a primeira semana a pessoa
“enlutada”, raramente sai de casa ou atende pessoas estranhas. O periodo
compreendido entre o funeral e a “missa do 7° dia”, parece ser um tempo

de retiro e isolamento, para a maioria das pessoas.
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5 - O PROCESSO DE RECOLHA DE DADOS

Este estudo requer uma andlise intensiva sobre um grupo num contexto e
num determinado tempo, pelo que a escolha das técnicas foi de encontro ao
objecto do estudo, aos objectivos propostos, assim como ao tipo de estudo.
Foram entdo utilizadas como técnicas de recolha de dados:

e A PESQUISA BIBLIOGRAFICA, tendo recorrido para a mesma a livros,
revistas e estudos realizados sobre o mesmo tema, no sentido de
conhecer e aprofundar conhecimentos, sendo fundamental a
pesquisa, para recorrer a autores que escreveram sobre as
temdticas em estudo. “Temos normalmente a ideia de que um
assunto ainda ndo foi abordado, mas essa opinido resulta, em regra,
de ma informacgdo” (Quivy, 1998:50).

e A PESQUISA DOCUMENTAL, que foi realizada essencialmente no
servigco de Oncologia do HOS, através de consuita de ficheiros, dados
estatisticos e trabalhos realizados no proprio servico, a consulta de
processo clinico do doente, que permitiu averiguar a evolugdao da

situagdo clinica do doente.

« A OBSERVAGCAO NAO PARTICIPANTE é uma técnica que requer ao
investigador estar no terreno, mas ndo interferir no grupo ou na

situagdo a analisar (Almeida e Pinto, 1975).

O facto de ser enfermeira foi a meu ver um factor facilitador, para o
relacionamento com os profissionais de salde, a enfermeira responsavel do
servigo serviu de elo de ligagdo para proporcionar o encontro com o familiar
e com o proprio doente.

Os contactos com o familiar no servigo e a observacgdo realizada, centraram-
se nas atitudes e relatos dos mesmos face 3 situagdo do familiar doente e
relativas ao proprio servico. Ao longo da observacdo foram também
realizadas algumas conversas informais com o Director do Servico e a enfd
responsavel, no intuito de recolher dados sobre a organizagao e

funcionamento do servigo e pesquisar sobre estudos realizados no mesmo.
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e A ENTREVISTA INDIVIDUAL SEMI-ESTRUTURADA
A técnica de eleigdo foi a entrevista ao familiar que acompanhou mais
directamente o doente na sua situacdo de doenga, foi utilizado um guido de
entrevista, no sentido de encaminhar a entrevista de encontro aos
objectivos do estudo. “O guido de entrevista enuncia os temas a abordar
com o objectivo de intervir de maneira pertinente para levar o entrevistado,
a aprofundar o seu pensamento ou a explorar uma questdo nova de que
nio fala espontaneamente” (Albarello, 1997:110).
A construgdo do guido de entrevista teve por base as perguntas de partida e
os objectivos do estudo. Foram definidos quatro blocos de assunto,
baseados nas areas tematicas e dando resposta aos objectivos enunciados:
e BLOCO I - Destinando-se a recolha de informagdo para a
caracterizagdo do entrevistado;
e« BLOCO II - Referente as necessidades do familiar que acompanha o
doente em fase terminal;
e BLOCO III - Referente a reaccdes dos familiares face a proximidade
da morte e ao processo de luto;
e BLOCO IV - Referente a perspectiva de uma Unidade de Cuidados
para estes doentes.
Esse guido resultou num conjunto de perguntas abertas flexiveis, sendo
introduzidas na altura da entrevista, perguntas que se tornassem
pertinentes e imprescindiveis. A linguagem foi adaptada a cada pessoa no
intuito da comunicacdo ser clara, com perguntas explicitas e de facil
compreensao.
A entrevista semidirectiva ou semidirigida é a mais utilizada em
investigagdo social. £ semidirectiva no sentido em que néo € inteiramente
aberta, nem encaminhada por um grande nimero de perguntas precisas. O
investigador dispde de uma série de perguntas - guias, relativamente
abertas, a propésito das quais €& imperativo receber uma informagdo da
parte do entrevistado. Mas ndo colocard necessariamente todas as
perguntas na ordem em que as anotou e sob a formulagéo prevista. Tanto
quanto possivel, deixarad andar o entrevistado para que este possa falar
abertamente, com as palavras que desejar e na ordem que lhe convier. O
investigador esforcar-se-a2 simplesmente por reencaminhar a entrevista
para os objectivos, cada vez que 0 entrevistado deles se afastar e por
colocar as perguntas as quais o entrevistado ndo chega por si proprio, no
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momento mais apropriado e de forma tdo natural quanto possivel. Este
método é especialmente adequado, & andlise que os actores ddo as suas
préticas e aos acontecimentos com os quais se véem confrontados: os seus
sistemas de valores, as suas referéncias normativas, as suas interpretagdes
de situagbes conflituosas ou ndo, a leitura que fazem das suas proprias
experiéncias. As principais vantagens deste método é o grau de
profundidade dos elementos de analise recolhidos, a flexibilidade e a fraca
directividade do dispositivo que permite recolher os testemunhos e as
interpretacdes dos interlocutores, respeitando os seus préprios quadros de
referéncia, a sua linguagem e as suas categorias mentais (Quivy e
Campenhoudt, 1992).

Foram realizadas catorze entrevistas, onze aos familiares dos doentes,
tendo sido um dos familiares entrevistado duas vezes, uma antes do
falecimento e a outra apoés a morte do doente, sendo a Unica situagao em
que o doente veio a falecer ap6s a realizagdo da entrevista e duas semanas
antes de terminar o periodo considerado para o estudo. Esta segunda
entrevista foi realizada utilizando o mesmo guido mas com 0 intuito de
aprofundar a andlise relativa a proximidade da morte e a0 processo de luto.
Foram realizadas trés entrevistas a profissionais de saude, para recolher
mais informacdo relativa aos objectivos do estudo.

No inicio da entrevista normalmente o entrevistado comegava por falar da
doenca do seu familiar e muitas vezes descrevia todo o percurso de doenga,
sendo sempre mais dificil falar sobre a proximidade da morte e sobre o
momento de luto presente, ou sobre a perspectiva de morte no caso dos
familiares ainda se encontrarem Vivos, aqui muitas vezes eles proprios
referiam que pensavam na morte mas que acreditavam que demorasse
algum tempo..., como se este tempo nunca chegasse, apesar do medo
manifestado, quando os confrontava com a possibilidade desta hora estar
perto. Tentei sempre antes de iniciar as entrevistas aperceber-me se 0
familiar, conhecia a evolugdo da situacio de doenca e se pensavam na
morte do doente, em todas as situagbes os familiares referiram que nao
queriam acreditar que a morte estaria para breve, no entanto logo de
seguida admitiam que a situacdo de doenga um dia teria que terminar, mas
que enquanto estivesse vivo haveria sempre esperanga, no entanto por
vezes esse pensamento ocorria. Estas conversas informais, preparavam

muitas vezes o ambiente da entrevista, em termos de abertura e de
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introdugdo 3 mesma. A duragdo da entrevista gravada foi entre 60 a 90
minutos, apesar do tempo de contacto antes da realizacdo da mesma ser de
4 a 5 horas e ap0s a realizagdo de 1 a 2 horas.

O periodo antes da realizagdo da entrevista, serviu para o familiar falar
sobre as memoérias do doente e relaciond-las com o espago fisico. Apds a
entrevista surgia a necessidade de algum encorajamento, o que necessitava
de algum tempo.

5.1 - PRE - TESTE

O primeiro contacto com o familiar acompanhante, foi no hospital de dia ou
Unidade de Quimioterapia, onde os doentes se mantém em tratamento,
sdo seguidos na consulta da dor ou de oncologia. A apresentagao foi feita
através da enfermeira responsavel pelo servigo ou pelo médico responsavel
pelo doente, outros contactos foram mantidos no servico e em casa dos
familiares conforme a situagdo e respeitando o desejo dos familiares.

Foi elaborado um guido de entrevista que foi sujeito a uma validagao inicial
feita por um painel de juizes, previamente inteirados de todo o processo de
investigagdo empreendido até al. Nesse painel inclui-se o orientador que
teceu algumas criticas na elaboracdo das questdes, das criticas apontadas
resultaram algumas alteragoes, nomeadamente na elaboragdo de dois
guides de entrevista com 0s mMesmos objectivos, um dirigido ao familiar
acompanhante e o outro ao profissional de saide do servigo que da apoio €
acompanha o doente e familia. Os trés juizes sdo professores, dois deles
doutorados, com pesquisas realizadas na area de oncologia e o terceiro é
licenciado e mestre em sociologia.

O pré - teste foi realizado na ultima semana de Margo de 2004, sendo
realizada uma entrevista a um familiar e uma entrevista a um profissional
de satide. Esta validagdo permitiu treinar o uso do gravador, desenvolver
competéncias relativamente 3 entrevista, testar a clareza e objectividade
das perguntas, verificar a aplicabilidade do guido de entrevista. Apos a
realizagdo do pré-teste senti que era pertinente acrescentar uma questao:
“o porqué do familiar entrevistado se disponibilizar a acompanhar o seu
doente em fase terminal e a prestar-lhe cuidados inerentes & sua situagdo

de fim de vida”, visto que no decurso da entrevista de pré-teste o familiar
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justificou a causa da sua dedicagéo aquele familiar, sendo esta justificagao o
suporte para ultrapassar todas as necessidades e dificuldades verificadas.
Foi estabelecido o contacto com os entrevistados no pré - teste do mesmo
modo que foi com os restantes participantes no estudo, com toda a
informacgao e garantia de anonimato.

5.2 - O AMBIENTE DA ENTREVISTA

As entrevistas foram realizadas no domicilio, preferencialmente, visto ser o
ambiente mais adequado, no entanto o local ficou sempre ao critério dos
entrevistados, tendo sido realizadas trés entrevistas no Servigo de
Oncologia Unidade de Quimioterapia, encontrando-se os familiares a
acompanhar o doente. Uma entrevista foi realizada no servigo de
internamento, encontrando-se o doente na fase de agonia e a esposa
preferiu que fosse esse 0 local, as restantes entrevistas foram realizadas no
domicilio, com data e hora marcada previamente. As trés entrevistas
realizadas aos profissionais de saude também foram realizadas no servigo
de Oncologia - Unidade de quimioterapia.

A entrevista realizada apés a morte do familiar a uma das pessoas que ja
tinha sido entrevistada, quando 0 familiar ainda se encontrava vivo, foi
realizada num gabinete fora do HOS, mas ndo no domicilio a pedido do
familiar em luto.

As entrevistas foram marcadas com dia, hora e local, em todos os casos 0S
entrevistados, manifestaram vontade de falar sobre a doenca do seu
familiar, sobre a experiéncia de lidar com a proximidade da morte e sobre a
sua dor e sofrimento no processo de luto.

Em casa as vidvas ou filhas dos falecidos, receberam-me a porta,
manifestando-lhes o meu pesar, inicidvamos o didlogo de imediato, em
todos os casos me conduziam para a “sala de visitas”, excepto numa
situacdo em que esta sala tinha sido transformada em quarto no rés-do-
chdo e ainda ndo tinha sido modificada apoés a morte do familiar.
Faldvamos durante alguns minutos, esclarecia novamente os objectivos do
estudo e a importancia da gravagdo da entrevista. O tempo da entrevista
variou, mas em geral o tempo disponibilizado para a mesma foi de uma
manhd ou tarde, as pessoas em processo de luto ou a lidarem com um
grande sofrimento sentem-se tristes, choram muito e necessitam,
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essencialmente de alguém que as escute e que ouga os seus desabafos.
Pelo que foi dado sempre um espago de tempo para antes da gravagao nos
conhecermos melhor, sentiu-se a grande necessidade de falar sobre o
falecido, evidenciando todos os seus aspectos positivos e sobre o vazio que
se vivia na altura da entrevista.

Antes do inicio da gravagdo, o gravador era colocado num local visivel e
informado novamente o entrevistado da necessidade da utilizagdo do
mesmo. No inicio da entrevista formal era accionado o botdo de gravagéo e
dentro de poucos minutos era completamente ignorada a presenga do
mesmo.

Ap6s a realizagdo das entrevistas houve sempre um tempo para visitar a
casa e o local preferido do falecido, assim como alguns objectos de grande
valor afectivo, despedimo-nos como se nos voltassemos a encontrar
brevemente, pois todas as despedidas sdo dolorosas, principalmente
quando “abrimos o coragdo a alguém e deixamos que nos sequem as
lagrimas”.  Atitudes de ajuda como a empatia, a disponibilidade, a
autenticidade e congruéncia, tentei que estivessem naturalmente sempre

presentes.
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6 - CONSIDERACOES ETICAS

O respeito pela dignidade da pessoa humana é um principio ético que serve
como pilar a todos os outros principios éticos, dada a extrema necessidade
de defender o homem como pessoa, neste Universo onde a investigagédo por
vezes ndo olha a meios para atingir fins.

A ética tem que estar sempre ao lado da investigagdo pois ao longo da
histéria, temos varios exemplos em que o homem foi utilizado como cobaia
em investigagao.

O consentimento informado é fundamental para que a participagdo do
individuo na investigagdo, surja de forma consciente e de livre e
expontanea vontade.

A garantia de anonimato, assegura ao individuo que as suas declaragdes
ndo serdo reveladas ficando protegido de qualquer tipo de
comprometimento. Sendo a protecgao da pessoa contra qualquer espécie de
danos indispensavel. “Conduzir a investigacdo qualitativa assemelha-se
mais ao estabelecimento de uma amizade do que a um contracto....0s
sujeitos tomam decisbes constantes relativamente a sua participagdo”
(Bogdan e Bicklen 1994:83).

Antes de iniciar este trabalho os familiares foram informados sobre o tema,
os objectivos do estudo, a finalidade e a possivel utilidade do mesmo.
Foram informados de forma clara de todos os procedimentos, tendo
consciéncia da sua adesfio voluntéria ao estudo. Foi fornecida informagao
guanto a necessidade de gravagdo das entrevistas e pedido autorizagdo
para a mesma, garantindo que apenas eu, teria acesso a essa gravagao, " O
investigador deve ser claro e explicito com todos os intervenientes
relativamente aos termos de acordo e deve respeita-lo até a conclusdo dos
dados” (Bogdan e Biklen 1994:84). A autenticidade foi um dos aspectos a
ter em conta, sendo toda a informagao transcrita integraimente. O
anonimato foi garantido e respeitado. N3o senti necessidade de pedido
formal aos entrevistados, apenas a instituigdo. Assim antes do inicio da
investigacdo, foi também realizada com o director de servico e
posteriormente com a enf2 responsavel pelo mesmo, uma entrevista ndo
estruturada dando conhecimento e pedindo autorizacdo para a realizagdo do

estudo no servico. A entrevista centrou-se também na colheita de dados
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relativamente a tematica e a realidade do servigo. Ambos demonstraram
disponibilidade para colaborarem no que fosse possivel.

Foi enviada uma carta ao Conselho de Administragdo a pedir autorizagéo
para a realizagdo do estudo no servigo de oncologia - Hospital de dia do
HOS. Foram também descritos os objectivos do estudo, a sua finalidade e
possivel utilidade, assim como as acgdes que decorreriam no servigo. O
pedido foi deferido, justificando que os resultados do mesmo eram de
interesse para a instituigao.

Apesar do director de servigo, a enf2 responsavel e mesmo o director do
hospital consentirem a realizagdo do estudo, optei por utilizar um nome
ficticio para denominar o mesmo, tendo em vista proteger os participantes
do estudo, que poderiam mais facilmente ser identificados. Quanto aos
entrevistados todos tém nomes ficticios, assim como o0s nomes
apresentados de médicos, enfermeiras, doentes, todos foram alterados,
para evitar posteriores constrangimentos e porque para os objectivos do

estudo ndo tem qualquer interesse a identificagdo de pessoas.
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7 — VALIDAGCAO DOS RESULTADOS

Como em qualquer outro procedimento de investigacdo, a validade e a
fidelidade s3o essenciais para averiguacdo da qualidade de dados. ™“a
validade levanta o problema de saber se o investigador observa realmente
aquilo que pensa estar a observar” ( Lessard et al, 1994:68).

Ou seja se os dados obtidos estdo correctamente denominados. Mas a
validade diz também respeito ao processo de codificagdo e de selecgéo de
informacdo. “A leitura exaustiva do corpus e a analise sucessiva das
expressdes descritivas asseguram a validade interna do estudo” (Vala,
1986:113). Foi feita uma leitura exaustiva do corpus, a categorizagao foi
reavaliada por diversas vezes.

Foram avaliadas, junto dos entrevistados algumas frases que suscitavam
diuvidas. A interacgdo que decorreu foi muito positiva, permitindo uma
validagdo clara e concisa.

Quanto a fidelidade, a analise de contelido reveste-se de alguma
dificuldade, pois qualquer conteido ¢é susceptivel de diferentes
interpretagdes com codificadores diferentes, pelo que senti necessidade de
justificar a inferéncia feita, em termos de definicbes de conceitos
encontrados, através de literatura existente ou pelos discursos dos proprios
sujeitos. “A comparagdo dos dados obtidos sob diferentes formas permite
que se avalie a fidelidade interna...” (Lessard et al, 1994:81). Este autor
sugere que o investigador deveréd registar as perguntas feitas (guido de
entrevista), o contexto das palavras (verbatim) e entregar a outro
investigador (juiz).

Para a categorizagdo contei com a colaboragdo de outras pessoas,
submetendo a grelha de andlise a opinido de um painel de juizes, com
experiéncia comprovada na irea temadtica, por forma a verificar as
concordancias e divergéncias relativamente aos temas, categorias e

subcategorias.
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8 - CONSTRUGCAO DO MODELO DE ANALISE

A construgdo do modelo de analise surgiu a partir dos objectivos do estudo,
tendo sido elaborada uma grelha de andlise inicial com quatro areas
tematicas:
Quadro 1 - OBJECTIVOS/AREAS TEMATICAS
OBJECTIVOS AREAS TEMATICAS
IDENTIFICAR  CARACTERISTICAS | CARACTERIZACAO DOS
DO ENTREVISTADO ENTREVISTADOS

CARACTERIZAR AS NECESSIDADES | NECESSIDADES DO FAMILIAR
DOS FAMILIARES DOS DOENTES
EM FASE TERMINAL QUE SAO
SEGUIDOS NO SERVIGO DE
ONCOLOGIA DO HOS
CARACTERIZAR REACCOES DOS|A PROXIMIDADE DA MORTE E O
FAMILIARES FACE A PROXIMIDADE | PROCESSO DE LUTO

DA MORTE E AO PROCESSO DE
LUTO

PERSPECTIVAR UMA UNIDADE DE|EXPECTATIVAS FACE A UMA
CUIDADOS PALIATIVOS PARA|UNIDADE DE CUIDADOS PARA O
ESTES DOENTES DOENTE EM FIM DE VIDA

A construgdo do sistema de categorias foi elaborado a posteriori, através de
um trabalho exploratério sobre o corpus. “0 sistema de categorias a
posteriori é concebido, sem que qualquer pressuposto tedrico oriente a sua
elaboracdo. E uma técnica de andlise de conteiido auto geradora dos
resultados” (Vala, 1986:113).

A medida que cada entrevista foi transcrita, recorri & enumeragdo das
mesmas, para facilitar o processo de tratamento de dados. Todo o contedo
foi tanscrito para folha de papel A4 - VERBATIM. Ao transcrever as
entrevistas senti necessidade de utilizar um cddigo de sinais que
referenciassem a emotividade dos discursos, utilizando os seguintes:

Pausa no discurso - ....

(Choro)

( ) Frase composta
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E importante que a transcricdo seja a mais autentica possivel, pelo que
devera permitir passar as emogoes a quem posteriormente ira analisar todo
o conteudo.

Posteriormente foram agrupadas as unidades de registo em categorias e
subcategorias, as frases foram analisadas e categorizadas por area
temadtica, “a categoria é habitualmente composta por um termo chave que
indica o significado central do conceito , que se quer apreender e de outros
indicadores que descrevem o0 campo semantico do conceito”(Vala,
1986:110).

Foram utilizadas como unidades de registo, frases da entrevista que dessem
resposta as seguintes dareas tematicas: Necessidades do familiar
acompanhante do doente em fase terminal; ReaccOes face a proximidade da
morte e ao processo de luto; expectativas face a uma unidade de cuidados.
Berelson, refere-se a unidade de registo como “Uma afirmacdo acerca de
um assunto. Quer dizer, uma frase ou uma frase composta, habitualmente
um resumo ou uma frase condensada, por influéncia da qual pode ser
afectado um vasto conjunto de formulagdes singulares” (Bardin, 1977:77).
A medida que cada entrevista foi analisada surgiu uma grelha de analise,
dando origem a uma grelha de analise final, onde foram agrupadas todas as
subcategorias nas respectivas categorias, consoante as areas tematicas e
de acordo com os objectivos definidos (Anexoll).

As categorias foram encontradas, nos discursos dos entrevistados, em
alguns casos foram utilizados os conceitos descritos pelos proprios, noutras
situagOes, recorreu-se 3 conceitualizagdo a partir do discurso, mas
recorrendo-se 3 ajuda do enquadramento tedrico. A codificagdo é "o
processo pelo qual os dados brutos sdo transformados sistematicamente e
agregados em unidades” (Bardin, 1977:103).

Como regra de enumeragdo para andlise considerei a presenga de
caracteristicas de contetdo, num determinado fragmento de mensagem que
foi tomado em consideragdo. Na analise qualitativa, recorre-se a
indicadores, susceptiveis de permitir inferéncias, por exemplo a presenga ou
a auséncia de caracteristicas, podem constituir um indice tanto (ou mais)

frutifero que a frequéncia da aparigdo (Bardin,1977).
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- CARACT ERIZACAO DOS ENTREVISTADOS

A andlise teve inicio com a caracterizacdo dos entrevistados, relativamente

3 idade & posic3o que ocupam no agregado familiar, o tempo de experiéncia
com a doenga, a idade do familiar doente ou falecido e o tipo de neoplasia.
Relativamente aos profissionais de saude entrevistados também foram
caracterizados quanto a idade, a profissdo e aos anos de servigo.

- EXPLICITAGAO DO OBJECTIVO I

Com o primeiro objectivo pretende-se caracterizar as necessidades dos
familiares dos doentes em fase terminal que sdo seguidos no servico de
oncologia do HOS.

Foram consideradas como necessidades, todas as situagdes descritas pelos
sujeitos, como uma falta sentida ou vivida que podera originar uma
dificuldade, tendo em conta que o familiar em estudo é o acompanhante do
doente em fase terminal, estas necessidades estardo centradas no
acompanhamento do familiar em fim de vida no domicilio.

- EXPLICITAGCAO DO OBJECTIVO II

Este objectivo pretende caracterizar as reaccoes dos familiares face a
proximidade da morte e ao processo de luto. Do discurso dos familiares
foram registadas todas as frases significativas face a descrigdo de situagoes
vividas perante a fase terminal e o processo de luto. Compreende-se por
fase terminal, a fase irreversivel e de agravamento dos sintomas, indicios
da proximidade da morte, ou seja qguando se toma consciéncia da perda de
alguém. O processo de luto poderd ter inicio nos sentimentos expressos
face a perda percebida como inevitdvel ou ap6és a morte de um ente
querido. Podera também manifestar-se pela mudanga ocorrida, podera ser

entendido como o ritual ou a expresséo.

- EXPLICITACAO DO OBJECTIVO III

O terceiro objectivo pretende identificar expectativas relativamente a uma
unidade de cuidados para o doente em fim de vida.

Face a experiéncia vivida pelos familiares, foi descrita pelos mesmos 0 tipo
de unidade que melhor responderia as necessidades dos doentes em fase
terminal e dos seus familiares. Tendo sido explicado previamente o que s€

entende por unidade de cuidados paliativos e o tipo de unidades que
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existem em varios pontos do pais, nomeadamente unidades de dia e

unidades de internamento.
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CAPITULO IV - APRESENTACAO E ANALISE DE DADOS

1 - INTRODUCAO

Todos os dados apresentados, neste capitulo, resultaram das entrevistas
realizadas aos familiares acompanhantes do doente em fase terminal e
também das realizadas aos profissionais de saide do hospital de dia do
HOS, no periodo de Abril a Julho de 2004.

Para a obtencdo dos resultados colocaram-se questdes abertas, o guido de
entrevista foi semi estruturado, o que permitiu uma liberdade de resposta
ao entrevistado. As categorias e subcategorias foram encontradas através
da andlise da entrevista e exploragdo do conteudo de todo o corpus, pelo
sentido da frase utilizada de encontro a é&rea temdtica e aos
objectivos(ANEXO III).

O esquema da apresentacdo dos resultados coincide com a ordem e
sequéncia das questbes colocadas na entrevista, de acordo com Os
objectivos propostos (ANEXO I). Para evidenciar os resuitados e sobretudo
as grandes tendéncias, a apresentagdo dos dados sera feita em quadros,
graficos e diagramas. Os quadros serdo apresentados com as respectivas
frequéncias relativas a entrevista (FE) e frequéncia de indicadores ou
unidades de registo (FI), tal como estdo apresentados na grelha final de
analise (ANEXO II) .

A andlise inicia-se pela caracterizagdo dos familiares entrevistados, no que
diz respeito a idade, sexo, posicdo no agregado familiar, tempo de
experiéncia com a doenga, tempo apreendido como fase terminal, idade do
familiar falecido e localizagdo do cancro. Seguidamente serdo apresentadas,
por drea tematica, as categorias € subcategorias encontradas, na analise
das entrevistas realizadas aos familiares.

A andlise das entrevistas realizadas aos profissionais de saude, sera
também iniciada com a caracterizagdo dos entrevistados quanto a profissao,
idade, tempo de experiéncia profissional com o doente oncoldgico e familia.
Visto a analise ser mais restrita, sera apresentada a grelha de analise no
inicio e um diagrama no final da analise, onde se pretende resumir tudo o

que foi encontrado na mesma.
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2 - CARACTERIZACAO DOS FAMILIARES ENTREVISTADOS

A idade dos entrevistados variou entre os 21 e os 67 anos, encontrando-se

a média de idades nos 47,5 anos.

Idade dos familiares

NO
- W O N ©

Os familiares entrevistados serdao referenciados quanto ao nome

(pseud6nimo), a idade real e a codificagao da entrevista:

Quadro N°2
IDADES [ ENTREVISTADOS (pseudénimo) N° DA ENTREVISTA
33  |ANA (E1)
21 |FERNANDO (E2); (E11)
37 [JOAQUINA (E3)
63 |FERNANDA (E4)
51 |AMELIA (ES)
44  |LEONEL (E6)
52 |CARMO (E7)
67 |SONIA (E8)
67 |PAULA (E9)
40 |SOFIA (E10)

A maioria dos entrevistados sdo mulheres. Foram entrevistados apenas dois
homens, em ambos os casos o familiar doente era a mae, tinham os pais
ainda vivos e n3o eram Uunicos filhos, o motivo que os levou a

acompanharem a mae doente foi por sentirem amor.
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“«_h& minha mée fazia tudo...se fosse preciso dar um dedo um brago...para a minha mae ficar boa...eu
dava...por_amor...ndo quer dizer que se fosse a um amigo, faria alguma coisa para ajudar se calhar
fazia...mas com sentimentos diferentes...ali senti mesmos amor...a minha méde precisa de mim e eu tenho
que l4 estar...tenho que fazer para ela ficar boa..”FERNANDO (E2)

Relativamente a posicdo no agregado familiar foram entrevistados cinco
filhos, destes cinco apenas duas eram unicas filhas, uma acompanhou o pai
doente e a outra a mie. Todos os outros entrevistados tinham irmaos,
sendo visivel no discurso dos mesmos que o motivo que 0s levou a serem
eles os cuidadores principais, foi o facto de ser essa a vontade do familiar
doente, por sentir maior seguranga. Disponibilizaram-se para o fazer por
amor.

% eu senti em determinada altura que ela queria estar ao pé de mim...porque se sentia segura...ela por
exemplo eu ia dormir a casa...quando eu chegava mais tarde...metia a chave a porta e ela estava a minha
espera...e dizia, “pronto ja posso dormir descansada...” sentia-se segura...c depois 0s meus irmaos
comegcaram a ir l4 & nossa casa...e ela_tentava sempre que eu fosse com ela...quando ela ia comer a casa
deles que eu a acompanha-se sentia-se segura comigo (_)...mas ela ficar com eles ndo...em casa com eles
ndo...ela sente-se muito bem comigo...e muito a vontade na minha casa...” LEONEL (E6)

Quanto ao tempo de experiéncia e de contacto com a doenga, o
conhecimento do diagndstico até a fase terminal variou consideravelmente
entre os cinco e os sessenta meses, sendo a média de 17,7 meses e a moda
de 24 meses. No caso em que o familiar acompanhou um periodo de doenga
mais prolongado, o doente melhorou e posteriormente teve varias recidivas
de cancro até entrar em fase terminal. De salientar que os familiares que
descreveram um periodo de quatro a cinco meses, 0 diagnéstico revelou-se
logo com um progndstico muito reservado e pouco distante da fase
terminal, ou seja sem tratamento possivel a nao ser o paliativo, de alivio

dos sintomas.
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Tempo de experiéncia com a doenca em
meses

Meses

A fase terminal descrita pelos familiares é referida como sendo entre trés

meses a trés semanas antes da morte do doente.

«_.mas h4 trés ou quatro meses € que ele comegou a descair...a emagrecer...a emagrecer...”AMELIA (ES)

« _mas os Gltimos 15 dias para mim foram os mais dolorosos....porque fora disso o meu pai andava
mexia-se...pronto embora nés vissemos que estdvamos a perde-lo..ndo era...como nos ultimos15
dias...SOFIA (E10)”

Por vezes é dificil reconhecer que o familiar se encontra em fase terminal,
porque se mantém consciente e ndo se encontra dependente nas suas
actividades de vida diérias. E frequente no doente oncolégico, a alteragdo
do estado de consciéncia estar associada a terapéutica com morfina e isso

pode acontecer apenas nos Ultimos dias de vida.

« _custou-me muito...a minha mée esteve sempre consciente...e para mim a fase terminal era a pessoa ndo
estar consciente que...era muito diferente...como a minha mae estava...porque a minha mae lutou sempre
até ao fim...esteve sempre bem disposta...e eu nunca pensei que uma fase terminal fosse como a minha
mée estava...para mim uma fase terminal...era o doente estar meses acamado a abrir buracos...para mim
uma fase terminal era isso...”ANA (E1)

A idade do familiar doente ou falecido, apresenta-se entre os 47 e os 70
anos, sendo a média de idades de 62 e a moda encontra-se nos 62 e 68

anos.
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Relativamente a localizagdao do cancro, nos dez casos, foram analisadas

cinco neoplasias diferentes.

Quadro 3 - Doenga que afectou os doentes terminais

TIPO DE NEOPLASIA NUMERO DE NUMERO DE
DOENTES ENTREVISTA
AFECTADOS

NEOPLASIA DA BEXIGA 1 El

NEOPLASIA DO PANCREAS 1 E4

NEOPLASIA DO OVARIO 1 E2

NEOPLASIA DO ESTOMAGO 3 ES, E7, E10

NEOPLASIA DO INTESTINO 4 E3, E6, E8, E9

A neoplasia do intestino foi a de maior incidéncia, apenas um dos quatro

casos ainda se encontrava em fase terminal os restantes ja tinham falecido.

Seguidamente a neoplasia do estbmago com trés casos todos ja falecidos.

Teahal
isapei
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3 — NECESSIDADES DOS FAMILIARES

Apds andlise exaustiva do corpus, no que se refere a esta area tematica
foram encontradas trés categorias. A primeira categoria encontrada foi o
CONFRONTO COM A DOENCA. As subcategorias que deram origem a esta
categoria sdo as seguintes:

Quadro 4 - CONFRONTO COM A DOENCA

CATEGORIA SUBCATEGORIAS|F (E) [F (1)

Informacao 9 14
6

Revoita
CONFRONTO COM | Inesperado

A DOENCA Esperanca
Incerteza

Isolamento
Medo

wl| wl w| N o] »
[y
[

3.1 CONFRONTO COM A DOENCA

No discurso dos entrevistados foi analisado o confronto com a situacao de
doenca. Alguns descrevem as reaccbes ao diagndstico, pelo facto da doenga
ser um cancro. Posteriormente o confronto com a gravidade da situagdo e a
perspectiva da aproximagdo da morte. Durante todo o processo de doenga
existiu informagao, que 0 familiar de alguma maneira teve necessidade de
gerir, reagindo com sentimentos de revolta perante a situagdo. A noticia
que ocorre de forma inesperada e a esperanga que permanece na maioria
das vezes até ao final. A incerteza que surge no decurso da doenga, O

isolamento como necessidade de expressar sentimentos e 0 medo da

perda.

- Informagido

O familiar sente necessidade de informacdo, relativamente ao processo de
doenca. Deseja compreender o que sé esta a passar com o doente e por
outro lado nao ficar com duvidas no que se refere aos possiveis tratamentos

e recursos, esgotando todas as hipoteses.

“g depois foi internada...cu disse-The que tinha uma dlcera...a médica disse-me depois que dentro de dois
meses iria definhar... mas pronto depois 14 esta... & o caos outra vez...( ) 0 que eu gostava & que alguém
me explicasse 0 que era 0 cancro...ou um livro, ou qualquer coisa ( ) a fase terminal...0 processo(
)...gostava de saber mais... a esperanga que...” ANA (E1)

Isabel Correia
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Por vezes a informacdo alimenta falsas esperangas, 0 familiar prende-se a

essa informagao até surgir um novo confronto com a realidade.

A informagdo real é importante para 0 familiar iniciar um processo de luto,

no sentido de se preparar para a perda.

__.que ele tinha que ser operado...mas
que comegam 0s problemas...0s S0 entos e isso...e digo 6 Dr°, entfio a operacdo niio & para aliviar?...e
ele disse: “Ndo... a 0 4o nio resulta...tem que estar ara O pior...”e eu uma ideia
(choro)...” FERNANDA (E4)

O confronto com a gravidade da situagdo pode surgir através de pessoas
que ja vivenciaram situagdes semelhantes e despertam o familiar para a

possibilidade da situagdo ser grave.

“ . e as pessoas diziam...al ndo me digas que o teu marido vai fazer quimioterapia...¢ porque ndo ¢ coisa
boa...é porque & coisa maligna...as pessoas é que me jam alertando...” SONIA (E8)

Quando a informagao é fornecida de forma brusca, sem respeitar as

necessidades da pessoa, pode levar ao desespero.

“o médico o desenganou...o Ci _matou-o_mais_depressa...porque ele ainda tinha fé...ainda tinha

_eu sabia que ele nfo ia viver muito tempo, sabia que ele tinha a vida curta...mas ele dizia-me
assim “agora quando for a consulta...( ) vou pedir ao médico...s ele ndo falar em operagdo...eu vou pedir
para me operar...” SONIA (E8)

- Revolta
Dois familiares referiram revolta pelo facto de existir um atraso no

diagnéstico, por incompeténcia dos profissionais de salde.

“g ecografia que tinha feito em Maio, depois foi-se buscar € viu-se que tinha sido mal feita... e estas
coisas ¢ que revoltam um pouco. ..” ANA (E1)

A revolta também surgiu, devido 3 atitude do médico no atendimento do

doente.

«.... penso que ele ¢ uma pessoa que ndo & nada humano... porque isto revoltava... porque a minha mie
dizia que ele se fosse com o ciozinho dele ao veterindrio que era mais bem tratado do que ele a tratou a

ela...” ANA (E1)
Também foi analisada, a revolta contra a situagdo de doenga do familiar.

«__ foi muito complicado...acho que me revoltei...porque acho que ele n#o merecia...ele foi sempre muito
bom pai...eu era a menina dele..” JOAQUINA (E3)

Isabel Correia_____
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“porque eu acho que...ndo aceitei...nem aceito...continuo a dizer...cu estou muito revoltada...e vou viver
com a revolta dentro de mim por nfio conseguir curar o meu marido...¢ a tinica coisa...eu vivo
revoltada...tdo revoltada...sinto-me revoltada...6 uma revolta...s6 quem passa pelas coisas é que sabe..”
CARMO (E7)

- Inesperado

O confronto com uma situacdo inesperada leva ao choque. Pode acontecer
perante o diagnostico de cancro, perante o confronto com uma situagédo de
maior gravidade, ou com a perspectiva de morte a curto prazo.

“Quer dizer...disseram-me que em principio era grave... mas a gente parece que nos abala o cho... e
fiquei logo a chorar...( ) o urologista falou comigo e disse-me que era um tumor... ainda ndo tinha os
resultados & mdo, mas pronto... pelo aspecto , que era maligno ¢ que a minha mie tinha quinze dias de
vida... e que ndo havia nada a fazer... ai pronto foi mesmo o desabar ..”. ANA (E1)

Um dos entrevistados referiu ndo estar a espera de ver a médica, tdo
chocada com a proximidade da morte do seu familiar.

“o facto dele ndo a ter reconhecido...acho que a chocou...¢ a mim chocou-me o facto dela se ter chocado
tanto...porque ela devem-lhe passar muitos casos pelas mios ¢ a ideia que nds temos dos médicos...eu ndo
tive_queixas...mas a ideia que eu tinha...era que ficavam insensiveis derivado a estar constantemente a

lidar com a morte todos os dias...mas ela (a médica) estava muito transtornada..”. JOAQUINA (E3)

- Esperanga

A esperanca foi analisada no discurso da maioria dos familiares
entrevistados. O facto de ndo querer questionar muito sobre a situagdo de
doenga, para poderem manter a esperanga. Apegam-se a pequenas

melhoras ou a parte da informagdo que podera alimentar essa esperanga.
«_foi operada...pronto, tumor maligno...a dr® disse que ha vérios tumores malignos...uma escala e nés ai,

pio_quisemos perguntar...a saber se é um ou dois ou trés...( ) ...se calhar, também com um bocado d
receio...da doutora dizer...olha isto ¢ o tumor pior qué hi...se calhar ndo quisemos ouvir a verdade...¢
isso...se calhar para fugirmos um pouco a verdade.”. FERNANDO (E2)

olhos...para ndo pensar muito nisto que esté a acontecer..”. ARMO (E7)

Existe uma grande necessidade de esperanga para que 0 familiar, consiga

enfrentar a situagdo e por outro lado transmitir forca e animo ao doente.

re...sempre...sempre...( )... .
milagre... e a0s nossos...c um dia ¢ um dia de vida... e acho que tinha que ser vivido um dia de cada vez e ...

pronto...”ANA (E1)

«__enquanto ela cé estiver, nés temos sempre esperanga...¢ €ra mais uma facada se a doutora dissesse —

isto & dos piores tumores que ha...n3o ha hip6tese nenhuma... ( ) ..tesho consciéncia..jad temos

falado...com ela ndo...mas em casa com o meu pai...com a minha irmd, j& temos falado...podera ser os

passos para o fim...mas ¢ assim, enquanto, nés a virmos viva...a N0Ssa €SPEranca vai_estar sempre em

cima...& assim nos j4 falamos...nem que a Dr* nos diga assim...olhe a partir deste momento a sua mie ndo

tem hip6tese nenhuma de sobreviver...mas n6s ai, ndo baixamos as mdos ainda... continuamos a ter
_enguanto ela estiver com os olhinhos abertos...”FERNANDO (E2)

forga...enquanto ela estiver com oS OINNNOS aDELTOS... .
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O familiar aceita tratamentos e intervengdes mais agressivas ao doente com
a esperanca de cura ou alivio do sofrimento.

“é extremamente complicado...porque ela estd extremamente debilitada...estd magrinha...c pronto a
operagdo € um risco...mas pronto no havia outra hipétese...porque se ndo houvesse esta hip6tese de
operar...nem sequer a colocava...essa hipétese é porque vé ali alguma esperanga...portanto...” LEONEL

(E6)

O acreditar na forca do doente, também foi referido por um dos
entrevistados, como motivo de esperanga. Apesar de reconhecerem O
sofrimento, manteve a esperanga a FE.

“genti...senti...que havia um sofrimento...mas fui sempre com fé...fui sempre com esperanca...que ele que
fosse uma pessoa que tivesse forca conforme tinha...porque ele era uma pessoa que parece que as doen

nfio lhe diziam nada...ele parecia que ultrapassava tudo e mais alguma coisa...era forte.. ( ) ...eu depois
perguntava aos médicos la na quimioterapia ¢ eles diziam...estamos tentando...vamos fazendo por
estacionar...c eu parece gue ficava sempre com esperanga..”.SONIA (E8)

- Incerteza

A incerteza surge quanto ao prognostico, quando ndo se verifica nenhuma
melhoria no doente e por outro lado se é confrontado com outras situagoes
em que a doenga se encontra controlada.

« porque falamos aqui com pessoas ¢ a pessoa diz assim...olhe fui operada..tiraram...c agora ¢é
rotina...outro caso também ha como a minha mie...nés andamos ha dois anos nisto. a fazer tratamentos ¢
ndo h4 meio...de se consegnir combater o mal...cada vez nos assustamos mais...” FERNANDO (E2)

Por vezes sdo pessoas fora do contexto familiar e profissional, que
comparando a situagdo com outras por eles vivenciadas, despertam o
familiar para a gravidade da situagao

“depois cé fora as pessoas que falam com a gente é que nos ddo os sustos...fala com uma...fala com
outra...uma diz que conheceu alguém em que foi assim ou foi assado...comegam a falar nos sofrimentos
que as pessoas tiveram € a gente depois ai...vamos ficando atormentados...0 que é que nos esti a

espera...0 que € que vamos enfrentar...0 que é que a gente vai ver...o que vai acontecer..”.SONIA (E8)

Apds a morte do familiar a incerteza também é referida. O familiar duvida
se as atitudes que teve para com O doente, terdo sido as mais adequadas,
nomeadamente o facto de lhe ter escondido a informagdo quanto a

gravidade da situagao.

«_ e h4 uma coisa que me tem feito bastante mal... o meu pai nunca falou...0s médicos porque o acharam
depressivo nunca lhe disseram...exactamente o que & que ele tinha...porque quando a cirurgid o operou The
disse que o ia operar a uma wlcera...e eu acho que ele estava convencido que ia ficar bom...c apesar das

pessoas, 0 meu marido 2 minha mie acharem que foi melhor...eu ndo sei se concordo...porque S¢ fosse
comigo...eu nfo gostava...” JOAQUINA (E3)
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- Isolamento

O isolamento surge como uma necessidade de exprimir sentimentos, sem
ter de os partilhar com outros. Por outro lado, acreditar que ninguém o
compreende, porque ndo partilham dos mesmos sentimentos.

“achava que ndo era egoista...mas acho que sou um bocadinho...ela era minha mde...e entdo ndo havia
ninguém que the custasse mais do que a mim...3s vezes falava com o meu marido...mas dizia...tu ndo

compreendes, ela ndo ¢ tua mie..e entdo eu achava que ele no compreendia...porque ndo era mde

dele...nfio desabafava muito com o meu pai...ele € uma pessoa...que se eu fosse desabafar...eu ndo queria

que ele tivesse ja a sofrer por antecipacdo, ndo &7...e entdio para ele ainda era pior que ainda ia mais
abaixo € eu tenho tias, do lado da minha m3e, mas quando me telefonavam era s6 para chorar e entfio en
andava a ser forte ¢ ela era s6 para baixo...ela estava muito mal e fez-lhe ndo sei quantos funerais antes...c
depois telefonavam, mas era diferente”. ANA (El)

«_ As vezes choro...muitas vezes sinto necessidade de chorar...meto-me no carro € paro num sitio sozinho
tenho necessidade de descarregar e choro...” LEONEL (E6)

- Medo
O medo é referido no sentido que a fase terminal podera trazer um

sofrimento fisico prolongado.

«_.para mim uma fase terminal...era o doente estar meses acamado a abrir buracos...para mim uma fase
eu 0 que me metia medo...era se a tivesse visto assim... isso era horrivel” ANA

terminal era isso...mas q

(ED)

Quando o familiar tem conhecimento da gravidade da situagdo, sente medo

de receber a noticia de morte.

“Ter medo de receber uma noticia assim chocante...( ) ...sem diivida... quando toca o telefone e vejo o n°

~ler medo de recobel UId I e e ey

da minha casa ou o n° do meu pai, ou o da minha irmi...0 coragfio parece que salta...sempre com
medo...porque a pessoa estd a ver a vida presa por um momento...a qualquer altura, pode abalar...c uma
pessoa sente aguele receio...aquele medo.”.. FERNANDO (E2)

O discurso de outras pessoas que descrevem situagbes de grande
sofrimento, leva o familiar a sentir medo que possa acontecer 0 pior ao seu
doente.

«_.a gente comeca com medo...com aquilo que as outras pessoas vdo dizendo.”. SONIA (E8)
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Diagrama 1 -NECESSIDADES DOS FAMILIARES
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3.2. — PROTECCAO DO DOENTE
Na andlise efectuada verificou-se, que o familiar sente necessidade de
proteger o doente. A protecgdo no sentido de lhe evitar sofrimento e de lhe

manter a esperanca.

Quadro 5 - NECESSIDADES DO FAMILIAR

CATEGORIA SUBCATEGORIAS FE)F®@®
Ocultar Informagio 8 10
Ocultar Sentimentos 7 7

PROTECCAO DO DOENTE | Dar Animo 5 |6
Minimizar Sofrimento 6 6
Carinhos/Transmitir 4 5
Amor
Acompanhamento Continuo | 6 7
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- Ocultar Informacao
O familiar oculta a informagdo relativa ao diagnéstico cancro. Pela
conotacdo que a doenga representa em termos sociais e pelo medo, que o

doente n3o consiga enfrentar o processo de doenga.

«_.. e depois era aquela expectativa e afinal sempre era um tumor. .. mas isto ela ndo soube sempre pensou
que era as pedras...” ANA (El

Por vezes sdo os préprios médicos a delegar no familiar que acompanha o
doente, o direito a informagao, n3o revelando a verdade na frente do
doente.

« o Dr° deu-me assim a entender...mas ndo queria falar na frente dele... “tem que ir ao cirurgido e era a
Dr® Flér...e fomos...e ela também ndo acrescentou nada...eu nas costas dele perguntei... Dr* ¢ grave?...e
ela abanou-me a cabega que sim..”. FERNANDA (E4)

Para ocultar a informacgao do doente, o familiar também recorre ao médico,

solicitando, que a verdade ndo seja revelada ao doente.

“como 0 meu marido era uma pessoa muito medrosa... eu disse sr° Dr° ndo diga nada ao meu
marido...para sofrer estou ci eu...ndo quero que lhe digam o gue ele tem, porque se ndo isso ja o tinha
matado..nio_quero que lhe digam..e ele disse...entio se ndo queres tu é que conheces o feu
marido...vamos dizer-lhe que é uma ferida...muito grande...e tem que ser operado...e foi assim que ele
viveu este tempo todo...a pensar que ¢ uma ferida...eu dizia-lhe é uma ferida que tens ai...tens que ser
operado...e assim foi também a médica que lhe fez o exame...disse que era uma ferida muito grande.”..
CARMO (E7)

Ap6s a morte do doente, 0 familiar reconhece que este talvez tivesse
conhecimento da verdade. O préprio doente a ocultava, para ndo causar

sofrimento ao familiar mais préximo.

»_ele coitado, ele sabia o que era..mas a gente vivia naquela ilusdo que nem um nem outro declardvamos
assim... ( ) mas eu sabia que ndo era...(choro) € ele também sabia que ndo era...s6 que a gente andava a
enganar-se um ao outro nesta parte... () ..e a médica até me dizia para eu the dizer que ele ia partir mas
que ficaria comigo para sempre...mas cu ndo,..eu disse que ndo The conseguia dizer isso...pode ser que ele
me quisesse dizer alguma coisa... para Ihe dar oportunidade...mas eu n#o...n6s sempre dissemos tudo um

a0 outro s6 agora na doengaé que a gente andava a querer, ele ndo me queria magoar € eu queria que ele
se libertasse daquilo... ( nunca fui capaz de dizer)..”.PAULA (E9)

- Ocultar Sentimentos
Da andlise realizada salienta-se o facto, do familiar evitar chorar junto do

doente, ou manifestar tristeza, para que 0 doente ndo desanime.

“mas na frente dela punca (chorei)... tentei re ocultar. rque... ndo sei se estava a protegé-la e

ndio queria que ela desanimasse, para lutar ou entfo... ndo ficasse ja a pensar no sofrimento que havia de
vir... ou a morte...”ANA (E1)

Apesar dos esforgos do familiar para esconder os sentimentos, o doente

apercebe-se que 0 familiar também esta a sofrer.

«_.. eu nfio chorava para ele ndo ver...mas ele coitadinho ndo era parvo...ele conheceu que ia acabar... ()
fui um bocado ali para a rua... fui chorar...e depois quando cheguei ao quarto perguntei-lhe se ainda
estava acordado...¢ ele disse...”ndo sou capaz de dormir...n#0 sei 0 que ¢ que tenho...e eu ndo acendi a luz,
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para no ver a minha cara...(de choro)...e fui despi-me e descalcei-me aqui fora...mas ele sentiu os meus
suspiros...¢ disse-me” entfio o que € que tens?” ¢ eu disse - ndo tenho nada...” AMELIA (ES)

O familiar em termos de sentimentos, vive uma dualidade, por um lado

quer demonstrar forca e énimo junto do doente. Interiormente sente-se
desesperado, isolando-se para exprimir sentimentos.
“psicologicamente...tem-me levado um bocado abaixo...porque eu muitas vezes...ao pé dela nunca...eu

estou_sempre como a pessoa mais feliz do mundo...mas depois quando estou sozinho aguilo ¢ um
desabafar completo...3s vezes tenho necessidade de ficar sozinho..”. LEONEL (E6)

- Dar Animo

Dar animo significa no discurso dos entrevistados, ndo deixar o doente
desanimar ou perder forca para lutar. N3o deixar que se aperceba da
proximidade da morte.

..eu acho que as pessoas quando est3o vivas mesmo a sofrerem... precisam de uma pessoa que thes dé
algum &nimo... nfo €....e acho que estar ali a chorar ¢ cla a saber que ia morrer... para mim era mais
complicado... estar ao pé dela... porque o que € que eu The dizia...”ANA(E1)

O familiar necessita de forca para dar animo ao doente.

.”vou buscar forga..consigo superar..saltar..ds vezes apetece-me chorar...mas saltar...consigo
superar...vou 30 pé da minha mée vou agarri-la vou transmitir a forca que eu estou a sentir eu...para ela
ter forca.”. FERNANDO (E2)

Dar &nimo é também tentar distrair o doente, ocupar-lhe o tempo com
actividades que aprecia, visitar pessoas que lhe sdo queridas, que lhe
transmitam bem estar.

«...psicologicamente anda muito em baixo...por esse motivo é que eu a levei...para tentar...para tentar
distrai-la 0 maximo possivel...aquilo que eu sabia que ela gostava mais...& o que eu ando a tentar fazer...a
visitar pessoas que ela gostava mais...agora levei-a a ir visitar uma sobrinha que ela gostava imenso a
Lisboa...c 14 passei uma tarde com ela...portanto estou a tentar...ocupar 0 tempo ando ela vai-se abaixo...”
LEONEL (E6)

Quando o doente confronta o familiar com a realidade, este justifica que
corta a comunicacdo e da-lhe &nimo salientando aspectos positivos do

processo de doenga.

“Ele s vezes falava..mas eu desviava a conversa....dizia-me...”Paula o que é que eu terei dentro de

“Ele as vezes jalava...hds CU UWaVIAVE & o ==

mim?.. tenho qualquer coisa dentro de mim” a comer-me...eu depois dizia-lhe (depois da
quimioterapia)...tens agora, olha j4 tens unhas novas...0 cabelo...ainda veio o cabelo com mais
forga...agora estés todo restaurado...” PAULA (E9)

- Minimizar O Sofrimento
O familiar sente necessidade, de ver o doente com o minimo de sofrimento
possivel. Procura um novo tratamento, a familia une-se no sentido de lhe

aliviar o sofrimento, ndo sé fisico, mas também psicoldgico.
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«... e depois ndo sei talvez a cirurgia tivesse acelerado o processo mas... se cathar foi melhor assim...
porque eu fiquei com a consciéncia de que ainda se foi tentar e o sofrimento se calhar foi mais
pequeno...”ANA (E1)

«_ndo estamos na altura de fazer planos...viver o dia a dia...tentar ajudé-la tudo o que ela precisa...se ela

diz...a mde gostava daquilo,..nés s6 ndo compramos s¢ ndo CONSEZUINMOS, mesmo...tentar que ela se sinta
com o maior apoio enquanto cé estd..”. FERNANDO (E2)

Aliviar o sofrimento, também pode ser analisado, no facto de ser cortado

todo o tratamento, que por algum motivo prolongasse esse sofrimento.

«_nés falamos directamente com o doutor e ele disse que ndo valia a pena entubar...ndo valia a pena nada
porque quanto mais se fazia...mais sofrimento lhe causava...mais vomitava...e ¢le nunca vomitou Gragas a
Deus s6 que uma pessoa ali em casa..”.SOFIA (E10

- Carinhos/Transmitir Amor
O familiar sente necessidade de transmitir carinho, para que o doente se
sinta amado. Por outro lado justifica todos os cuidados prestados ao familiar

por amor.

«... porque ela era minha mie...por gostar dela...eu acho que s6 se faz por amor...porque o mudar o
saco...0 cheiro...entdo depois da quimioterapia...ficava com muito mal cheiro...eu fazia aquilo tudo e
pensava...eu fago isto porque € a minha mée, porque com outra pessoa eu ndo ia conseguir fazer, ndo & ter
nojo ou...nada disso...mas ndo era capaz..”.ANA(El

« no dia da mie...cla tinha dito que gostava dum arranjo de flores secas...para por na mesa do telefone e
nos...fomos comprar o arranjo...fomos ter com cla...demos-lhe uns beijinhos, dissemos que gostamos
muito _dela.para ela estar ¢4 muito tempo CONNOSCO... pronto _choramos...mas

”

pronto...ultrapassamos. ..temos que tentar viver o dia a dia...” FERNANDO (E2)

- Acompanhamento Continuo

A maioria dos entrevistados, referiu necessidade de acompanhar o doente.
Ao acompanhéa-lo continuamente, protege-0 no sentido de lhe poder
satisfazer todas as necessidades e para que ndo se sinta s6. O familiar

disponibiliza-se para ficar junto do doente transmitindo-lhe seguranga.

“era s6 para estar ao pé dele...eu deixei tudo o resto...disse ao Dr° Pedro — o que ¢ que eu fago?- e ele
disse...”ndo faga nada...vocé n#o ¢ capaz de fazer nada...esteja ao pé dele...” as vezes eu vinha da cozinha,
de fazer o almogo e ele dizia-me “senta-te aqui ao pé de mim..senta-te aqui ao pé de
mim..” FERNANDA (E4)

«_fico muito tempo em casa...muitas coisa eu tive que abdicar...o centro de explicagSes parei...enquanto
eu vir que ela precisa da minha ajuda...ndo vou deixé-la...” LEONEL (E6)
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Diagrama n°2 - NECESSIDADES DO FAMILIAR EM FIM DE VIDA
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3.3 - O QUOTIDIANO

Para acompanhar o doente o familiar, altera o seu quotidiano. As alteragbes
que ocorrem no doente quer a nivel fisico como psiquico, levam o familiar a
enfrentar situagbes que até ai lhe eram desconhecidas. Ocorrem por vezes,
alteracbes ao nivel da dindmica familiar e o familiar recorre a redes de

suporte informais para pedir ajuda.

Quadro 6 - NECESSIDADES DOS FAMILIARES

CATEGORIA |SUBCATEGORIAS F (E) | F(T)
Alteracoes Da Imagem Corporal 7 7
Sofrimento 9 16

O QUOTIDIANO | Perda Das Capacidades Fisicas 10 12
Lidar Com Os Sentimentos 6 13
Alteracoes Da Vida Familiar E Social (8 14
Redes De Suporte 12 17

- Alteragoes Da Imagem Corporal
O confronto com a mutilagdo e com alteracdes das fungdes fisiologicas no
organismo, mexe muito com o familiar no sentido dele préprio nao
conseguir aceitar a imagem do outro, revendo-se no préprio sofrimento.
Aceitam, como adiamento da morte.

MM-EMNMLL—W@EM
ueria_mutil mas preferia que ela...ficasse comigo...mas ¢ uma coisa que mexe...mexe, ela 14 no
fundo...acabou _por _conformar-se...mas eu pensava que se fosse comigo eu custava muito a
aceitar...porque...mas & logico...que eu preferia té-la assim...ou...porque pronto estava bem... ANA (E1)

A altura...que the comegou a cair o cabelo, foi uma dificuldade muito grande...foi porque a minha mae
gostava muito do cabelo dela... ela tomava banho normalmente e quando comegou a cair o cabelo em
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feixes grandes...quando limpava o cabelo...¢ ela ai...muito abatida...tanto que nds...assim que comegou a
cair o cabelo,..viemos falar com a Dr®, para nos indicar alguém que _fgg@' perucas.. FERNANDO (E2)

As alteracdes da imagem corporal sdo percebidas pelo proprio doente,
provocando uma diminuicdo da auto- estima.

...ele pesava muito ( ) mas para uma pessoa que pesava tanto ele apercebia-se que estava mais magro e
havia uma coisa que lhe fazia muito mal..eu tinha o hébito no inicio do pesar..e quando eu me
apercebi...ele deixou de querer foi quando eu me apercebi que fazia mal...c eu deixei do pesar ¢4 em casa
e s6 se pesava na consulta...JOAQUINA (E3)

Foi também analisado, o facto do doente se isolar e evitar que o familiar o
observe, reagindo algumas vezes com agressividade.

...mas ndo sei se ele nfo queria que eu me senta-se aqui para eu nfio ver a cara dele...estava branco e...ele
dizia” estas a olhar para mim porqué?”...ou dizia “estés a olhar para onde?” e eu dizia — entdo nlo me
digas que eu nfio posso olhar para ti...ele preferia que eu me senta-se ali ao lado dele, para no esfar a
encarar com ele...e pronto foi tudo muito répido...tudo muito...FERNANDA (E4)

As alteragbes percebidas, levam a consciencializacdo da proximidade da

morte.

ua
vezes pensava...ah...ndo pode viver muito tempo assim...AMELIA (ES5)

- Sofrimento

O sofrimento do doente foi analisado como motivo de alteragdo do
quotidiano do familiar, porque muitas vezes esse sofrimento mexe com
necessidades humanas basicas. A alimentagdo é normalmente partilhada na
familia e um motivo de encontro social, as alteragbes ocorridas na
alimentagdo e percebidas pelo doente e familiar causam sofrimento. Por
outro lado a eliminacdo é uma necessidade que o homem satisfaz em
privado e de forma independente, é dificil para um adulto aceitar a perda da

independéncia para satisfazer esta necessidade.

porque eu depois pedi a médica, se haveria alguma operagdo... que pudesse fazer... lo menos para ela
uder comer al coisa... porque tudo o que ela comia... ela vomitava... acho _que isto como ¢ uma

coisa... que nds fazemos todos os dias, custa... pronto acho que ¢ uma coisa que n6s estamos ali &
mesa... ANA (E1)

...quando ndo conseguia evacuar...houve uma altura que de quatro em quatro dias € que conseguia
evacuar...n6s fomos a farmécia, compramos um clister...coisas que eu nunca pensei fazer...eu a fazer um
clister 2 minha mée, para ela co ir evacuar...e pronto acho que foi a ior...cla fazia forca e que

Ihe dofa...ndio conseguia fazer...c era clisteres pequenos e niio fazia nada...acho que foi a altura que eu a vi
sofrer mais... FERNANDO (E2)

O familiar sofre com o sofrimento do doente.

dores...dores...antes de ir para o hospital sofria muito...ai em Novembro...passava noites € noites ele ndo
sabia como é que havia de estar...era dores ¢ dores. ( ) ..cle estava todo apanhado...cle 50 tinha era
barriga...tinha uma barriga enorme... ...ele nunca ficou acamado...e isso assim...]4 estava um bocadinho
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mais abalado...ia-se deitar ou sentar...mas nunca ficou com fralda...o mais dificil foi vé-lo sofrer e de que

maneira..nem os filhos o viram como eu vi...porque viam-no com o fatinho de treino, vestido...e

pronto...( )...mas entdo o corpinho dele...que eu quase ndo o via ali na cama...era s6 barriga... a dar-lhe

I()Eanho era s6 0s 0ssos...ali as costelas...o sacrificio que eu fazia para nfo chorar ao pé dele... AMELIA
5))

A dor e os vomitos sdo os sintomas mais referidos como causa do
sofrimento para o doente e que altera o quotidiano do familiar.

..cle também j4 nfio comia..cle obrigava-se a comer..mas ja nio era capaz..sé alguma coisa
bebida...alguma fruta e por fim era s6 alguma bebida...ele ja ndo era capaz...sentava-se & mesa € ji levava
um balde, porque era s6 vomitos...conforme se sentava i mesa, era s6 vomitos, era j4 um grande

sofrimento para ele ¢ para mim...porque eu por fim ja ndo era capaz de comer também, porque via que ele
também j4 nflo era capaz... SONIA (E3)

Por vezes o sofrimento é tdo grande que o doente ndo deixa que o familiar
lhe preste cuidados e pede para o deixarem morrer. O familiar vé-se

confrontado com situagdes que ndo domina e que fogem do seu quotidiano.

...e €le gritava com dores... e n6s para o limparmos...porque ele estava muito inchado ( ).cada vez que
izia...ai ...ai ndo me facam..e nés por mais que quiséssemos
magodvamos...c as camas do hospital baixavam...levantavam...nés para lhe darmos agua tinhamos que o
levantar...c cada vez que o levantivamos ele dizia “ai...deixem-me ndo me mexam deixem-me morrer...”
dizia ele...ele depois a cama da minha me é uma cama normal ele tinha um inchago...td0 grande...o
médico dizia tém que por coisas altas mas ele com o mal estar que tinha tirava tudo... SOFIA (E10)

Face ao sofrimento do doente o familiar solicita ajuda, a qual por vezes ndo
tem resposta, deixando o familiar desesperado.

um dia vim para casa desesperada, eu desci a escada a chorar, porque o meu marido vomitou, eu estava

ali a0 pé e eu ndo lhe podia fazer nada, s6 lhe segurei o resguardo, mas ele quando vomitou, ainda
vomitou a roupa e ficou sujo...cu chamava pelas enfermeiras, para me virem ajudar, mas nfio me aparecia

ninguém, eu andava naquele corredor, pedia a esta, pedia aquela e ndo me aparecia ninguém, diziam que
j4 vinham e ndo aparecia ninguém......vim a chorar por ali abaixo... SONIA (E8)

O familiar por vezes encara o sofrimento do doente como injusto, na

medida que o mesmo podera ser visto como um castigo divino.

Era vé-lo soffer...(choro)...eu s6 0 que pensava era porqué... porque ¢ que ele tinha que sofrer assim, ele
foi sempre t3o bom...Gragas a Deus...tivemos casados este tempo todo... PAULA (E9)
- Perda Das Capacidades Fisicas

A perda das capacidades fisicas do doente, leva o mesmo a ficar

dependente dos cuidados do familiar, necessitando de um acompanhamento

permanente.
estava tudo bem ...daf a bocadinho ela telefonava-me a chorar que aquilo estava outra vez descolado...l4
ia eu..ANA (El)
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fazer-me tudo...quem é que me havia de dizer que en chegava a uma coisas destas...cu ndo fiz mal a
ninguém...para_estar a sofrer tanto...mas porque é que eu nio abalo ¢ ndo levo isso... AMELIA (E5)

O facto de ser o préprio doente a solicitar ajuda principalmente na
eliminagdo, tornando-se dependente em fraldas ou procedimentos mais
intimos, choca o familiar que é confrontado com a fragilidade do seu
familiar doente.

..nunca imaginei eu fazer um clister & minha mae...para ¢la conseguir evacuar...ver a minha mie
dependente de mim...cla pedia mesmo...olha...temos que ir fazer para ver se a me consegue evacuar...vi
que ai a minha mde...estava dependente de uma pessoa...foi a unica altura...que vi que nfo conseguia fazer
a vida dela e que estava dependente de outra pessoa...FERNANDO (E2)

A perda das capacidades fisicas leva a alteragdes nas fungdes familiares, em
termos de desempenho de papéis.

era_suposto ser ele a_ajudar-me porque ele sempre me protegeu € gjudou..e ali quando se
inverteu...achava —o to fragil...ele era super forte..tinha tanta forca, tanta energia e de repente vé-lo
assim...sem forca... JOAQUINA (E3)

Foi também analisada a perda das capacidades fisicas, como motivo de
isolamento do doente, situagdo que também altera as fungdes
desempenhadas por esse membro na familia.

...j4 tinha medo de ir sozinho 2 cidade. j4 nfo se sentia seguro...porque via por ai que ndo conseguia nfo é...e s¢
estava na rua e lhe dava aquela vontade ele jé ndo tinha tempo de chegar a casa...a sanita ¢ depois ja ia eu...sempre

que era preciso alguma coisa...SONIA (E8)
Face a perda das capacidades fisicas o familiar apercebe-se que a morte

esta préoxima.

... e ele nfio engolia nada...dava-lhe ava-se logo...ndo era capaz de engolir...nfio era
capaz de falar...( )...e eu estava ali a pensar...estou a ver que isto estd a ir tudo para baixo...na terca-feira
ainda falou comigo...na terga-feira antes de morrer na quarta ¢ que j4 nfio me disse nada... PAULA (E9)

O familiar necessita de recorrer ao pedido de internamento, ou a servigos

sociais.

como ¢ que eu o levantava se ele cafsse, para o levar para a cama, ai ¢ que foi um bocado complicado...o
que vale ¢ que foi pouco tempo, se fosse muito tempo teria que vir c4 alguém da assisténcia social...
SONIA (E8)

...porque o meu pai até podia ter morrido muito bem em casa se ele ndo tivesse ficado naquela fase de
termos que o levantar para dar agua..e ndo temos um Curso para lhe pdr uma fralda...para o

lavarmos...porque nés mesmo que fossemos ao hospital...para_meter o soro...ninguém mete ninguém
- - i

faz...e para n6s ainda era mais sofrimento vé-lo assim...sem ter nada de rque 0 meu pai ainda

cst;\-re ali uns dias que era s6 uns golinhos de agua...quando queria beber... (E10)

O facto do doente n3o conseguir comunicar convenientemente, exige do
familiar uma maior disponibilidade para o tentar compreender e dar

resposta as suas necessidades.

era ele que queria falar e ndo conseguia falar e como nio conseguia estava agitado ¢ eu ndo percebia o
que se estava a passar.... digo, Meu Deus...o que € que se esté a passar? Eu acho que foram coisas que ele

tinha pensado... () ¢ aquele othar como ele me olhava a chorar, a querer falar ¢ ndo era capaz...en sem o
perceber SONIA (E8)
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- Lidar Com Os Sentimentos

A pessoa face & doenca passa por diferentes fases de adaptacgdo. Expressa
sentimentos a nivel verbal, ou atitudes e comportamentos que mexem com
o quotidiano do familiar. Surgem dificuldades no relacionamento e na
comunicacdo. A revolta do doente recai algumas vezes sobre o médico, mas
muito mais frequentemente sobre o familiar mais préximo.

O facto do doente perder a confianga no médico, pode 'Ievar a atrasos nos
tratamentos.

...ele ficou muito zangado com o médico...e nunca mais quis ir a0 médico...esteve af ano e meio...sem ir
ao médico...ele ficou to zangado que disse...”se quiseres ir saber o resultado da analise vai, que eu nem
nunca mais o quero ver... FERNANDA (E4)

A revolta recai sobre o familiar , principalmente quando é um dos cdnjuges.

No prificipio ele 3s vezes revoltava-se, imbirrava até..com tudo o que eu fazia...ou que dizia...um dia
estdvamos a almogar ¢ digo eu — olha 14 parece que tu me andas a odiar...entfio eu ndo te fago que te
esteja ao jeito, nem nada que esteja bem para ti...estds sempre a ralhar comigo...e dizia ele...”ah ndo
estava nada...nfio estava...” FERNANDA (E4)

O doente isola-se porque ndo quer assumir a doenga perante a sociedade.

...ele ndo queria incomodar ninguém. nem que ninguém o visse doente, ndo vinha c4 ninguém vé-lo,
raue ele ndo queria...dizia-me “eu ndo quero cé ninguém...nem que ninguém tenha de mim...” ele

pdo_queria ver ninguém, entdo ndo vinha ninguém vé-lo, nem no hospital...s6 eu e o meu filho, mais

ninguém... FERNANDA (E4)

Perante a tristeza do doente, o familiar evita comunicar porque 0 confronto
com a situagdo também o deixa triste.

_ela fala muitas vezes sobre isso...tem medo...tem muito medo de morrer...6 fala-me nisso...tem
medo de deixar os netos...fala nos netos...tem medo de deixar a casa dela... LEONEL (E6)

O confronto com o diagnéstico, de forma brusca, provoca o panico e o
desespero, tanto no doente como no familiar.

..nesse dia que o médico lhe disse isso, ele gelou. eu chorava, porque ele chorava..., porque ele ficou em
choque...porque quando ele lhe disse aquilo eu disse-lhe logo assim — sr° Dr°...e agora o que é de mim,
com uma coisa destas, que eu n3o sou capaz de cuidar do meu marido...eu também tenho um problema de

08s0s...agora o s° Dr° diz-nos uma coisa destas o que & que eu fago.( ).e assim que o médico lhe disse
aquilo, ele ficou sem forcas, ele chorava, chorava naguele hospital, que no queira saber... SONIA (E8)

- Alteracgbes Da Vida Familiar E Social

Para o familiar acompanhar o doente, a sua vida familiar e social, sofre
alteragoes.

Foi analisada a necessidade de abandonar o emprego, para ter

disponibilidade fisica para acompanhar a mae.
...entdo pensei rescindir o contracto, baseada nos saldrios em atraso e fiquei com direito a0 subsidio de

desemprego, foi na aitura que a minha mie veio para casa depois da operacdo, entfio eu maijs ou menos
tinha tempo... ANA (E1)
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deixei de trabalhar quando ele foi operado...( ) Mudou tudo...tinha um neto pequenino que estava ca
comigo...teve de deixar de vir para c4, eu depois também fui operada e nfio podia fazer por ele...mudou
tudo (choro)..eu andava em limpezas..mas ele veio do hospital e eu fiquei em casa..ndo ia

trabalhar...tinhamos planeadq ficar com o menino (o neto), para ajudar o filtho...depois fui operada...deixei
de ficar com o menino...AMELIA (ES)

Alguns referiram que necessitaram de flexibilidade de horario. Outros
abandonaram parte da actividade laboral.

...0_meu trabalho...alterei...tive que fazer mais horas...para estar mais tempo com ele...nunca mais tive
uma folga...h4 um ano que eu trabalho sdbados e domingos...para ganhar mais alguma coisa...e para o
acompanhar aqui nas consultas.. nos exames...nunca faltei a coisa nenhuma era um dia inteiro...e eu tinha
que o acompanhar...nunca fiquei a dever horas 2 casa...comprei a minha casa...porque ele comecou a
custar muito a andar e eu comprei outra casa de rés do chfo...e ele ja nfo chega a ir a casa (choro)...tanto
que ele falava na casa...CARMO (E7)

Em termos sociais, o familiar abdica de alguns dos seus relacionamentos,

no sentido de disponibilizar o madximo de tempo para acompanhar o doente.

...a minha mie 2 frente de tudo...sem davida ... eu tenho uma namorada...e no inicio quando apareceu
este problema & minha mée...foi logo uma coisa que eu disse...olha ¢ assim...eu vou deixar de estar muitos
dias contigo, para estar com a minha mie...depois tu ¢ eu...primeiramente esti a minha mie...depois tu e
eu... antes de qualquer coisa da minha vida...qualquer coisa... FERNANDO (E2)

altera um bocado...porque com a minha mde aqui... ( ) vinha para c4 dormir ¢ depois no outro dia de
manh3 abalava outra vez...isso foi extremamente complicado para mim e para a famflia acho que...mas a

minha_mulher compreenden isso muito bem...entendemos perfeitamente nisso...mas claro afecta
sempre...LEONEL (E6)

o familiar passa a dedicar o seu dia a dia a acompanhar o doente.

...eu saia 56 mesmo o indispensével e ia...logo de manhi...para ele ficar deitado e quando chegava
levantava-o e dava-lhe o pequeno — almogo... AMELIA (E5)

...uma série de actividades...que me ocupavam o dia todo e muitas vezes também a noite...eu nunca fui de
ficar em casa a olhar para a televisfo, n%o...0 meu tempo tinha que estar todo ocupado, ou a ler...e isto
mudou muito a minha forma de estar... LEONEL (E6

Por vezes, também foi necessario adaptar o espago fisico, para o doente
permanecer no domicilio.

porque desde que ele saiu do hospital nunca mais fomos dormir 14 acima...ao quarto...dormimos aqui na
sala...) estd ainda desarrumada, agora tenho que arrumar... AMELIA (ES)

Assim como nos habitos alimentares.

... (eu j4 ndo fazia comida...enquanto ele comia, nés famos comprar comida feita, para ele ndo estar a
enjoar,( )...umas vezes comia outras vezes ndo comia.... SONIA (E8)

- Redes De Suporte

O familiar sente necessidade de apoio, para conseguir acompanhar o
doente no processo de doenga. Recorre a redes de suporte que foram
identificadas como: A disponibilidade dos profissionais de salide e o apoio

emocional. O recurso a outros elementos da familia, que tiveram
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experiéncia de uma situagdo de doenga muito parecida. A fé também foi
analisada como suporte ou forga interior.

A disponibilidade do profissional de salde foi analisada, pelo facto deste
fornecer contacto telefénico e se encontrarem disponiveis para informagdes
e esclarecimento de duvidas.

A enf® Rosa, talvez aquela pessoa quando comegou...no inicio da doenga da minha mie, nos acompanhou

mais...deu-nos mais apoio. ( )deu-nos mais apoio...ndo sei...foi uma pessoa gue ficou logo como
amiga...fomos bem recebidos...temos o n° de telefone da médica..temos o pumero de telefone da

enfermeira, em qualquer altura podemos contactar... FERNANDO (E2)

O familiar também refere como suporte, o facto de ter alguém disponivel
para o escutar e lhe transmitir compreensao.

...desabafo com a minha namorada..com a minha irmi..com amigos..ndo posso_ dizer gue estou
desamgarado completamente -porque nfo...Gracas a Deus tenho tido gpgio...tenho tido pessoas a
ajudar judarem... entender...entender...nfo sei e ainda nfio
pelo problema que eu estava a passar, mas se calhar conseguem compreender o que eu estou a precisar

que é um ombro dum _amigo duma amiga...desabafar...posso__com aquela pessoa para
desabafar.. FERNANDO (E2)

Os vizinhos também foram apontados como rede de suporte.

...86 as vizinhas, quando eu vinha do hospital, perguntavam-me como ¢ que ele estava, como € que ele se

encontrava e eu desabafava com elas, falava e chorava...aqui com elas 3 porta...nunca tive assim ajudas de
ninguém... ( ) Eu para dizer a verdade isava todos me ch ao mim er

coisa me servia de ajuda...quem viesse que me desse um apoio j4 era muito bom...ele nfo me deu assim

muito_trabalho...porque andou sempre de pé e um doente quando estd acamado é mais complicado..
SONIA (E8)

O facto dos profissionais de salde serem carinhosos para o doente também
ajuda o familiar.

a forma como ( a médica) sempre tratou a minha mde...foi sempre muito humana...hd casos que as
pessoas quando estdo mal...ndo as internam...¢ ela quando a viu assim...internou-a . ..ANA (E1)

O familiar refere como suporte a FE, no sentido dessa forga interior, poder

ser transmitida ao doente.

h4 muitos dias que lhe digo “olha mde. eu vou sair com a minha namorada...ou com os amigos beber um
café...e no vou...vou para_o campo...chorar e ...pedir a Deus..mas pronto...temos tentado passar esta
situagfio...( )quando vou para o campo sozinho..falo com Deus...falo com Deus, sinto Ele a falar
comigo, sinto que me estd a ouvir...sinto que estou a pedir e que estou a ser ouvido...€ onde vou
buscar...ai é onde desabafo... FERNANDO (E2)

Néo tenho nmguém .& uma forga interior...nfo tenho tido assim a ajuda de ninguém...e tenho dias que
sinto que preciso... () ...nfio sou praticante...mas acredito em Deus.. tenho a minha f&... tem-me ajudado

eu tenho a minha fé ndo sou praticante mas...LEONEL (E6)

Acreditar num Deus que nado castiga e que protege os que sao bons e que

acreditam.
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acredlto .nfo sou um catdlico gratlcante fago as mmhas rezas e peco 3 minha maneira...mas todos nés.
na minha familia...somos catélicos toda a gente ests a pedir e temos aquela forca...que Deus é grande...e
como a minha mide & aquela pessoa que..nunca fez mal a ninguém..sempre ajudou toda a

gente...sempre...sempre...temos _aquela_esperanca que Deus hé-de nos ver ¢ ajudar no que puder...
FERNANDO (E2)

Diagrama n°3 - NECESSIDADES DO FAMILIAR EM FIM DE VDA
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4 — A PROXIMIDADE DA MORTE

A segunda area tematica é a proximidade da morte, visto que no decurso
da fase terminal, o familiar é confrontado com a proximidade da perda,
iniciando a preparagao para a separagao.

Esta drea tematica surge com as seguintes categorias: Preparacao, Inicio do
Fim e Percepgdo do doente. Em cada categoria serdao apresentadas as

subcategorias inferidas na analise.

Quadro 7 -A PROXIMIDADE DA MORTE

CATEGORIA {Subcategorias |F (E) |F (I)
Internamento |7 11
PREPARAGAO [ Culpabilizagdo | 2
Medo 2

4.1- PREPARACAO

A preparagdo para a morte, é analisada nos discursos dos entrevistados,
como a tomada de consciéncia da proximidade da perda. Recorre-se ao
internamento, surgem sentimentos como a culpabilizagdo e o medo.

- Internamento

O recurso ao internamento surge como o “entregar os pontos”, ou seja
verificar que no domicilio os cuidados ndo sdo satisfatérios para as
necessidades do doente. O familiar depara-se com situagdes desconhecidas
as quais ndo consegue dar resposta. O medo que o doente morra em casa

também é referido.

..como ela estava a soro...com os medicamentos para a dor...eu nfo sabia tratar dela... nem ia...J
lavada na cama e isso tudo...certas coisas eu podia fazer, mas outras coisas nfo...hd qualquer coisa estd no
hospital, ¢ diferente ANA (E1)

... 0 meu pai também disse sempre, que se ela tivesse morrido 14 em casa, para ele era mais complicado
estar l4...e eu nfio... ANA (E1)

A falta de estruturas de apoio ao domicilio, € apontada como um motivo do
recurso ao internamento.
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Eu na minha maneira de ver acho que ele 14 estava melhor, porque 14 sempre tinha as coisas a tempo e a
horas, & medida que precisava e a gente aqui por muita vontade que tenhamos para fazer as coisas nfio
conseguimos, ndo temos as coisa & mio e ndo sabemos, como uma enfermeira... ... SONIA (E8)

Recorre-se ao internamento na perspectiva do alivio do sofrimento.

achei melhor, porque 14 em casa nfo tenho...mesmo assim...oxigénio e essas coisas assim...que a gente
sabe que eles vdo morrer na mesma..mas alivia o sofrimento..nfo isso nfo..l[d4 em casa

assim...ndo...queria que ele estivesse 14 em casa mas agora assim...nfo...queria que ele tivesse melhor...
CARMO (E7)

- Culpabilizacao

Surge pelo facto de ter que recorrer ao internamento, nao sendo esse o
desejo do doente. O familiar sente-se culpado, por ndo conseguir dar
resposta as necessidades do doente, mantendo-o no domicilio.

...eu_penso duas coisas a0 mesmo tempo...ele 14 estd a fazer o tratamento, agente c4 nfo lhe e fazer o
tratamento como l4...mas ele queria vir...eu nesse dia quando falei com o Dr° Manuel...cle disse-me se ele
insistir leve-o...porque ele sente-se bem ao pé da senhora...por isso ¢ que ele pede para ir para casa..., oh
Dr° mas ele c4 estd a fazer tratamento e ele disse-me — isso ja nfio the estd a fazer nada.. FERNANDA

(E4)

... € eu tenho um remorso muito grande de nfo ser capaz do ter em casa e o ter levado...ele sexta — feira
ainda foi a casa mas depois...dei-lhe umas sopitas de leite e ele comegou a vomitar...com a dor... 0 meu

genro é que falou com a médica e ela disse que tinha sido um lapso dela...té-lo mandado para casa...e
mandou-o ir para o banco de urgéncia que ela o internava...CARMO (E7)

- Medo
O medo que a morte acontega durante o sono. O familiar nos dois casos
analisados, esposas, referiram medo que o doente morresse e que elas nao

se apercebessem.

...eu tinha muitas noites...que tinha medo...tinha medo...de eu estar a dormir....e ele acabar... Tinha medo
dele ficar...e eu ndo dar por isso...( )e eu parece que o deixava de ouvir...e 3s vezes mexia-lhe ¢ ele
sempre muito gelado...os pés muito gelados...e as vezes chegava os meus pés 14 ao pé dos dele...¢ tinha
muitas vezes receio... ... mas muitas vezes tinha medo...tinha medo de me deixar dormir...porque andava
muito cansada ...e pensava...se eu me deixo dormir e quando acordo...cle j4 tinha fechado os olhos...era
horrivel...(choro) FERNANDA (E4)

O medo de receber a "ma noticia” e que ndo aguentasse a situagdo
sozinha.

eu jé hé dois dias que tinha medo de ir sozinha, ( ) eu ndo queria ir sozinha...tenho medo...porque estou
a vé-lo cada vez pior...tenho medo...( )Tinha medo de chegar l4...chegar 14 e dizerem-me que ele tinha
morrido...naquele momento estar sozinha... PAULA (E9)
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Diagrama n°4 - A PROXIMIDADE DA MORTE
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4.2 - INICIO DO FIM

Surge quando o doente se comega a “desprender de lagos” com o familiar,
porque deixou de estar consciente, ou porque os sintomas se tornam
incontroldveis. Surge uma antecipagdo de luto, o familiar deseja
permanecer junto do doente todo o tempo que Ihe resta. O doente despede-
se do familiar que o acompanhou na sua caminhada de vida e na ultima
etapa. O familiar enfrenta a morte e chega a desejé-la como alivio do
sofrimento.

Quadro 8 -A PROXIMIDADE DA MORTE

CATEGORIA |SUBCATEGORIAS F (E) |F (I)
Antecipar O Luto 3 3
Permanecer Junto Do Doente |7 7

INICIO DO FIM | Despedida 6 8
Enfrentar A Morte 7 21
Alivio Do Sofrimento 3 5

- Antecipar O Luto
O familiar comeca a questionar como sera a sua vida sem o seu ente

guerido.

_.sem a minha mie a minha vida muda completamente...ndo sei os pontos que vai mudar...mas muda

completamente tudo o gue tenha a ver com dlvertlmentos .acho gue vou_ficar uma_pessoa muito
sta 0..FERNANDO (E2

Confrontado com a noticia da proximidade de morte, o familiar comega a
sofrer a perda por antecipagao.

_..quando a médica me disse seis meses de vida...
ueles dias todos que antecederam o Natal achei que ia acontecer al coisa...antes do Natal .mas
depois tudo decorreu normalmente...mas eu sempre achei que era essa altura...durou foi mais um més em

relagdo a0 que a médica oncologista me disse... JOAQUINA (E3)
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Por vezes a antecipacdo do luto surge apenas quando a morte esta muito
proxima.

...0 luto comegou no dia que ela morreu...antes disso ndo, porque eu tive sempre esperanga...talvez no
subconsciente...mas eu tinha que acreditar e tinha que lhe dar forga, para que ¢la enquanto ca
estivesse...ndo estar desmorecida...nem a pensar vou morrer...vou morrer...entdo o meu luto comecou no

dia que ela morreu, nesse dia é que comecou...porque sempre acreditei... ...ANA (E1)

- Permanecer Junto Do Doente
Na maioria das entrevistas foi analisado o facto do familiar gostar de estar
presente na hora da morte.

quando chegar a hora da minha mie morrer hei-de estar junto dela..a nivel da presenca e de
coragdo...consigo dar-lhe a mio nessa altura...( ) ...... mas se eu soubesse 0 momento...deixava que ela
ficasse junto de mim...conseguir bem...bem...n#o sei se consigo...mas era uma coisa que queria e s6 ndo

faco mais...se ndo conseguir se for mesmo impossivel...gostava de me despedir antes da minha méde abalar
€ra uma coisa que gostava e quase de certeza que vou fazé-lo.. FERNANDO (E2)

Quando o familiar se apercebe que o0 momento da partida esta perto, entra

em desespero e nao quer deixar o doente sozinho.

...porque eu hoje nfio me quero ir embora...quero ficar com ¢le... .
a£Ora S0SSEOLL...6u quero estar com ele...(choro) enquanto eu puder quero estar com ele( )..ele vai morrer

comigo...porque eu j4 ndo abalo daqui...sinto essa necessidade e acho que ele queria que fosse assim que
eu es tivesse ao pé dele ...CARMO (E7)

Também o doente quando se apercebe que vai morrer, pede para n@o o

deixarem sozinho.

...eu sempre estive com ele até puder até o levarem para dentro...ele dizia-me “nfio te vais embora

daqui...deixa-te estar aqui ac pé de mim...” eu dizia-lhe isto aqui € s6 para os doentes, n3o posso estar
aqui”...e ele dizia “nfo faz mal...fica aqui ao pé de mim...” depois chamaram-me para fazer a triagem e eu
fui com ele...depois ficou entiio com o magqueiro... AMELIA (ES

- Despedida

Na analise realizada as entrevistas dos familiares cujo doente, ja tinha
falecido, a despedida é realcada, como ultima mensagem comunicada.

A despedida acontece, através de troca de palavras, de afecto e carinho.

... antes, ainda falamos e as ultimas palavras dela foi a dizer-me que gostava muito de mim (choro)...
... eu disse-lhe que gostava muito dela ¢ ela disse que gostava muito de mim e depois o neto_falou ao

telefone...c ela ja ndo respondeu...s6 caiu uma lagrima...e pronto foi..( )_...eu fui-me despedir dela e meti
a cara para ela me dar um beijo e ¢ela j& nfio deu. ANA (E1)

Em alguns casos, a despedida acontece, quando o doente reconhece que vai
morrer e comega a preparar a familia para a perda.
disse-me assim.. ”E prepara-te gque vais ﬁcar sem mnn. Jporque é 0 _meu ﬁm ” foi assim por estas

a falar...ggarrou-se a mim...e disse “eu vou-me embora ¢ tu ficas cd sozinha a pgnar AMELIA (E5)
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O doente apercebe-se que a morte esta proxima e quer reconciliar-se com
os familiares, despedir-se e fazer testamento.

...cle sébado pediu-me logo de manhd () para eu telefonar aos meus filhos para o virem ver que ele
estava para morrer, “chamas os teus filhos que eu quero-os ver..., telefonas aos meus irmfos para saberem
como eu estou...ndio & para eles virem c4, mas para quando receberem a noticia ndo serem apanhados de
surpresa... ( ) ...despediu-se de todas as pessoas que o vieram ver... ( ) .00 sdbado ele pediu ao meu
filho se ele podia fazer testamento da casa para mim....SONIA (E8)

- Enfrentar A Morte

E chegado o momento que o familiar € chamado a realidade e a ter que
enfrentar a ideia de perder o doente. No entanto ainda tenta afastar o
pensamento da morte.

Pensar...pensar...nunca quis pensar ...j4 imaginei...a minha vida sem a minha mde...ja imaginei que a
qualquer momento posso perder a minha mde...e tenho que tentar fazer a minha vida...ja pensei..( )_..€
assim o amor fica sempre...mas a presenca da pessoa nunca mais...a presenca nio...fica sempre o amor,
sem diivida...se a minha mae abalar...a minha mée ha-de estar sempre c4 dentro...e mae ha s6 uma...gosto
muito do meu pai...mas a minha mée ¢ a minha mée... FERNANDO (E2)

Apenas um entrevistado referiu que esperava a morte.

Eu estava sempre 2 espera...porque as duas médicas, a médica cirurgid que o operou e depois a médica
Oncologista, o tempo que lhe deram apesar de sempre dizerem que o tempo era muito relativo ¢ podiam
enganar-se, baten muito um no_outro... acho que andava sempre 3 espera( ) .eu estava sempre a
espera...eu lembro-me que a Dr* cirurg ii me disse que ele iria ficar amarelo...e eu andava sempre a ver-
The os olhos...porque estava sempre & espera... JOAQUINA (E3)

Os restantes referiram que apesar de saberem que o doente estava muito
mal, ndo estavam preparados e pensavam que seria “para mais tarde”.

cle estava ali sentadinho na cadeira de rodas e ja ndo me disse nada...nem eu Ihe disse a ele...eu nunca
i aue ele ia acabar naquele dia..eu ndio pensei..que fosse para ele acabar...c le dia...nfio
pensei... ( ) ..mas eu nunca pensei que fosse para ele ir ja embora...pensei que ficasse 14 alguns dias
internado...foi o que eu pensei...quando a enfermeira me trouxe o saco com a roupa pensei...fica...nunca

na minha ideia pensei...que fosse naquele dia...AMELIA (E5)

Quando o doente entra na fase de estupor ou agonia o familiar enfrenta a

perda iminente.

Sim...eu estou a perceber...que estd mesmo na hora...esté ja a fazer morfina... n#o nunca ei...s0
agora € que estou a pensar...Pela minha experiéncia também...sim porque também conta muito a
experiéncia...porque trabalho com estes doentes e tomamos consciéncia das coisas...CARMO (E7)

- Alivio Do Sofrimento

Alguns dos entrevistados referiram que para eles o mais importante era
garantir o alivio do sofrimento do doente, pelo que preferiam a morte a um
sofrimento que ndo pudesse ser controlado. No entanto recusam dizer que

desejaram a morte ao seu familiar.

..parece que andava assim...no ar...agora ¢ que custa...custa(choro) ...eu acho que é a parte que custa
mais...porque eu sou crente € pedia a Deus, para ele ndio me desiludir...e j4 que nio a podia melhorar, para
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a levar...para a levar...porque assim ndo...se calhar outras pessoas diriam...desejou a morte 3 me...nfo
desejei...queria acabar-lhe com o sofrimento...porque aquilo...pronto consome-nos. ANA (E1).

...Inas 0 meu pai ndo & desejar a morte a ninguém...mas para ele era um grande sofrimento... e
chegava a uma altura que era muito complicado...se demorasse mais dias ndo sei se conseguia ir
ao pé dele porque via-se mesmo que estava com a aflicio da morte... ele havia bocados que
abria a boca fechava a boca...revirava os olhos...e a querer falar ¢ nfio conseguir...pronto era
muito complicado...pronto n3o sei..e agora para o fim era s6 molhar a boca...era muito
complicado ... SOFIA (E10)

Para ndo prolongar o sofrimento, por vezes o médico mentaliza o familiar
que vai deixar de investir em termos de tratamentos a ndo ser para alivio
dos sintomas.

... vamos... diminuir o sofrimento porque a sua (m3e) a partir deste momento ¢ s sofrer...s6 se aparecer

um de milagre...mas isso é impossivel pronto...portanto o que vamos fazer & retirar todos os aparelhos

que ela tem & volta e toda a medicacio e vamos pir morfina..para a morte ser uma morte sem
sofrimento...j4 0 que sofreu neste ano e meio...ja chega... FERNANDO (E11)

Diagrama n° - A PROXIMIDADE DA MORTE
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4.3. - PERCEPCAO DO DOENTE

Foi analisado no discurso dos familiares, a percepgao do doente face a sua
situagdo de doenca e a perspectiva de morte a curto prazo. Apesar do
familiar ocultar informagdo e sentimentos, o doente confronta o familiar
com a realidade e manifesta o desejo de morrer em casa.
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Quadro 9 - A PROXIMIDADE DA MORTE

CATEGORIA SUBCATEGORIAS F(E) | F(I)

PERCEPQI\O DO DOENTE | Confrontar Os Familiares |10 13
Desejo De Morrer Em Casa |5 6

- Confrontar Os Familiares

A maioria dos entrevistados referiram que o doente os confrontou com a
realidade. Talvez para ter uma confirmagdo relativamente as suas duvidas,
ou por outro lado quisesse mentalizar o familiar que a separagdo estaria
proxima.

.as vezes dizia assim...estes caranguejos estio-me a matar.. muitas vezes...muitas vezes...cle nfo era
parvo...n%o é ele no era parvo e porque ¢ que estou a sofrer tanto...eu ndo fiz mal a ninguém...( ) e ele
via-se e dizia “ndo pode ser...eu nfo consigo viver assim muito tempo.. AMELIA (ES)

...naquela vez disse...”6 Paula nfo tenhas ilusdes que eu j4 nfio vou para a nossa casa...isto para ai ao fim
de quinze dias de 14 estar...mas ele continuava...”sim, porque desta vez eu vim melthor, cada dia que passa

fico pior... PAULA (E9)

Numa das situagbes o doente confronta o familiar, como moribundo que
aguarda a morte.

...tu nfo tens nojo de estares deitada com um homem que est4 para morrer?” (e ele estava com um brago
enfiado no meu), ¢ eu digo, 6 filho essas perguntas ndo se fazem...eu agora nfio sei o que te hei-de

responder...mas vou-te dizer...entdio tu achas que eu tenho nojo de ti?, eu ndo tenho nojo de ti, porque se
ndo, ndo estava aqui deitada contigo...e estamos aqui agarradinhos, com o brago trocado ¢ ele disse “eu
vou morrer” SONIA (E8)

Face ao sofrimento o doente pede para o deixarem em paz.

Ele um dia disse-me a mim “ O filha deixa-me morrer...n30 quero nada...” porque s6 ele € que sabia o
sofrimento que tinha...a dor...o inchago...das pernas era uma coisa impressionante ... SOFIA (E10)

Um dos familiares refere, que aparentemente o seu doente, nao queria falar
sobre a sua situagdo de doenga.

ele aparentemente ndo queria saber...ele nfo fazia perguntas...eu fui falar com a cirurgid...ela depois disse
que ele podia sair, que ficasse um bocadinho 3 espera, porque ela ia s6 perguntar-me o contacto...eu estive

muito tempo a falar com ela...qualquer pessoa percebia que eu nfo estive s6 a dar-lhe o contacto...c ele
ndo me perguntou nada. .JOAQUINA (E3)

- Desejo De Morrer Em Casa

Face ao aproximar-se da morte, o doente pede para ir para casa.

...no hospital é que me custou muito, porque quando chegava 4 hora de me vir embora ¢le pedia-me para
eu o trazer ¢ eu tinha que me vir embora e n3o o podia trazer...SONIA (E8)
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O desejo de ir para casa é também justificado, pela solidao.

.o tiltimo dia que 14 esteve é que ele queria vir para casa...porque nos outros dias ele nfo falava...em vir
para casa... () Nos filtimos dias sim...ele pediu para vir para casa...mas nos outros dias ele ndo se
importou de 14 estar no hospital...tanto que ele pediu 3 médica para 14 ficar..e estava 14...nd0

reclamava...estava a fazer tratamento... ele compreendia...no ultimo dia ele percebeu que era o fim ¢
queria vir para casa... ( ) leva-me para casa...eu estou aqui abandonado....FERNANDA (E4)

O doente refere explicitamente que ndo quer ir para o hospital e que quer

morrer em casa.

levé-lo? — eu dizia — eu quero...porque a tendéncia dele era sempre a casa... mesmo quando jé estava
confuso...queria sempre vir para casa... () ...porque ele queria era vir para a casa dele...cle dizia-me “Vé
Paula despacha-te vai buscar a roupa...” eu comegava outra conversa e ele continuava... “vé se ndo ainda
ndo é hoje que vamos...trds 14 a roupa...” a tendéncia dele era vir para casa...PAULA (E9)

Diagrama n°6 - A PROXIMIDADE DA MORTE
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5- OPROCESSO DE LUTO

A

Apds a morte surge o processo de luto, propriamente dito. Neste estudo, foi
considerado um periodo em termos temporais, que consistiu entre a
segunda semana e os dois meses, apdés a morte do familiar. O processo
normalmente é iniciado, com a expressao de sentimentos e sinais externos
gue indicam em termos sociais que a pessoa se encontra a viver o periodo
de luto.

Nesta drea tematica foram encontradas as seguintes categorias: As
reacgOes iniciais; O ritual funebre; Retomar o quotidiano e a Manifestagao

externa de luto.

5. 1 REACCOES INICIAIS
O luto manifesta-se inicialmente com tristeza, podendo surgir também

algumas reacgoes de culpabilizagdo ou revolta.

Quadro 10 - O PROCESSO DE LUTO

CATEGORIA SUBCATEGORIAS |F(E) | F(I)
Tristeza 4 5
REACQ(")ES INICIAIS | Culpabilizacio 3 3
Revolta 11 11
Tristeza

A tristeza é normalmente manifestada, por choro e perda de interesse por

tudo o que ficou.
Mais dificil...agora é achar a falta dele...e ver tudo onde ele estava e pronto...o que eu posso fazer é chorar

€ ndo ia fazer antes e agora fago...e olho ali para a cadeira e parece que o estou a ver...e sento-me aqui

4 mesa e parece que o estou a Vver... AMELIA (ES)

...6 assim o que eu senti naquela altura...talvez...pronto talvez no dia que a minha mie falecen e o dia que
tivemos a acompanhar, pronto ali os primeiros dois dias era um sentimento completamente diferente do

gue sinto agora...era um sentimento...eu nfio sei explicar mas era um sentimento...de explosfo...de ver
uma pessoa ¢ de chorar.. parece que ainda era um bocado de ilusdo...nem sei explicar o que senti...era

uma coisa completamente...diferente de agora.. FERNANDO (E11)
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Culpabilizacao
O sentimento de culpa é referido pela divida que fica, relativamente ao
facto do doente ter morrido em paz.

... eu fico sempre com diivida...se ela tivesse sabido que ia, se calhar, tinha ido em paz...eu gostava que
ela tivesse ido em paz...n3o sei...se por eu estar sempre...vd mie tem gue ser...e isso...com que a fez lutar

mais...se calhar foi mais revoltada...nfo sei...ANA (E1)

A culpa também surge pelo remorso de nd@o ter trazido o doente a morrer

em casa.

...as vezes tenho remorsos...porque como ele queria vir...para casa...parece que tenho culpa...cle pediu
para vir para casa (choro)... FERNANDA (E4)

Revolta

Apenas um dos entrevistados referiu que sentiu muita revolta, pelo facto de
ndo aceitar que a morte da mae tenha acontecido, sendo ela tao jovem,
enquanto, outras pessoas mais velhas, referem queixas que para ele sao

insignificantes.

...um_bocadinho revoltado...com todas as pessoas..e 3s vezes eniro em casa..e apetece-me partir
tudo...mas pronto nunca fiz isso nem pouco mais ou menos...mas 3s vezes as pessoas a falarem...por
exemplo vejo uma pessoa idosa a falar...e eu gosto muito de idosos...muito...e diz assim ai coitadinha de
mim tenho oitenta anos ¢ doem-me as pernas e... € isso a mim revolta-me e digo ougca I4...entfo vocé tem
essa idade ja passou os anos...veja 14 a minha mie que faleceu com quarenta e oito anos...pois realmente é
verdade mas entéo...c pronto isso af € mesmo assim mas revolta-me de alguma maneira... FERNANDO
(E11)

Diagrama n°7 - O PROCESSO DE LUTO
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5.2 - RITUAL FUNEBRE

Inicia-se, pelo escolher o caixdao, o velar o corpo. A homenagem dos
familiares, amigos e conhecidos. O enterrar o corpo é descrito como o
momentos mais dificil, visto que é o corte completo, com a presenca da
pessoa.

Quadro 11 - O PROCESSO DE LUTO

CATEGORIA  |SUBCATEGORIAS |F(E)[F(I)

RITUAL FUNEBRE | Escolher O Caixao |3 3
O Funeral 4 4

Escolher O Caixdo
Escolher o caixdo e ver o corpo dentro do caixdao é descrito como um

momento muito doloroso.

O escolher o caixfo...foi muito doloroso...de resto () e eu tive que ver a minha mie, tive que ver para
crer...ndo sei...fui buscar as coisas dela ao hospital...e s6 as 11,30H, é que a pude ver...ai foi muito
custoso...c escolher o caixfo e mesmo a hora que o corpo vai para baixo ANA(E1)

Para além de escolher o caixdo, é necessario escolher a roupa para o
defunto. Tratar de todos os rituais, tais como, comprar a sepultura e
escolher a campa. No momento de dor e tristeza, é dificil ter que gerir todos

estes procedimentos.

fomos os dois...ora procurar a roupa para vestir o pai...tudo...foi muito dificil para os dois...e ele essa noite
fechou-se a capela e ele ficou l4...fomos escolher o caixdo e ele disse “va 14 a me...e ele ficou sentado na
agéncia...e eu é que fui 14 escolher o caix30o e fazer tudo...depois fui com ele ao cemitério...por causa da
sepultura...porque quisemos que ele ficasse neste cemitério e foi ele com a mulher 14 logo...porque tem
que se pagar logo...isto foi tudo muito dificil...para ele e para mim.....FERNANDA (E4)

Funeral
O facto de verificar que o familiar era querido, é reconfortante.

...vi que a minha mée era querida...teve muita gente. muitas flores e pronto... “até foi bonito...”pronto &

uma coisa triste...mas...que aliviou de certa forma, como foi...depois ir para baixo da terra...custa...
...ANA(E1)

O funeral, normalmente ¢ o momento em que o familiar, deixa de ser

cuidador e passa a ser cuidado.

Apoiaram-me muito no funeral, pessoas amigas e vizinhas, deram-me de comer e descansar...cu é que
tive que tratar de tudo...dar resposta a tudo...e depois fui para a casa do meu filho, tomei 0 meu banho...a
seguir ao funeral...os meus filhos foram 14 ter...e deitei-me descansei...mas sempre a ver tudo...ainda hoje
¢ ja 14 vio dois meses... SONIA (E8)
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O funeral como forma de prestar a Ultima homenagem.

nds levamos a minha m#e em bracos...0 meu pai veio ter comigo e disse-me olha filho o pai estd a
pensar...fazer...isto assim - assim...como ultima homenagem somos nés que a vamos levar 3 ltima

morada...mas sabemos que ela ali estd a descansar e como ela é uma pessoa boa que para onde ela
vali...vai descansar de certeza absoluta...e pronto... FERNANDO (E11)

O enterrar o corpo é descrito como o mais dificil.

...0 funeral nem foi o pior...acho que sé mesmo na altura em que ele foi enterrado...€ que acho que me
mentalizei, que ndo o iria ver mais...c a partir dai quer dizer sfo coisas que eu acho...ou porque nido me
tinha morrido ninguém assim préximo...s30 coisas que eu acho, faz-me muita confusfio, a pessoa ir para
baixo da terra e... JOAQUINA (E3)

foi muito dificil...e para o meu filho...nd0 sei explicar... eu depois ainda fui até a cova, mas depois quando
foi 14 para baixo...n30 consegui...¢ tudo muito dificil... FERNANDA (E4)

Depois do funeral, o familiar sente desejo de continuar a visitar o tumulo.

eu muitas vezes estou aqui em casa...e de repente tenho de ir 14 ao cemitério...n30 posso passar...nfo faz
sentido...eu sei que ndo faz sentido...é complicado...eu costumo dizer coitado de quem morre...que quem
cd fica sobrevive...e as coisas passam...mas ¢ dificil... JOAQUINA (E3)

Diagrama n°8 - O PROCESSO DE LUTO
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5.3 - RETOMAR O QUOTIDIANO

Depois do funeral, o familiar regressa a casa e vé-se confrontado com o
vazio deixado pelo falecido. Lembrangas e memdrias que causam saudade,
mas que ao mesmo tempo é bom lembrar, porque é o que resta de uma
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vida. O familiar questiona-se, sente necessidade de um encontro espiritual.

Mesmo sendo muito dificil aceitar, a vida continua.

Quadro 12 - O PROCESSO DE LUTO

CATEGORIA SUBCATEGORIAS | F(E) | F(I)
Saudades 6 6

RETOMAR O QUOTIDIANO |Fé 7 8
Voltar a “Viver” |5 6

Saudades
O confronto com o “vazio” deixado pelo falecido, causa saudades de lhe

falar, de lhe dar carinho.

mesmo que haja outra coisa...a saudade que a gente sente...dar um beijo & pessoa...segurar a mio e isso
tudo...nunca mais vai ter...nfio é?... ...ANA (E1)

A saudade é diferente de qualquer outro sentimento, manifestado como

reacgdo inicial @ morte. E algo que vai perdurar no tempo.
agora o gue sinto s3o saudades...saudades de falar com ela. smto saudades da ver.. smto saudades de estar

caixf0)...c um sentimento completamente diferente... FERNANDO (E1D

Fe
A fé pode ter a justificagdo da morte. Quem tem fé na vida eterna, encara a
morte como um acontecimento natural. A Ultima etapa para alcangar a vida

eterna.

...eu_acho que nés temos mesmo que acreditar, porque se ndo ¢ insuportdvel...acreditar que h4 mais

alguma coisa...e que eu acho que ela para jé estd sempre comigo. 3s vezes eu estou em casa e estou a

conversar com ela, para mim...eu acho que ¢ importante para nds acreditarmos em alguma coisa...se no
torna-se insupgrtével .pronto_eu vou ao cemitério e sei que estd ali o0 corpo dela, mas a alma dela... esta

Apds a morte, por vezes surge a duvida, relativamente a fé.

...0 meu filho é que acha que o avd o vé...eu ndo sei...tem dias, tem fases...3s vezes acho que hd muita
coisa injusta que se houvesse Deus nfio havia tanta injustica.. ( ) ...0 meu filho vai bastante 3 igreja e
gosta que eu o acompanhe..tenho dias que as coisas fazem sentido, tenho outros dias que néo
fazem...provavelmente ndo tenho a fé que deveria ter..., porque os padres dizem que quem realmente tem

fé, que acredita, sem nunca duvidar...e eu ds vezes duvido...eu ndo duvido , eu nio duvido que haja
Deus...s6 que 14 estd...¢ o que eu digo ha muita injusti¢a (choro) JOAQUINA (E3)
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Podera também surgir a revolta contra Deus, questionando a sua existéncia.

...acredito em deus..mas 3s vezes revolto-me ¢ pergunto porque ¢ que Deus o levou... mas porqué

(choro)... FERNANDA (E4)

N#o acredito em Deus...eu tenho passado muito...perdi os meus pais aos 18 anos...tenho vivido muita
coisa na vida...por isso ndio acredito que haja Deus, porque se houvesse Deus niio fazia muita coisa como
estd a fazer...por isso nfio acredito...acho que hd uma coisa qualquer mas nfo...digo que nfo hd Deus...hd
gualguer coisa...tenho_pedido muita coisa mas ela desta vez ndo me ouviu...azjudou-me nalgumas
coisas...mas agora ndo me ajudou...ndio era assim...a morte deveria ser a pessoa cair na cama e ji nfio
acordar assim é que era a morte...n30 era as oas sofrerem assim...c muitas vezes erem na

cama... CARMO (E7)

Foi também analisado, o facto da pessoa enlutada passar a usar alguns
objectos do falecido, como forma de o manter presente no seu quotidiano.

() a minha mie gostava muito de colares. eu trouxe-os e eu ndo usava nada destas coisas, mas agora

todos os dias ponho um colar dela...e pronto é como se ela vivesse...uma parte dela...andasse comigo
sempre...pelo significado do colar... ...ANA (E1)

Voltar a Viver

Apos o funeral “apagam-se os restos”, distribuem-se os bens, arruma-se a
casa. Em termos sociais da-se o familiar como falecido “apaga-se dos
ficheiros”.

E o funeral.. éessasconsastodas . outra coisa...acho que custa muito.. éagenteandaraapgggorasto

casa...e pronto...vai-se levando...com altos e baixos...mas nunca vai passar...vai minimizar...mas ...ANA
(ED)

Tudo continua, mas nada volta a ser como antes.

rque tenho que fazer...porque o meu marido n3o e deixar de trabalhar por causa de mim...n%o
me apetece...apetece-me dormir.. ler...gosto muito de ler...s6 gue ultimamente tenho lido assim umas

coisas esquisitas...que falam muito da morte.. ... JOAQUINA (E3)

Apds a morte, surgem alteracbées no quotidiano, por vezes também na
dinamica familiar em termos de distribuicdo de tarefas.

mudou...primeiro que tudo...desde a doenca da mmha mie.. tanto eu como a minha irmd...pronto ndo

minha_ijrm3 era uma rapariga.. guando a_minha mﬁe tinha satde.. nﬁo fazia nada...ndio faz1a uma
cama...nfo fazia uma comida...e eu a mesma coisa...digo-lhe eu tinha vinte anos...e levantava-me ia tomar
o meu banhinho vestia-me saia e nfo fazia a cama...e agora pronto...as tarefas s#o dividias por todos eu

ajudo a fazer a cama...ajudo a fazer a limpeza de casa 0 meu pai...a mesma coisa...a minha irm3 tal e
gual.. FERNANDO (E11)

O fernando foi entrevistado antes do falecimento da mae, quando referiu
gque para acompanhar a mae deixou tudo o resto para traz, inclusive
colocou o namoro em segundo plano. Na entrevista realizada apds a morte

da mae, verifica-se que retoma o seu quotidiano, com algumas aiteragoes,
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mas com o sentimento de ter feito, tudo o que foi possivel fazer, para
minimizar o sofrimento do seu familiar.

Em termos de safda...fui agora passar uns dias 14 abaixo ao Algarve...porque também para sair aqui deste
ambiente...para nfio ver as pessoas véem-nos agarram-se a nés...estou a tentar retomar a vida antes da
minha mée estar doente...porque era o que a minha mée queria que nés fizéssemos...porque a minha mée
nunca quis que nés estivéssemos em casa a chorar...e...nunca...nunca quis...enquanto ela esteve doente

todos os bocadinhos que tinhamos era para estar ao pé dela...a minha mie agora faleceu...e nés temos a
pouco e pouco que tentar... FERNANDO (E11)

Diagrama n°9 - O PROCESSO DE LUTO
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5.4 — MANIFESTACAO EXTERNA DE LUTO
O luto é manifestado exteriormente, através de sinais que se colocam, para

viver socialmente esse processo. O enlutado, isola-se, veste-se de preto,
sente-se bem a falar sobre o falecido e sonha muitas vezes com ele.

Quadro 13 - O PROCESSO DE LUTO

CATEGORIA SUBCATEGORIAS F(E) | F(X)
Isolamento 4 4

MANIFESTAQRO EXTERNA DE LUTO | Vestuario Preto 5
Falar Sobre O Falecido |4
3

Sonhar Com O Falecido

W & U
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Isolamento
A pessoa enlutada, sente necessidade de estar mais isolada, mas com
alguém por perto. Fica em casa, nao tem vontade de sair, nem de ouvir

qualquer sinal de diversao. Tudo perde o interesse.

nunca mais liguei 3 televisdo, desde que ele morreu, nio nem rédio...custou-me muito...ainda dormi uma
semana 3 do meu filho ¢ de dia, estava por aqui...de dia custava-me muito... SONIA (E8)

Vestuario Preto

Na nossa cultura o vestuario preto, apés a morte significa luto, tristeza,
desgosto. Podera também ser um sinal , para que os outros respeitem a dor
da pessoa enlutada.

...sabe que eu sempre fui contra o luto...mas agora sinto-me bem...ndo sei explicar...ja tentei
vestir uma blusa com bastante branco...e despi-a, nfio sei...eu a0 mesmo tempo acho que nio faz

sentido...eu sempre achei que o luto ndo fazia nada 3s pessoas, ndo aliviava a dor...nfio a traz de volta...e
agora sinto-me bem assim... JOAQUINA (E3)

O vestudrio preto, podera também ser colocado como respeito pela
memoria de quem partiu.

Ele era uma pessoa que achava gue as pessoas se deveriam vestir de preto...um tio dele quando a muther
morreu nfo vestiu preto...para ele era uma revolta... FERNANDA (E4

Falar Sobre O Falecido

Foi analisada a dificuldade de falar sobre o falecido como, pessoa que ja
ndo existe. O familiar prefere falar sobre as boas memorias. Sobre o seu
lado positivo e bom, gostam também de falar sobre os projectos, aos quais
eles pretendem dar continuidade.

e eu tenho dificuldade em falar sobre ele muitas vezes com a minha me. porque a partir do momento em

que ele morreu, ela comegou a falar dele morto... eu nfo...eu tinha muita dificuldade falar dele como se
ele ja c4 ndo estivesse...dizer que ele teve ou foi...e nio sei... JOAQUINA (E3)

...ele trabalhou tanto...nfo saia aqui nfio saia ali sempre para poupar para economizar para termos aqui a
casmha que temos...e agora estava sempre contente com o quintal semeado e ele as vezes d1z1a-me

eu ainda c4 estiver...se eu ainda c4 estiver...” AMELIA (ES)

Por vezes sdo as criangas, porque ndo compreendem a morte como 0s

adultos, que o mantém vivo durante algum tempo.

mas sempre preocupado...com o neto...entdo o menino vai para onde...e nesse dia a minha nora tinha-me
vindo pedir para ele ficar cd e eu disse que tinha que ir com o sogro ao médico...e entfio ele ficou logo
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preocupado...e 0 menino todos os dias quando ai vem ndo se esquece do avd...diz sempre...- avd...av0...0
avo abalou para o céu...e vai logo procuri-lo... AMELIA (ES5)

Mesmo quando o falecido em vida causou algum sofrimento ao familiar,

este recorda-o com compaixao.

...€Ta uma pessoa muito seca...mas rezo muito por ele...tenho muita pena dele mas foi preciso vir a doenca
para ele realmente saber quem eu era...e aquilo que eu era capaz de fazer por ele...porque ele depois
reconheceu a pessoa que eu era... SONIA (ES8)

Sonhar Com O Falecido

O processo de luto passa por diferentes fases e manifesta-se de forma
singular, em termos psicossociais, no entanto em determinada altura muito

proxima da morte, alguns familiares referiram que sonham com o falecido.

eu nfio estou bem...sonho muito com ele...¢ s6 sonhei com ele uma vez morto...sonho muitas vezes mas &
com ele vivo...sonhei com ele morto porque nunca mais me vou esquecer como é gue ele tinha as méfos

no caixo...muito emagrecidas...notou-se muito mais nas mios... JOAQUINA (E3

A insénia poderd ser uma das manifestagfes fisicas do luto. O facto de ndo
conseguir ter um sono reconfortante, podera vir a ter consequéncias fisicas
e psiquicas, mas nesta situagdao a pessoa referiu que durante o dia, por

vezes conseguia descansar.

...ele 14 no hospital um dia disse-me “entdo amorzinho j4 te habituas-te a dormir sozinha?...eu nfo s
vezes sd0 2 ou 3 da manhi e ando levantada... é conforme...FERNANDA (E4)

Diagrama n®10- O PROCESSO DE LUTO
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6 - EXPECTATIVAS QUANTO A UMA UNIDADE DE CUIDADOS PARA O
DOENTE EM FIM DE VIDA

Foram analisadas as expectativas, quanto a uma unidade de cuidados, que
fosse de encontro as necessidades do doente e do familiar que o
acompanha. Tendo sido identificadas as seguintes categorias e

subcategorias.

Quadro 14 - EXPECTATIVAS QUANTO A UMA UNIDADE DE CUIDADOS

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS F(E) | F(I)

APQIO DOMICILIARIO Apoio Profissional 5 7

UNIDADE DE INTERNAMENTO | Presenca do Familiar |9 10

6.1 - APOIO DOMICILIARIO
O apoio domicilidrio, foi analisado como um servigo de atendimento
permanente, nas 24 horas, com apoio médico e de enfermagem disponivel.

O _que eu acho que deveria de haver mais era uma associacdo. ou um semgo com 24 horas de
atendimento...com uma médica permanente ¢ uma enfermeira, para qualquer coisa que a pessoa precisa,
quando ests em casa, se a pessoa sente uma dor...um sintoma qualquer esquisito, precisa de desabafar um
bocadinho com alguém...precisa de falar um bocadinho com alguém...precisa de sentir 0 apoio...duma

pessoa mais ligado nesta doenca e telefonava ou aparecia...falava um bocadinho...e penso que era uma
coisa que fazia falta aqui e aumentar o servico de Oncologia... FERNANDO (E2)

Apoio Profissional

Principalmente durante a noite.

uma equipa a casa talvez seja s6 um bocadinho e a gente precisa sempre...naquelas alturas a gente estd a
greclsar a toda as hora... ( ) ...eu acho que uma pessoa que entra nestas doencas...deveria ter

Apoio técnico, para que todos os cuidados pudessem ser prestados no

domicilio.
fosse coisa dele poder estar aqui...eu preferia que ele estlvesse aqui... € ele também porgue ele para
fi

era.mashécertostratamentosqueelenﬁonodlaﬁcaragul euniop@gvaggeeraparaa_qu_ele
momento... AMELIA (E5)

Por vezes a situacdo é de tal maneira complicada, que é necessario, para
além do apoio técnico, condigbes de espago fisico, que no domicilio ndo
existem.
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... chegava a ponto..n3o € que nés nio queiramos ter os doentes em casa s6 que as condicdes ¢
que...porque ali elas para lhe darem uma seringa com...agua ou com leite levantavam a cama...alids ele
teve sempre com a cama alta...e davam-lhe ¢ n6s em casa tinhamos que o levantar ssoalmente a ele

acho que as pessoas quando chegam a esta altura e que estfo no juizo perfeito...eles acho que ninguém

quer deixar as casa deles e antigamente...as pessoas aqui tudo morria em casa...e...n30 ¢ra a questdo de
nos ndo querermos...o meu pai em casa... SOFIA (E10

Um dos entrevistados, referiu, que seria importante um apoio do estado em
termos monetdrios, para que o familiar deixasse de trabalhar, durante o
tempo que o doente permanecesse em fase terminal no domicilio.

eu s6 tenho o meu rendimento...se 0 nosso pais...tivesse essas condicdes...cu para estar em casa s6 posso
ter um més de atestado...e eu niio tenho outros rendimentos...nd0 consegui...se 0 nosso pafs tivesse essa
condicdes que eu acho que deveria ter...isso sim...sé tenho apoio da minha filha ¢ do meu
genro..CARMO (E7)

6.2 - UNIDADE DE INTERNAMENTO
Na perspectiva dos familiares, uma unidade de internamento é necessaria,
quando a situagdo se complica de tal maneira, que os recursos no domicilio

ndo conseguem dar resposta.

Pensando nele...no em mim...eu penso que em internamento, porque o apoio em casa ¢ complicado e 14
qualquer coisa que surja estfo 14... JOAQUINA (E3)

Presenca do Familiar

Todos os entrevistados referiram, que nessa unidade de internamento seria
indispensavel, a presenga do familiar acompanhante. Para dar apoio ao
doente e para este ndo se sentir sé6 ou desamparado.

Preferia assim uma Unidade onde eu pudesse estar com ele... FERNANDA (E4)

O bem estar dele...a qualidade de vida...ter a familia por perto...6 mesmo isso...CARMO (E7)

Na perspectiva de uma familiar, que recorreu ao internamento para alivio
do sofrimento do seu familiar, a unidade de internamento , é necesséria
para aliviar o sofrimento, visto ndo existir no momento, apoio ao domicilio.

Aqui temos este hospital...ainda haverd pessoas muito piores do que o meu pai... sem terem nada e nés s6 tivemos
“sorte” porque tinha falecido um senhor com a mesma doenca...na véspera...porque s¢ nfio no entrava...no HOS ndo

o queriam teria que falecer em casa...s6 gue acho que era o dobro do soﬁ‘imento...ggrgue ele no hospital ia uma
enfermeira para lhe dar um remédio...nfio lhe mexia e elas sabem como o ho-de virar ¢ nés ndo sabemos nada...o

meu pai cada vez que o ﬁnhamos que mexer ¢ tinhamos que ser nés dava um ggto . outra vez ja dizia deixem-
dia el i ... no fundo para o meu pai nfio foi nés metemo-lo fora de

na Gltima noite até disse se fosse eu que fizesse a noxte vocés podiam agui ﬁcar com cle mas ndo ia dizer 3 outra
colepa para nés ficarmos... ¢ ele tinha um senhor ao lado n#o estava sozinho...SOFIA (E10
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Uma das entrevistadas referiu, que ficou satisfeita relativamente aos
cuidados que o marido recebeu. No entanto sentiu necessidade de apoio
psicolégico e acha que este é fundamental, para o estabelecimento, depois

de um longo percurso de sofrimento.

eu _para ele...acho que os médicos e os enfermeiros foram impecéveis e com a gente é que haveria de
baver um apoio 3 pessoa... um conforto...um médico que viesse falar com a pessoa da familia depois do

doente falecer... ( ) nfio sei algum apoio para a pessoa se mentalizar mais da falta... ( ) ...isso é que eu

acho essa falta ai, € que eu sinto mais de resto, nio tenho nada a dizer... PAULA (E9)

Diagrama n11- EXPECTATIVAS QUANTO A UMA UNIDADE DE CUIDADOS
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7 — ANALISE DAS ENTREVISTAS REALIZADAS AOS PROFISSIONAIS DE
SAUDE

A andlise das entrevistas realizadas aos profissionais de saude incide
essencialmente sobre as necessidades apresentadas pelo familiar que
acompanha o doente em fim de vida e reacgdes do mesmo face a
proximidade da morte e ao processo de luto. Assim como a opinido dos
profissionais quanto as estruturas de apoio necessdrias para melhorar a
qualidade de vida do doente em fim de vida e do familiar que o acompanha

nesta caminhada.

Quadro 15 - OBJECTIVOS/AREAS TEMATICAS - PROFISSIONAIS

OBJECTIVOS AREAS TEMATICAS
CARACTERIZAR AS NECESSIDADES NECESSIDADES DOS
DOS FAMILIARES DOS DOENTES EM FAMILIARES

FASE TERMINAL QUE SAO SEGUIDOS
NO SERVICO DE ONCOLOGIA DO HOS

PERSPECTIVAR UMA UNIDADE DE|ESTRUTURAS DE APOIO
CUIDADOS PALIATIVOS NECESSARIAS

Foram entrevistados, trés profissionais de saude. Uma enfermeira, que
desempenha fungbes como responsavel da Unidade de Quimioterapia e
servigo de Oncologia — Hospital de dia, que tem 39 anos e é profissional ha
16 anos. Encontrando-se a prestar cuidados ao doente oncoldgico em fase
terminal ha 6 anos.

Uma médica com a especialidade em oncologia com 41 anos de idade.
Como médica desempenha fungGes ha 11 anos e na especialidade, ou seja
especificamente com o doente oncol6gico, em fase terminal, had 5 anos.

N3o faz parte do quadro de pessoal adstrito ao servigo de oncologia, mas
pelo facto de existir um psicologo que fez estagio neste servigo e continua a
acompanhar alguns doentes em fase terminal e familiares, optei por
entrevista-lo. Neste momento é voluntario num projecto de apoio ao
domicilio ao doente em fim de vida. Tem 21 anos e encontra-se em
contacto com estes doentes ha cerca de um ano e meio.

Serdo referidos ao longo da andlise com um nome ficticio e o n° de

codificagdo da entrevista.
Isabel Correla
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E1 —Dr? susana
E2 — Enf* Rosa

E3 — Psicologo Fabio
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Quadro 16 - GRELHA DE ANALISE FINAL DAS ENTREVISTAS AOS
PROFISSIONAIS
TEMATICA
NECESSIDA- APOIO Alivio Do Sofrimento Ei, E2,|E1,El, E2,E2,
DES DOS | ESPECIALIZADO E3 E3
FAMILIARES
Gestio Da Informacdo El, E2,|E1,E3,E1,E2,E
E3 3
Apoio Psicoldgico E1l, E2,|E1,E2,E3,E2,E
E3 3,E3,E1,E3,El
Internamento Eli, E2,|El,E2,El,E1E
E3 1,E2,E3
Disponibilidade E1, E2,|E1,E1,E1,E2,E
E3 3
REACCOES Negacio El E1
EMOCIONAIS
Inquietacdo El, E3 |E1,E3
Esperanca E2,E3 |E2,E3
Dilemas El,E2 |E2,E2,El
PROCURA DO | Médico El, E2 |Ei,E2
PROFISSIONAL
DE REFERENCIA
Outros Profissionais E3 E3
PROCESSO DE | Preparacgdo Face A Morte E2, E3 |E2,E3
LUTO
Rituais De Agradecimento E2 E2
ESTRUTURAS El, E2 |E1,E1,E2,E3
DE APOIO | APOIO RECURSOS HUMANOS
NECESSARIAS | DOMICILIARIO '
Técnicos Especializados Em|E2, E3 [E2,E3
Cp
UNIDADE DE | Unidade De Cp E2 E2
INTERNAMENTO
Presenca Do Familiar E3 E3
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7.1- APOIO ESPECIALIZADO

Foi referido pelos profissionais de saide que o familiar que acompanha o
doente em fase terminal, sente necessidade de procurar apoio
especializado. Essa procura tem como finalidade aliviar o sofrimento ao
doente. A gestdo de informagdo passa pela procura de um aliado, o
profissional de salde, para esconder a verdade ao doente. O apoio
psicolégico que é procurado no médico, no enfermeiro e algumas vezes no
psicdlogo. O familiar solicita o internamento do doente, encontrando no
hospital, os recursos e o apoio especializado. Sente necessidade de se
dispor a cuidar do familiar doente, mas necessita da disponibilidade do
profissional de satde.

Alivio Do Sofrimento

A dor é associada a grande sofrimento, quando o doente a sente, o familiar
procura apoio para que a mesma seja aliviada. Sente necessidade de
garantir que o sofrimento seja controlado e que o doente ndo se encontre

agitado.

A preocupagio principal é de facto garantir que o sofrimento...esteja controlado...que ndo vejam com dor
ou com sintomatologia activa da doenga...se é um tumor do tubo digestivo...as nduseas e os vémitos...se €
uma patologia com envolvimento 6sseo que nio tenha...a dor... € o que eles mais...que ndo tenham dor...e
que estejam em serenidade...a agitac3o também ¢ uma dor de cabeca para quem cuida...portanto...se estdo
muito agitados ou se deixam de dormir...portanto...s30 estas coisas que eu habitualmente numa fase
adiantada da doenga...quero garantir... D* SUSANA (E1)

...6 muitas vezes a parte técnica...porque eles ndo tém...as pessoas nfo tém conhecimento um doente em
casa..ndo sabem muitas vezes o que hdo-de fazer...ou véem-nos com dor e ndo sabem o que hio-de

fazer...ou acamados...ou...¢ a parte técnica...os procedimentos técnicos... EnfROSA (E2)

O s familiares tém medo do sofrimento e da morte e procuram muitas vezes
apoio especializado pelo luto antecipado, ou tomada de consciéncia da

perda. Desejam que o familiar morra em paz.

Gestdo Da Informacgao

foi analisada a gestdo de informagdo, no discurso dos profissionais, no
sentido, em que o familiar procura no profissional de satide, um aliado para
esconder a verdade ao doente. O profissional opta por uma informagdo
directa mas de acordo com as necessidades dos familiares, ndo escondendo

a verdade mas também nao cortando a esperanca.
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... porque h4 pessoas que ndo conseguem enfrentar a verdade...e nés vamos dizendo consoante a abertura
da pessoa...eu tento sempre caminhar no sentido...de ndo deixar uma mentira...isso ndo...omissdes o
menos possivel...mentiras nunca...hd muitos familiares que chegam aqui e que dizem...”Dr* mas n3o lhe
diga...por favor que tem um cancro...”, quer dizer a éinica coisa que ndo lhe posso dizer ¢ que tem uma

doenca benigna...h4 muitas maneiras de dizer que tem um cancro...e portanto o grau de investimento na
revelagiio da verdade...também ha casos complicados... D* SUSANA(E1)

Os familiares dificilmente falam da morte. Escondem a verdade ao doente,
no entanto, o0 mesmo tem conhecimento da verdade.

...em relacfio 3 si da morte gue nio falam abertamente...e até tentam fugir...tive outro caso de outra

situagdo terminal que a esposa nfo queria que falassem ao doente nem na doen¢a nem na fase termina..
( ) ..e nfio queria que ninguém lhe falasse em cancro no que ele tinha...s6 que eu disse-lhe vérias
vezes...vocé ndo lhe diz ninguém Ihe diz mas ele sabe...directa ou indirectamente eu j4 falei com ele ¢ ele

ja me disse...PSICOLOGO — FABIO (E3)

O familiar tenta gerir a informagdo fornecida no sentido de satisfazer as

suas necessidades, mas procura esconder a verdade do doente.

..mas nfo na frente do doente...pedem sempre se temos ara nos darem uma palavri mas na
frente nfio...¢ raro, é muito raro falarem na frente... Enf® ROSA (E2)

Apoio Psicoldgico

O familiar procura apoio psicolégico, como ajuda para lidarem com os
sentimentos do doente, muitas vezes, o doente revoita-se contra o familiar
mais préximo e é dificil para o mesmo lidar com a situagao.

Uma das coisas é o apoio psicolégico...eles muitas vezes vém até c4 sé para falarem com a gente, muitas
vezes os familiares tém os doentes l4 e eles passam aqui para falarem.. ...e os nossos doentes...0 doente

oncolégico...da experiéncia que eu tenho, quando entram na fase terminal ficam muito revoltados com
aquela pessoa que mais convive com eles..com a mulher... com o marido...ficam muito revoltados...e por
isso muitas vezes o familiar nos procura para falar com a gente e o que é que hei-de fazer...e o que ¢ ndo
hei-de fazer...porque eles ficam muito revoltados...€ a pessoa que esté mals perto deles.. € eles comegam-
seaaperceber .as vezes também eu e hdo -

de fazer, o que hdo - de dizer...por mim...o que eles mais procuram € o apoio ps1c016g1co ..... Enf* ROSA
(E2)

Procura apoio psicolégico para o doente, pelo medo do suicidio.

...estou-me a lembrar da questo do suicidio...e um destes casos que eu estou a seguir em casa ja surgiu
vérias vezes 0 outro nem tanto a questdo do suicidio surgiu muito, alguns doentes verbalizam...c muitas

das vezes siio_os familiares que tém medo ou que sentem que a ideia estd 14 ou muitas vezes por
tecipacio.. ... PSICOLOGO FABIO (E3)

A necessidade de apoio psicolégico depende de cada pessoa, da capacidade
que ela prépria tem para lidar com a situacéo e do tipo de familia, das
fungbes desempenhadas pelo individuo doente e da forma como a situagdo

de doenca interfere na dinamica familiar.
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Quando a familia de referéncia é mais alargada é um caso complicado, pessoas com filhos ¢ com filhos a

estudar e com filhos pequenos, tém que continuar a estudar...e depois isso tudo se reflecte...e depois
reflecte-se na satide mental do familiar ¢ na saiide mental do doente...na forma como vai aderir aos

tratamentos...na__forma como _vai querer estar em casa ou nﬂo...pomue muitos _sentem-se
abandonados...s0 situacdes muito complexas... ... PSICOLOGO FABIO (E3)

O familiar procura mais facilmente o enfermeiro e o médico do que o
psicologo, normalmente s8o estes que encaminham para o psicélogo,
porque é mais facil para o familiar e também porque dispdem de pouco

tempo, conseguindo resposta nestes profissionais.
a ps1céloga é s6 se nés pedimos o apmo a psncéloga para realizar 0 trabalho necessita gglo menos_de
dis

deixou esgotar um tempo... D* SUSANA (El)

Internamento

O familiar necessita de apoio especializado em internamento, na medida em
que ndo estdo preparados para enfrentar a morte e por outro lado ndo
querem sentir-se responsaveis, tentando adiar ao maximo a morte,
remetendo para a instituicdo essa responsabilidade.

A maior parte das pessoa nfo estdo preparadas para enfrentar a morte...c ndo estando preparados...porque
acham_que esse pedaco é também da responsabilidade da instituico, mesmo que eles assumam que o

doente vai morrer sozinho...e que nfo hd mais valia nenhuma por ter sido posto no sitio em que se
assumem as responsabilidades técnicas...porque eu vou dar o salto...demitem-se dessa responsabilidade,
porque isso lhe causa sofrimento...ndo estdo preparados para isso...nfio h4 e nio vai ser feito durante
muito tempo, um trabalho nesta drea... D*SUSANA(E1)

...porque quando nfo conseguem dar resposta técnica...sdo internados...Enf'ROSA (E2)

Perante um sofrimento dificilmente controldvel em domicilio, a familia
necessita de algum alivio, recorrendo-se ao internamento.

.foi mesmo necessério...porque ela esteve sempre em casa...e a dor ficou incontroldvel...( ) ela estava
com muitas dores abdominais...j4 insuportaveis...c em conjunto com os familiares, com a Dr* Sofia ¢ com

a prépria doente, optamos por internar... PSICOLOGO FABIO (E3)

Disponibilidade
Os familiares sentem necessidade que Ihes seja disponibilizado o contacto
dos profissionais de salde, quer o telefone para facil contacto, quer o

conhecimento do horario de trabalho.

..cles sabem onde en estou...d segunda-feira estou aqui...a terga-feira no estou...os outros dias estou ca
todos os dias...portanto ¢ ficil contactarem-me...porque sabem o meu esquema de trabalho...se por acaso
saio para alguma reunifio clinica...ou o que quer que seja...também lhes digo...olhe este dia ndo vou estar
c4...mas as enfermeiras tém répido acesso...D* SUSANA (E1)

vém muitas vezes...ha pessoas que véem mais do que uma vez por semana...ou o filho ou a esposa...mas
também muitas vezes pelo telefone... ( ) constantemente...porque tém falta de ar o que ¢ que
fazem...porque est4d com dor no peito o que é que faz...telefonam-me muito...Enf* ROSA (E2)
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O familiar aborda o profissional de saude de forma informal para pedir
ajuda quando se encontra desesperado, cabe ao profissional de satde
apresentar algumas atitudes de escuta e compreensdao para ajudar o
mesmo.

...Inuitas vezes a pessoa aborda-me no corredor...”Dr” eu precisava sé de uma palavrinha...”, o facto de eu
dizer por exemplo...”Agora n#o posso...” isto amachuca as pessoas se eu disser “j& venho...falo ja
consigo...” é a mesma coisa, mas para a pessoa é diferente...n3o dei logo a resposta...e depois de ouvir
percebo que afinal a inquietago n3o era nada...que demore muito tempo...passou-se isto ou aquilo...eu

resolvo na altura...esta disponibilidade que € preciso mosirar... ...D* SUSANA(E1)

Surge quase sempre de dentro da familia o acompanhante do doente em
fim de vida ou cuidador principal, mesmo que no decurso da doenga, o
doente se apresente muitas vezes sozinho, quando a morte se aproxima
normalmente surge um familiar que o acompanha e procura os profissionais
de saude.

...aqui € raro o doente que vem sozinho 3 consulta...h4 sempre uma pessoa mais ligada que o acompanha
sempre..mesmo que nJo tenha familia..hd sempre um vizinho..um amigo..tinhamos af uma

senhora...que as vizinhas depois iam ver como é que ela estava...levavam-lhe uma sopita...porque as
pessoas ainda se conhecem...nfo me lembro de nenhum caso_que estivesse sozinho...havia af um senhor
vinha sozinho. fase l...0 filh anharam:

ficou internado...mas o fitho e a nora depois procuravam a gente... Enf* ROSA (E2)

7.2 - REACCOES EMOCIONAIS

As reacgbes emocionais surgem como necessidade de expressao “ a emogao
refere-se a um sentimento e aos raciocinios dai derivados, estados
psicoldgicos e biolégicos e o leque de propensdes para a acgao” (Goleman,
1995:310).

O familiar face ao conhecimento da gravidade da situagdao, assim como no
processo do fim de vida necessita de exprimir os seus sentimentos e reage

de acordo com o que apreende e o que vive interiormente.

Negacao
Muitas vezes o familiar sente vontade de negar a situagao e refugiar-se,
tentando procurar indirectamente a esperancga.

Algumas pessoas fazem tentativas quase todas...de meter a debaixo da areia...como negando...a
evidéncia...do curso que a doenca ¢ inevitavelmente...para o alcance da morte...eu tenho af um familiar
que ontem esteve al...e foi complicado...fazer com que ela percebesse que o marido tinha pouco tempo de
vida...mas isto cada vez...que ele esta a fazer tratamento chamo-a sempre & parte...para incutir mais um
pouco de verdade nesta cabega...agora perguntou-me se no verdo era possivel ir para as vindimas com o
marido...quer dizer ji depois de eu lhe ter explicado que a doenga ndio vai ter um percurso longo...que o
progndstico ¢ reservado...que eventualmente se viver seis meses vai ser quase um milagre...isto ja foi em
Dezembro... ... D?* SUSANA (El)
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Inquietagao
O familiar manifesta-se inquieto, mesmo que aparentemente o doente nao
se encontre em sofrimento iminente devido a perspectiva de morte a curto

prazo.
porque cada pessoa tem a sua inguietacfio...eles tém que ter um fluxograma entre eles...cu tenho ¢ que garantir que

aquele doente tem um percurso calmo até a evolugfio da morte...¢ nessa aproximagio com o doente que eu insisto o
maximo, tenho que garantir que as pessoas...que esto minhas aliadas também me dio o méximo possivel...as pessoas
estdo muito mais preocupadas...com o corpo do que com o espirito...¢ isso € que ¢ o motivo de angustia grande...as
vezes nés até temos do ponto de vista orgénico tudo controlado...0 doente n3o tem dores...estd calmo...estd
sereno...estd a dormir bem...mas a angustia ainda existe...portanto existe sofrimento...para 14 destas...destes blocos
que estio controlados...c isso muitas vezes ¢ porque ao longo da vida o percurso espiritual ndo foi exacerbado ao
mais possivel... ... D? SUSANA (E1)

Esperanca

O familiar sente necessidade de ter esperanga, de acreditar que ndao é bem
assim, que podera existir um engano ou surgir um novo tratamento para a
doenca. A informacdo é fundamental, tendo em vista centralizar a realidade

e por outro lado ndo cortar a esperanca.

..eles 3s vezes até sabem, mas n3o querem acreditar..tém sempre aquela esperan¢a..que ndo_ &
assim...que haja alguma coisa...tudo lhe diga o contrdrio...nfio é verdade que esteja a aproximar-se a
morte...eu noto...cles quando se comecam a aperceber ji nfo falam tanto com a gente...antes...quando
estava melhor...eles procuravam muito mais para falar...depois fogem de nés...porque nés vamos lhe
dizendo para se preparar ¢ dgp_ois comecam a ver que é verdade...mas nfo guerem aceitar nem querem
que nds the encaramos isso... Enf'ROSA (E2)

...alguns dizem que sabiam da doenca mas que sempre pensaram que estagnasse ¢ que fossem viver
murtos anos... ( YUm dos principios é nfio cortar a esperanca as pessoas... PSICOLOGO FABIO (E3)

Dilemas

O dilema surge muitas vezes no sentido em que o familiar até podera
querer ficar com o doente em casa, mas nao existem recursos suficientes
para que isso acontega, garantindo a qualidade de vida necessdria ao
doente e ao familiar. Muitas vezes é o proprio doente a pedir para morrer
em casa, mas a familia prefere que ele fique internado para garantir que
tudo sera feito em termos de alivio do sofrimento. Por outro lado o familiar

demonstra a necessidade de permanecer junto do doente.

é féc11 garantir isto.. -em sempre é possivel .porque as vezes temos que nos socorrer com técnicas mais

de.. mvestlmento com outra envergadura que as vezes ndo se comem em casa...portanto...& por isso
muitas vezes que a pessoa deve ficar internada...para optimizar as condigSes de harmonia... D* SUSANA
(ED)

...ha pessoas que preferem ficar...e hd muitos doentes que estdo conscientes ¢ pedem para nfo os trazerem
para o hospital...as vezes a familia até tem vontade...porque o véem sofrer ¢ isso...mas depois dizem...mas
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ele ndo quer vir...ele pede para ndo o trazer para o hospital...muitas vezes...e tanto homens como
mulheres...pedem a familia para ndo os trazerem para o hospital...se calhar sentem-se sozinhos...€ 0 que

eu penso...em casa sentem-se mais...perto da famflia...e do seu ambiente...apercebem-se que vdo morrer...
... Enf* ROSA (E2)

7.3-PROCURA DO PROFISSIONAL DE REFERENCIA

O familiar normaimente estabelece uma relagdo de confianga com um dos
profissionais de salide e é a ele que recorre para dar resposta as suas
necessidades.

Médico

O médico é visto como o profissional que tera a chave para a resolugao das
necessidades quer do familiar quer do prdprio doente e muitas vezes
procuram-no recorrendo primeiramente ao enfermeiro.

a preocupaciio maior & chegar ao enfermeiro para os enfermeiros rapidamente chegarem ao médico...ou
foi por uma dor lancinante que fez perder o sono e ficon numa grande agitagfo...e fazer chegar esta

noticia a algum dos membros da equipa... normalmente ¢ com os enfermeiros que eles entram logo em
contacto...mas e...tém que ter acesso directo com o médico... ... D? SUSANA (E1)

Talvez se aproximem mais da médica...tém sempre aquela esperanca que lhe digam que nfo ¢ assim...
Enf* ROSA (E2)

Outros Profissionais

A procura do psicologo por parte do familiar acontece algumas vezes apds a
morte, os casos de luto patolégico sdao por vezes encaminhados pelo
médico, o desejo de falar sobre o falecido, estara no motivo da procura
apds a morte, no entanto o acompanhamento raramente tem continuidade.

Na primeira vez vém falar um pouco sobre a pessoa que partiu..e eu também potencio isso um
bocadinho...porque ¢ importante ter uma revisdo...eu também procuro fazer isso um bocadinho...mas a

maioria deles acaba por ndo voltar..normalmente aqueles que eu suspeito que necessitavam de
acompanhamento...normalmente eles nunca voltam... PSICOLOGO FABIO (E3).

7.4. PROCESSO DE LUTO
Nesta categoria foram encontradas as subcategorias, PREPARACAO FACE A
MORTE e os RITUAIS DE AGRADECIMENTO a equipa de satde.

Preparacdo Face a Morte

A maior parte das vezes segundo a experiéncia dos profissionais de saude
os familiares referem que nao estao preparados para a morte e que
pensavam que ndo fosse tdo depressa. Na opinido do psicologo existe

muito trabalho a fazer na preparacao do familiar para a morte.
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falam...que nfio estavam preparados...que ndo estavam a espera...tiveram sempre esperanca...pensavam

que ainda nfio era agora...sabiam...mas falam muitas vezes que sabiam mas pensavam que ndo era agora...
(' )tém ai alguns familiares que depois do doente falecer procuram o psic6logo...a assistente social aqui

nfo faz nada... Enf* ROSA (E2)

muitas das vezes fico com variadissimas coisas por trabalhar...agora en tenho a certeza absoluta este

doente que faleceu hoje até entrar em que eu posso dizer que ele teve uma morte tranquila, apesar do
internamento...( )a questio da altura em que o doente chega ao psicélogo ¢ muito importante tenho tido

falsos positivos e falsos negativos...casos que ndo me sinalizam e eu que ando por af nas salas de
quimioterapia e no internamento...¢ acabo por ver que as pessoas necessitam... PSICOLOGO — FABIO

(E3)
Rituais De Agradecimento

Apés a morte o familiar volta para agradecer os cuidados prestados a
pessoa querida, trazem normalmente um presente e agradecem o
acompanhamento prestado na caminhada de sofrimento, assim como a
disponibilidade demonstrada.

Procuram...para falar...para agradecer...para vir trazer o bolo...um dia destes até me custou muito...porque
eu nio sabia que a senhora jé tinha falecido... ( ) Enf* ROSA (E2)
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DIAGRAMA N°12 NECESSIDADES DOS FAMILIARES/PROFISSIONAIS

i NECESSIDADES |
I

I 1

APOIO REACGOES PROCURA DO PROCESSO
ESPECIALIZADO EMOCIONAIS PROFISSIONAL DE
DE LUTO
REFERENCIA
—  Alivio -— Negagdo Outros - Rituais
do — Inquietagéo Profissionais de
Sofrimento -— Esperancga Médico Agradecimento
-— Dilemas — Preparagédo
dor Face
morrer — manter a morte
em paz o
— Gestéo doente em
de casa
Informacgao — qualidade de
vida do
— esconder doente
a informagéo
— ndo falar da
morte
— 0 doente tem
conhecimento
—  Apoio
Psicologico
medo do
suicidio
lidar com os
sentimentos
— Internamento
—  apoio
especializado
— ndo presenciar
a morte
— responsabilizar
a
instituicdo
— alivio
— Disponibilidade
préprio
profissionais de
saude
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8- ESTRUTURAS DE APOIO NECESSARIAS

Relativamente a area tematica, Estruturas de Apoio Necessarias, foram
encontradas as seguintes categorias e subcategorias.

Quadro 17 - ESTRUTURAS DE APOIO NECESSARIAS

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS F(E) |F(I)

APOIO DOMICILIARIO Recursos Humanos El, E2

Técnicos Especializados Em E2, E3
Cuidados Paliativos

UNIDADE DE|Unidade De Cuidados |E2
INTERNAMENTO Paliativos
Presenca Do Familiar E3

8.1-APOIO DOMICILIARIO

Na opinido dos trés profissionais de salde entrevistados, o Apoio
Domicilidrio é fundamental para garantir alguma qualidade de vida ao
doente e familiar que o acompanha, no entanto é necessario que existam os
recursos humanos necessarios e técnicos especializados em cuidados

paliativos.

Recursos Humanos

Salienta-se a importancia da existéncia de recursos humanos suficientes
para dar resposta as necessidades dos familiares. Por outro lado €
fundamental que exista um familiar que sirva como elo de ligagao e assuma

a fungao de cuidador principal.

Eu para dizer a verdade acho que os recursos sdo escassos eu ndo sei..quantas pessoas estariam

interessadas em prover uma cadeia eficaz para o apoio ao doente em fase terminal para que ele venha a
falecer em casa...porque nfo hi divida nenhuma que se a gente vem a este mundo e toma contacto com

uma série de coisas, que a tiltima coisa que desejaria de tomar contacto era com a sua cama, com as suas
coisas...a sua familia...isto é que deveria ser o maximo explorado dos recursos humanos...aqueles que
estdo interessados em servir estas pessoas..nfio servir-se de..mas servir estas pessoas..e sem

contrariedade nenhuma...s6 quem gosta mesmo e explorar isto duma maneira exaustiva...nfo sei se existe
um nimero de enfermeiros, um n° de médicos suficientes...nfio pode existir um entrave nfio pode existir

entraves financeiros, no podem existir ntimeros... D* SUSANA(E1)

Os paliativos...a maioria dos nossos doentes ¢ paliativo...em domicilio era melhor, mas com uma unidade
de internamento de 4 ou 5 camas a dar apoio e com apoio domicilidrio era o que fazia falta...mas tinha
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que ser 24H a funcionar...3 noite é quando eles mais precisam...havia um projecto do hospital com o
Centro de Saide, poderia ndo ser a solugo mas era uma ajuda, seria uma unidade de 4 ou 5
camas...depois uma consulta de paliativos e o apoio domicilirio... ( )...no entanto teria que haver alguém

da familia que n6s pudéssemos dar indicacdes...tem que haver um familiar que acompanha o doente...
Enf® ROSA (E2)

Técnicos Especializados Em Cuidados Paliativos

A formagdo em Cuidados Paliativos é fundamental, assim como, o
cumprimento da filosofia do cuidar em fim de vida, para dar resposta as
necessidades que o familiar apresenta e por sua vez melhorar a sua
qualidade de vida.

...0s cuidados paliativos...com apoio domiciliario...pelo menos uma consulta de cuidados paliativos...¢

que ndo ha apoio de ninguém...nfio ha nada...nada...ndo ha apoio a familia...o psicélogo € mais o apoio ao
doente...o familiar estd muito sozinho...a famflia estd completamente esquecida...Enf ROSA (E2)

8.2-UNIDADE DE INTERNAMENTO

Devera existir algum apoio em termos de internamento, porque podem
surgir complicagoes que necessitem duma resposta imediata.

Unidade De Cuidados Paliativos

A unidade de Cuidados Paliativos podera ter para o doente a conotagao de

“Unidade da Morte”, quando o doente é afastado do seu lar e é isolado.

Porque a maioria dos nossos doentes, nfio querem vir para o hospital...e mesmo que fosse uma Unidade de
cuidados Paliativos...¢ sempre hospital e a conotacio ligado & morte...a pessoa pensa logo que vem para
ali para morrer...e talvez em casa n#o se apercebesse. ... Enf* ROSA (E2)

Presenga Do Familiar
E fundamental a presenga do familiar para minimizar a angustia tanto do

doente como do préprio.

No servigco de internamento 4 pode ficar em caso de fase terminal um familiar junto do doente 24 horas
por dia...e isso ¢ muito importante para o familiar e para o doente...e a noite ¢ terrivel.. ( ) o facto do

familiar poder estar.. tranquiliza-o muito...mas o nosso objectivo nio é que o doente morra em casa on

ue morra no internamento...temos que avaliar a si no global e ver o que é que é melhor... ...
PSICOLOGO FABIO (E3)
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Diagrama N°13 - ESTRUTURAS DE APOIO NECESSARIAS
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9 - DISCUSSAO DOS DADOS

Neste subcapitulo, pretendo comentar de forma breve, os resultados
obtidos e analisar os dados considerados relevantes, a luz dos resultados
encontrados em estudos anteriores.

A média de idade dos familiares, que participaram neste estudo foi 47,5
anos. Este dado prende-se com o facto, de cinco destes entrevistados,
serem filhos que acompanham o pai ou a mae em fase terminal. A maioria
dos familiares acompanhantes sdo mulheres e a maioria dos doentes sao
homens, com uma média de idade de 62 e 68 anos. Dos filhos, apenas dois
sdo do sexo masculino e ambos tinham irmas.

O tempo de contacto com a doenga, foi em média de 17,7 meses, apesar da
fase terminal na maioria dos casos ser referenciada, entre trés meses a trés
semanas. A neoplasia de maior incidéncia foi a do intestino, seguida da
neoplasia do estdmago, o que vem de encontro aos dados estatisticos,
referentes a mortalidade por cancro no Alentejo.

Relativamente a caracterizagdo das necessidades dos familiares que
acompanham o doente em fim de vida, destacam-se na fase de confronto
com a doenga as necessidades de informagdo e de esperanga. A informagao
relativa a situagdo de doenga do familiar e por outro lado, a procura de
informacgdo que alimente a esperanga. Existe uma grande necessidade de
esperanca, para que o familiar consiga enfrentar a situagdo e por outro lado
transmitir forca e danimo. Sendo de extrema importancia a maneira, como a
informacdo é fornecida, tanto ao familiar, como ao doente.

Moreira, no seu estudo realizado em 2001, chegou a conclusdo, que a
familia necessita de ser apoiada, ndao sO directamente na prestagdo de
cuidados como, igualmente ao nivel de informagdo. Se por um lado a familia
apresenta necessidades cognitivas relacionadas com o dominio do
conhecimento da doenga, por outro lado apresenta necessidades afectivas
relacionadas com a situagao de crise que vive. Relativamente ao modo
como é fornecida a informagao, a autora refere que a verdade nua e crua
constitui para o doente e familia, um sofrimento profundo. Realga a
importancia que a revelagdo da verdade, seja acompanhada de uma
mensagem de esperanga e de uma comunicagdo ndo verbal, que ajude a

desenvolver uma relagao harmoniosa.
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Outra necessidade que se destaca, € a de protecgdo do doente. Para isso,
ocultam a informacdo relativa a doenga e a aproximagao da morte. Ocultam
sentimentos de tristeza e desanimo e acompanham continuamente o
doente, transmitindo amor e dando-lhe animo.

Sapeta (1997), no seu estudo também referiu que 87% dos inquiridos
referiram necessidade de ocultar a verdade do diagnéstico e prognoéstico.
Empreendem esforgos, junto dos médicos e enfermeiros, para que estes
ndo transparegam, qualquer sinal ou evidéncia dessa verdade. Justificam
como sendo necessario, para poupar o doente a sofrimentos psicolégicos
graves, de evitar a antecipagdo da morte, ja que a perda da esperanga,
rouba a forga e a vontade de viver. A conspiragdo do siléncio é identificada
neste estudo e em toda a bibliografia consultada, nesta tematica.
Confirmando os resultados obtidos nesta pesquisa, no que diz respeito a
necessidade de ocultar informagao.

As necessidades de alterar o quotidiano, prendem-se com a perda das
capacidades fisicas do doente, as alteragdes que o0 mesmo sofre em termos
de imagem e as alteragbes na vida familiar e social. As redes de suporte sao
fundamentais, para apoiarem estas alteragdes, principalmente a
disponibilidade dos profissionais de saude.

Stetz, realizou um estudo em 1987, em que descobriu que os aspectos que
os familiares realgam, sdo as dificuldades em lidar com os cuidados fisicos
ao doente, 0 permanecer em casa para acompanhar o mesmo e aspectos
financeiros, assim como, observarem e acompanharem a deterioragdo do
doente sem nada poder fazer para parar a situacdo. A experiéncia de
“standing by” reflecte-se psicologicamente e emocionalmente no familiar
que acompanha estes doentes terminais. Uma das formas que aponta para
aliviar esta situacdo, seria existirem varios membros da familia como
cuidadores, que possam, alternar entre si. Stetz também concluiu que a
forma como o familiar percepciona esta experiéncia ira reflectir-se
futuramente, na forma como ele ira enfrentar outras situagdes (Hinds &
King, 2003).

Ainda relativamente as alteragfes na vida familiar e social, Reimer, Davis
and Martens (1991), estudaram familias com doentes terminais e
concluiram, que estas passam por um processo de redefinicdo de papéis, de
quem assume as fungbes desempenhadas pelo familiar doente. Alteragdes

nas fungdes e dindmica familiar, que levam a um paradoxo que € a perda
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da familia original, com a perda do familiar doente e o renascimento de uma
familia reestruturada (Hinds & King, 2003).

Moreira (2001), também referencia a importdncia da partilha de
experiéncias dolorosas entre pessoas que tenham passado pela mesma
situagdo. Facto que também foi analisado neste estudo. Assim como o facto
da entidade empregadora, proporcionar alguma flexibilidade, para permitir
que o familiar acompanhe o doente. Moreira, também identificou, como
rede de apoio a Religido. Estas conclusdbes vdo de encontro a alguns
resultados encontrados nesta pesquisa.

Face & proximidade da morte, o familiar reage recorrendo ao internamento.
A falta de apoio no domicilio, levam o familiar a procurar o alivio do
sofrimento, internando o doente. O medo que a morte acontega em casa
também é motivo, para recorrer ao internamento.

Sapeta (1997), concluiu que a ressocializagdo da morte é necessaria para
reforgar os lagcos familiares e para dar sentido a vida e a morte mas, para
isso é necessdario facilitar e criar condigbes as familias, de ordem
profissional e social, garantindo-lhe o apoio técnico sanitério no domicilio a
que tem direito. Passados quase oito anos deste estudo, muito continua por
ser feito, relativamente ao apoio domicilidrio. Os familiares que enfrentam
este desafio, fazem-no apenas com o apoio do hospital de dia e em algumas
situagdes a disponibilidade informal dos profissionais de saude.

Quando a morte estd muito préxima, o familiar é obrigado a enfrentar a
mesma e a sua reac¢do é a de desejar permanecer junto do doente, dando
espaco para a despedida.

Herth(1993), num estudo realizado a familiares que cuidavam de doentes
em fim de vida, verificou que face a proximidade da morte os familiares
apresentavam-se muito fatigados, com maior dificuldade em adormecer,
deixam de ter tempo para si proprios, sentem a responsabilidade de
permanecer junto do doente (Hinds & King, 2003).

Perante a proximidade da morte, todos os doentes se apercebem da
gravidade da situacdo e confrontam o familiar com esse facto. Por outro
lado, manifestam o desejo de morrer em casa.

Abiven (2001), relativamente a um estudo efectuado em Franca com
doentes terminais, refere que 70% dos doentes desejam morrer no
domicilio, a realidade é outra, pois 70% morrem actualmente no hospital ou

em servicos que respondam as necessidades dos doentes.
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Sapeta (1997), também refere que a maioria dos doentes conscientes e
lGcidos, sem nunca confessarem, “sabem” evitando o assunto para nao
serem confrontados ou escondendo a informagdao dos familiares. Nesta
pesquisa todos os familiares a excepgdo de um , referiram que o doente os
confronta com a sua situagdo de doenga, o familiar de uma maneira geral,
foge ao confronto.

O processo de luto numa fase inicial, manifesta-se com a expressdo de
sentimentos que sdo predominantemente a revolta e a tristeza.

Ariés refere que “os psicélogos fizeram das suas analises do luto, um
documento da histéria, uma prova de relatividade histérica. A sua tese é
que a morte de um ser querido é uma ferida profunda, mas que se cura
naturalmente com a condi¢do de nada se fazer para atrasar a cicatrizagao.
O enlutado deve habituar-se a auséncia do outro, anular a libido, ainda
obstinadamente fixada sobre o sobrevivente, “interiorizar” o defunto.
Compete a sociedade ajudar o enlutado a ultrapassar estas etapas, porque
ele ndo tem forga para o fazer sozinho” (Ariés, 1977:334).

Perante o facto consumado, a morte, seguem-se os rituais funebres,
destacando-se, na andlise, o funeral e a escolha do caixdo.

“ Os rituais relacionados com a morte e com o luto sdo, é claro, muito mais
do que ocasibes para exprimir emogdes. Os funerais sdo, normalmente,
eventos sociais importantes que permitem o encontro daqueles cujas vidas
sdo afectadas por uma morte. Ajudam a tornar real o facto da morte, a
identificar os amigos e parentes do morto, a reafirmar as crengas que fazem
com que a morte tenha sentido, a encaminhar o morto para a proxima fase
da sua existéncia e a descrever um conjunto de papéis a serem
desempenhados pelos individuos de luto que poderédo estar a sofrer devido
a perda dos seus papéis e anteriores fungdes” (Laungani; Parkes e Young,
2003: 274).

Apés o funeral, foi analisada a tentativa de retomar o quotidiano, aqui
destaca-se a importincia da fé, as saudades e a necessidade de voltar a
viver, apagando os “restos”.

“A pesquisa acerca da psicologia do luto nos paises ocidentais tem
mostrado, como é frequente os recém - individuos de luto experimentarem
um forte sentido de presenca dos mortos que lhes eram préximos,
continuando a tratd-los como se estivessem presentes. Nao mencionam
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necessariamente este comportamento por recearem que os outros o achem
“esquisito” (Laungani; Parkes e Young, 2003:275).

Este facto foi analisado no discurso de um dos entrevistados, referindo que
se recusava falar sobre o seu familiar, como ja ndo se encontrando vivo e
continuava a falar dele no presente e ndo no passado, referindo que talvez
estivesse “esquisita”, mas que ndo gostava que falassem dele como se ja
ndo existisse.

A saudade mais do que a tristeza, a saudade, perdura, aumenta e cresce.
Podemos lembrar-nos vezes sem conta dos Ultimos momentos passados
com ele, com ela. Tantas coisas nos recordam a sua pessoa... ficamos
sobressaltados por uma possibilidade de Ihe ter feito o que nado fizemos, ou
de nédo ter feito de outra maneira.... (Almeida & Melo, 2002).

A saudade e a culpabilizacdo analisadas neste estudo, estdo de acordo com
o que é referido pelos autores acima citados.

No decurso do processo de luto, o familiar também sente necessidade de
manifestar exteriormente o seu luto, utilizando, vestuario preto e isolando-
se mais, em termos sociais. Fala sobre o falecido, principalmente os
aspectos positivos e sonha algumas vezes com o falecido.

A sociedade faz o vazio em seu redor, velhos ou jovens, mas mais ainda se
forem velhos. Ja ndo tém ninguém a quem falar do uUnico assunto que lhes
interessa, do desaparecido. S6 lhes resta morrerem por sua vez, e € isso
que fazem frequentemente, sem necessariamente se suicidarem (Ariés,
1977).

Na perspectiva do familiar, a unidade de cuidados que iria de encontro as
suas necessidades, seria uma unidade de internamento em que seja
possivel, a presenga do familiar 24 horas por dia. No entanto o doente
prefere morrer em casa. Quanto ao apoio domiciliario, exige uma equipa
multidisciplinar e interdisciplinar, com apoio 24 horas por dia, mas na
opinido dos familiares, dificilmente daria uma resposta adequada, visto
existir muita gente a precisar deste apoio e 0s recursos humanos serem
€scassos.

Outra das necessidades, apontadas por Moreira, s3o as de apoio
domicilidrio, mesmo as de caracter informal, este apoio pode ser ao nivel

econémico, afectivo, fisico e psiquico.
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Da andlise realizada aos profissionais de salde, confirma-se que as
necessidades, mais emergentes dos familiares, sao as necessidades de
informagao e de alivio do sofrimento do doente.

Necessitam da disponibilidade do médico e do enfermeiro. O tipo de apoio
que procuram é psicologico e técnico. Recorrem a estes profissionais,
quando a morte se aproxima, para solicitarem o internamento do doente.

As estruturas de apoio apontadas, para solucionar esta problematica € o
apoio domiciliario, que exige recursos humanos suficientes. Formagao
especifica em cuidados paliativos e uma filosofia de cuidados nesse sentido.
Sera também importante uma unidade de apoio com um nimero de camas
pouco significativo, para alguma situagdo que se torne incontrolavel no
domicilio. Neste caso a familia podera permanecer continuamente junto do
doente.

No estudo de Sapeta (1997), esta conclui que urge a necessidade da
criacdo de unidades (ou equipas) hospitalares de cuidados continuados ou
paliativos, composta por médico, enfermeiro, psicélogo e assistente social,
que dariam apoio aos doentes e familias durante o internamento e apés a
alta, ou a criagdo de uma unidade de cuidados paliativos ligada ao hospital
ou ao centro de saude. Com internamento, centro de dia, com a
dinamizagdo de equipas que prestam apoio e cuidados ao doente e familia
no domicilio. Da analise verificada, salienta-se essencialmente o apoio de
cuidados paliativos ao domicilio, com a formagdo e informagdo
indispensavel a todos os intervenientes, com espirito de equipa, em que o
envolvimento do familiar cuidador ou acompanhante é fundamental e que
todos sigam a filosofia de cuidados paliativos, em termos de alivio do
sofrimento e nao do prolongamento da vida.

Serda importante reflectir sobre a necessidade da aceitagao da morte. "Que a
morte seja menos evacuada e mais humanizada. Conservar uma morte
necessaria, aceite e ndo vergonhosa. Mesmo se recorrem a experiéncia das
antigas sabedorias, ndo se trata de voltar atras, de reencontrar o Mal
abolido de uma vez por todas. Propdem-se sempre reconciliar a morte com
a felicidade. A morte deve apenas tornar-se a saida discreta, mas digna, de
um vivo apaziguado, fora de uma sociedade compassiva que a ideia de uma
passagem bioldgica, sem significado, sem dor nem sofrimento, ja ndo

despedaca nem perturba e finalmente sem angustia (Ariés, 1977:373).
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CAPITULO VI - CONCLUSOES E SUGESTOES

As questfes da salde exigem mudangas, envolvimento de actores,
inovagdes, responsabilidades e transformagbes. Para a satisfagdo das
necessidades da populagdo, é necessario recorrer a parcerias e apoios do
exterior. Mas sera importante potencializar os recursos existentes e facilitar
o envolvimento humano, numa solidariedade intergeracional.

A familia podera ter um papel preponderante, como recurso sustentavel de
apoio ao doente em fim de vida, garantindo ao mesmo e a si propria, maior
qualidade para os ultimos dias.

Foi preocupagdo neste estudo, analisar o processo de luto do familiar que
actua como “actor principal”, no acompanhamento do doente oncoldgico em
fim de vida. Mais especificamente, caracterizar as necessidades do familiar,
durante o processo de doencga. Caracterizar reacgoes dos familiares face a
proximidade da morte e ao processo de luto. Perspectivar uma unidade de
cuidados paliativos para estes doentes.

Por um lado, tentar compreender as necessidades que estes familiares
vivem, para darem resposta aos seus doentes em fase terminal. Por outro
lado, tentar compreender as reacgbes face a proximidade da morte e ao
processo de luto. Perspectivando a familia como um recurso sustentavel,
que podera contribuir para o desenvolvimento social, no aspecto de
participante activo, responsavel pelo seu bem estar e o bem estar do seu
familiar. Face aos actores envolvidos nesta problematica, compreender
como se podera intervir, para melhorar as condigdbes dos doentes terminais,
no contexto familiar.

O estudo de caso ndo valoriza a frequéncia dos dados analisados, mas sim a
identificacdo dos mesmos, por parte dos entrevistados. Ndo se pretende
proceder a generalizagbes, mas a descricdo dos dados encontrados na
analise, que permitiram um processo de inferéncia.

Perante os resultados obtidos na analise efectuada, verifica-se que as
necessidades do familiar que acompanha o doente oncolégico em fim de
vida, surgem ao longo do processo de doenga. S3o necessidades que dizem
respeito ao proprio individuo, como familiar que € confrontado com uma
situacdo de doenca, de alguém que Ihe é querido. Facto que desencadeara,
uma série de reacgdes que se prendem com a informagao que lhe é
fornecida e aquilo que ele percepciona. Por outro lado, esta informagao
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desencadeia necessidades relacionadas, com sentimentos e emogoes
internos, mas que irdo afectar o relacionamento, nomeadamente a
comunicacao com o doente.

O confronto com a doenga surge normalmente, pela informagdo que o
médico fornece, simultaneamente a observagdo das alteragbes que ocorrem
no proprio doente.

O familiar revolta-se pelo facto de ocorrerem atrasos no diagnéstico,
principalmente quando estes ocorrem devido a negligéncia dos profissionais
de salde. Algumas atitudes dos profissionais de saude, no relacionamento
com o doente, também revoltam o familiar, sempre que estas lhe provocam
sofrimento.

A revolta também acontece pelo facto de ndo aceitar a situagdo de doenga,
no seu familiar, encarando-a como uma injustica.

O confronto com a gravidade da situagdo e a perspectiva de morte a curto
prazo, surge como algo inesperado. O préprio diagndstico de cancro,
encontra-se associado, ao sofrimento e a morte, de modo que este &
sempre inesperado no seio familiar.

Apesar do familiar se aperceber que a situagéo de doenca, € grave, mantém
a esperanca numa possivel cura, no alivio do sofrimento, ou no adiamento
da morte. No entanto, a incerteza existe, por um lado face ao diagndstico,
em que a esperanga por vezes cede. Por outro, face ao relacionamento com
o doente, a dlvida, se tudo estard a ser feito para o seu bem estar e ate
que ponto, as suas atitudes, ajudam ou ajudaram o doente.

Por vezes o familiar sente necessidade de se isolar, para poder exprimir os
seus sentimentos, sem que o doente se aperceba. Para chorar ou
desabafar, algumas vezes, procura o contacto com a natureza.

O medo acompanha todo o processo de doencga e esta relacionado com o
sofrimento e a morte.

Outra vertente, sdo as necessidades que o familiar sente, no sentido de
proteger o doente, evitando causar-lhe mais sofrimento. Sendo que, a
comunicacdo com o doente sofre alteragbes. Uma relacdo que até ai, possa
ter acontecido dentro da clareza e da sinceridade, comega a sofrer a sombra
de algo que tem de permanecer oculto. O familiar oculta informagao,
primeiramente face ao diagndstico cancro, pela conotagao social que a
doenca acarreta, relacionada com sofrimento e morte. Por outro lado
esconde sentimentos de tristeza, medo, revolta ou incerteza, tentando
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colocar uma mascara junto do doente, facto que de alguma maneira altera
a sua relagao.

Apesar de interiormente o familiar sofrer, tenta arranjar forga, para dar
animo ao doente, para que este consiga manter forca de vontade, para
enfrentar a sua situagdo de doenga. Tenta ocupar-lhe o tempo, com
actividades que sejam do agrado do doente e motiva-lo, para que este ndo
perca a esperanga.

Uma das necessidades de proteccdo do doente € minimizar-the o
sofrimento, procurando um novo tratamento, para lhe aliviar o mesmo. A
suspensdo do tratamento é aceite pelo familiar, para ndo prolongar o
sofrimento do doente.

O familiar sente necessidade em transmitir carinho e amor, para que o
doente se sinta amado e porque sente que a perda pode estar perto.

Para proteccdo do doente, o familiar sente necessidade de o acompanhar
continuamente, transmitindo-the seguranga e bem estar.

Do confronto com a situagdo de doenga e da necessidade de protecgdo do
doente, surge outra necessidade, que é a de alterar o seu quotidiano. Estas,
surgem pelas alteragbes que ocorrem na imagem do doente. Em que o
familiar se revé no sofrimento do outro e também, porque o préprio doente
se isola e altera as fungGes exercidas no ambito familiar.

O sofrimento do doente, altera o quotidiano do familiar, na medida que este
sofre, devido ao sofrimento do outro. Depara-se com incapacidades, tanto
técnicas como psicoldgicas, para aliviar o sofrimento e toma consciéncia da
aproximagao da morte.

A perda das capacidades fisicas por parte do doente, levam a uma
dependéncia fisica do familiar, que se vé confrontado com alteragdes nas
fungbes e estrutura familiar. A fragilidade do doente, choca o familiar que
passa algumas vezes de protegido a protector.

O doente manifesta sentimentos de revoita contra os outros e contra o
proprio familiar. A tristeza e o desanimo, também podem ser manifestadas
pelo doente, face ao sofrimento prolongado. Algumas vezes o doente isola-
se, abandona todas as fungbes que desempenhava até essa altura e o
familiar tem que o substituir, nas suas actividades do quotidiano.

Surgem alteragdes na vida familiar e social da pessoa, que acompanha o
doente em fim de vida. Ha necessidade de alterar as rotinas, o doente
ocupa-lhe grande parte do tempo. Em termos sociais, deixa de sair, deixa
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de conversar com outras pessoas conhecidas e amigas, perde algum
convivio social, centra-se na situagdo do doente e no acompanhamento do
mesmo. Relativamente ao emprego é necessaria flexibilidade de horario e
por vezes o abandono do emprego, para conseguir disponibilidade temporal.
O familiar recorre a redes de suporte, como os profissionais de satlde,
necessitando, que os mesmos se encontrem disponiveis para apoiarem,
qguer em termos de esclarecimento de dulvidas técnicas, como de
informagao e apoio emocional, para lidar com os sentimentos do doente e o
seu sofrimento. As redes de suporte também poderado ser outros familiares
que o compreendam , ou vizinhos e amigos, preferencialmente que tenham
vivido uma experiéncia semelhante. E importante alguém que esteja
disponivel para o ouvir e apoiar.

A fé foi também apontada como rede de suporte. A forga espiritual que vem
de Deus e que lhe preenche o vazio interior, da-lhe forga, para que possa
transmitir animo ao doente.

As necessidades surgem com cardcter individual e com caracter social. A
pessoa sente necessidades intrinsecas e necessidades como cuidador de
alguém que esta a morrer. O cancro e a morte desencadeiam reacgdes no
familiar e provocam-ihe sofrimento. No entanto, o facto de amar a pessoa
doente, faz com que consiga ultrapassar essas necessidades internas e
transmita amor, carinho e protecgdo ao doente terminal. Este por sua vez
ao sentir-se amado e em seguranga, adquire suporte para enfrentar melhor
a sua morte.

As necessidades sdo sentidas, desde o confronto com a doenga até a
situacdo de luto propriamente dito, variando consoante o processo de
doenga.

A proximidade da morte é a etapa em que o familiar se apercebe que a
perda estd proxima e divide-se numa fase de preparagao e no inicio do fim.
Na fase de preparac¢do é a tomada de consciéncia que a perda é iminente e
que a morte se aproxima. O familiar recorre ao internamento, devido a faita
de estruturas de apoio no domicilio e na procura de alivio do sofrimento. Por
um lado, o familiar quer ficar de consciéncia tranquila no sentido de tudo ter
feito, para evitar a morte. Transferindo essa responsabilidade para a
instituicdo. Por outro lado existe a fuga a morte no domicilio, pelo impacto

que podera ter em outros familiares.
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Surge o sentimento de culpa. Perante a vontade do doente em permanecer
no domicilio, ou querer morrer em casa, a vontade do familiar é que o
doente permaneca no hospital, para lhe aliviar o sofrimento. A culpa surge
na consciéncia porque o doente pediu para ir para casa e o familiar ndo agiu
de acordo com a sua vontade.

O familiar sente medo da morte. Este medo ocorre principalmente quando o
outro familiar é cénjuge. O medo que a morte acontega durante o sono e
que se encontre a dormir, faz com que o familiar ndo consiga dormir
descansado, verificando a respiragdo do doente vdrias vezes durante a
noite.

Outro dos medos é o de receber a noticia da morte do familiar.
Perspectivando que a morte estara perto, sente medo de receber a noticia e
que nao esteja acompanhado.

A proximidade da morte, marca o inicio do fim e o familiar pressente a
perda e antecipa o luto. Sofre a perda por antecipagdo, perde a esperanga
numa possivel cura e questiona-se relativamente ao futuro.

Deseja permanecer junto do doente na hora da morte e sente vontade de
Ihe satisfazer os ultimos desejos.

O doente despede-se do familiar, com uma ultima mensagem, esta pode
ser verbal ou ndo verbal, um beijo ou uma lagrima. Por vezes a despedida
acontece uns dias antes da morte, em que o doente se tenta reconciliar com
os que ficam e determina a realizagdo de algumas vontades. Quando o
doente é um dos cénjuges, tem a preocupagdo de nos ultimos dias preparar
o outro, no sentido que este fique bem em termos de independéncia.
Perante a proximidade da morte, o familiar afasta o pensamento da morte,
refere ndo estar preparado e quando esta acontece, ndo a espera. Quando
se perspectiva que a morte surja num determinado periodo, quando o
prazo se aproxima, pode esperar que a morte acontega, supervisionando o
doente e ao mesmo tempo, esperando que o médico se possa ter enganado.
Alguns familiares, perante a agonia e o estado de estupor, reconhecem que
0 mais importante sera aliviar o sofrimento e por vezes, desejam tanto que
esse sofrimento seja aliviado, que aceitam que a morte chegue. No entanto,
recusam admitir que desejaram essa morte. Assumem quando confrontados
pelos profissionais de saude, o abandono dos tratamentos, para que o
sofrimento ndo seja prolongado.
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Face a proximidade da morte, o doente pressente que o fim estara préximo
e confronta o familiar com a sua situagdo de doenga. Deseja uma
confirmagdo, se realmente o outro se estd a aperceber que a morte esta
proxima. Prepara-o para a perda, confrontando-o com o seu sofrimento,
que ndo poderad suportar muito mais tempo. Programa o futuro do familiar
para a sua auséncia.

O doente exprime o desejo de morrer em casa, recusa ser internado, ou se
estd no hospital, pede para que o levem para casa. Explicitamente refere
que ndo quer morrer sozinho no hospital. A soliddo é referida pelos doentes
como o motivo de ndo querer permanecer no hospital, por outro lado o
desejo de terminar os Ultimos instantes na sua casa, acompanhado pelos
familiares que lhe sdo mais queridos.

Apds a morte, surge o processo de luto, propriamente dito. Este processo,
distingue-se em varias fases. Neste estudo foram identificadas: as reacgdes
iniciais & morte, o ritual funebre, que precede o acontecimento e
posteriormente a necessidade de retomar o quotidiano e as manifestagdes
externas de luto.

Como reacgles iniciais, o familiar manifesta e exprime sentimentos de
tristeza, culpabilizac8o e revolta. A tristeza, pela confrontagdo da perda
propriamente dita. O afastamento de alguém que lhe é muito querido. A
culpabilizagdo surge novamente, por ndo ter satisfeito a dltima vontade
manifestada pelo doente, morrer em casa. Por vezes surgem também
sentimentos de incerteza, que culpabilizam o familiar. Apesar do sofrimento
do doente, o familiar ndo quer que ele parta e a incerteza surge, porque
ndo sabe até que ponto o seu egoismo, possa contribuir para que o doente
n3o se encontre com a morte e ndo morra em paz. O grande desejo é que 0
doente, tenha morrido em paz. Reconciliado com os que ficam e com a
propria vida. A revolta é manifestada contra a propria morte, contra o facto
das pessoas se lamentarem, por coisas insignificantes, ndo valorizando o
que melhor tém que é a vida e o amor. Também quando o familiar € muito
novo, a revolta dos que ficam é maior no sentido de ndo compreenderem,
porque é que ndo é cumprido o percurso natural da vida.

Perante a morte, o familiar que se confronta com as reacgbes acima
referidas, necessita de tomar uma série de decisdes, para que se cumpra o

ritual fUnebre.
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Face & noticia de morte, é necessario escolher a roupa para vestir o
defunto, escolher o caixao e a campa. E um momento de preparacio para o
grande afastamento, aqui o familiar ndo pode fugir, os factos séo evidentes
e quando o corpo se encontra no caixdo é o momento de recordar o
falecido, no seu percurso de vida em comum, é a realidade assombrada,
dificil de aceitar e compreender.

O facto de outras pessoas prestarem homenagem ao falecido, é
reconfortante. O familiar sente-se protegido e passa de cuidador a cuidado,
de acompanhante a acompanhado, necessita do conforto e do apoio
manifestado pelos outros.

O funeral, em si, é um ritual que é reconfortante para o familiar, na medida
em que se apercebe, quanto o seu familiar era estimado por outros. A
presenga de outras pessoas, as flores, séo homenagens que se prestam ao
falecido, mas que reconfortam a familia. A Ultima homenagem prestada
pela familia, poderd ser o facto de levar o caixdo em “ombros”, ou seja o
caixdo ser transportado até a sepultura pelos prdoprios familiares.

O momento de enterrar o corpo é o mais dificl e o que causa maior
sofrimento. E o corte com a presenca fisica do ente querido, é o ndo voltar
a viver, junto daquele corpo. Sdo momentos descritos como causadores de
grande dor e sofrimento.

Apés o funeral, o familiar sente necessidade de visitar o tamulo
frequentemente, sente-se mais perto do falecido, é necessario confrontar-se
com a fotografia na campa, para a pouco e pouco assimilar a sua morte.
Durante a primeira semana ap6s o funeral, o familiar sai o indispensavel, a
primeira saida oficial é a missa de 7° dia, para os cristdos. Depois é retomar
o quotidiano, muito lentamente. Os sentimentos de tristeza, culpa e revoita,
perduram ainda nesta fase, mas pouco a pouco a saudade vai preenchendo
todo o espaco sentimental. A saudade que vem associada as memorias do
falecido. Memoérias relativas, aos bons e aos maus momentos, aos objectos
do falecido, aos locais frequentados e ocupados pelo mesmo, a pessoas que
lhe eram muito significativas. Saudades de tocar o falecido, de lhe falar ou
transmitir afecto. Saudade que vai perdurar no tempo.

A fé cristd assenta na esperanca da vida eterna. A esperanga que um dia se
irdo reencontrar. A esperanga que a etapa de vida na terra foi cumprida,
com o objectivo de alcancar a vida eterna. A esperanga de que a vida é uma
passagem e uma preparagdo para a outra vida de Paz e de Plenitude. A fé
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que reconforta o familiar, com a esperanca de que apenas 0 corpo deixou
de existir, mas a sua presenca espiritual ira permanecer.

O familiar enlutado, pode utilizar objectos, que eram de especial agrado ao
falecido, para substituir a sua auséncia fisica.

Face a morte, a fé também podera ser colocada em causa, devido ao facto
de ter sido pedido auxilio para a cura e este ndo ser atendido. Porque a
morte e o sofrimento também poderdo ser vistos como um castigo, que o
doente ndo merece.

A ddvida surge, entre manter a fé e acreditar o que é reconfortante, ou
voltar as costas pela negagao.

A revolta contra o Divino também pode surgir nesta fase, visto que o
familiar ndo aceita a morte, nem aceita o facto de Deus nao ter actuado,
evitando a mesma. O facto do familiar ter adoecido com cancro e ter
morrido é encarado como uma injustiga, que ndo é aceite e que revolta.
Voltar a viver para o familiar, comega por “apagar os restos” do falecido.
Perante as instituicdes sociais é dado como falecido. As questBes de
testamentos e herancas terdo que ser resolvidas e em termos financeiros é
feito o ponto da situacdo. E necessdrio um reajuste de papéis na dindmica
familiar e social, procedendo-se a substituicdo de papéis, relativamente as
fungdes desempenhadas pelo falecido.

Os bens, em alguns casos, sdo divididos, as roupas do falecido sao
oferecidas ou queimadas, ficando apenas, objectos de grande valor afectivo.
Por vezes é necessario reajustar o espaco fisico para apagar as memorias
de um tempo, que foi muito cruel, o tempo de doenga. Em outras situacoes
tudo permanece inalteravel, cumprindo o desejo do falecido.

O luto é manifestado, consoante a cultura, a sociedade e 0 meio em que o
familiar esta inserido. As manifestagcbes de luto identificadas, foram o
isolamento social, o vestuario preto, a necessidade de falar sobre o falecido
e em termos mais pessoais o facto de sonhar com o falecido.

O familiar isola-se, porque tem necessidade de expressar a sua tristeza, os
outros nao se encontram a viver os mesmos sentimentos, pelo que se acha
incompreendido. Encontra-se numa fase de desinteresse pelas coisas do
mundo, nao consegue fixar a sua atengdo, para qualquer tipo de distracgao,
encontra-se mergulhado nas suas memdrias.
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O vestuario preto simboliza na nossa cultura, desgosto, tristeza e ao mesmo
tempo respeito pela memoria do falecido. A cor preta simboliza o desgosto
que a pessoa sente e é coerente com os sentimentos que o familiar vive.

O familiar sente necessidade de falar sobre o falecido. Principalmente dos
aspectos positivos, enaltecer as boas memorias, tentar fixar alguns
conselhos e palavras que resumem o percurso de vida. Ha uma tentativa de
apagar as mas memorias, quer em termos de tragos da personalidade, que
seriam menos favoraveis, quer em percurso de vida. Salientando os bons
momentos que partilharam juntos. E importante que o familiar tenha
alguém, que o acompanhe nesta fase, que lhe dé apoio e que tenha
disponibilidade para o ouvir.

O sonho pode ser interpretado, como uma manifestacao do subconsciente,
face a inUmeras emog0Oes vividas e o confronto com a perda de alguém que
lhe era muito querido. O familiar pode sofrer alteragdes no sono, como
insénias, ou dormir por pequenos periodos e durante esse sono, sonhar com
o falecido no caixdo, ou com a decomposicdo do corpo, este facto podera
manifestar o apego ao corpo que se encontra enterrado. O familiar sente-se
mal, perante estes sonhos. Sonhar com o familiar vivo, parece por vezes
estar associado a alguma mensagem que nao foi comunicada, ou alguma
indicagdo que o doente teria manifestado e que nao foi cumprida.

O familiar que viveu e acompanhou um processo de doenga, desde o
confronto com o diagndstico até a proximidade da morte no domicilio,
sentiu necessidades que foram apontadas anteriormente, quer em termos
pessoais, como familiar que Vvive um processo de perda.
Quer como elemento activo e dinamico que acompanha a doenga e o
sofrimento do doutro. As duas situagées sdo vividas em simultdneo. Ndo é
possivel separar o familiar que sofre pela perda e que acompanha o doente
por amor, passando para segundo plano, todas as actividades do seu
quotidiano, da pessoa que é o cuidador principal no processo de doenga.
Este recurso sustentdvel que podera garantir maior qualidade de vida ao
doente, que se aproxima da morte.

E importante identificar, perante todas as necessidades sentidas, que
alteragbes sdo necessarias para que o familiar tenha condigbes para
acompanhar o doente e para que este possa morrer em casa, como é 0 seu

desejo.

Isabel Correla




A Familia, a Morte e o Luto 143

Sendo assim, face as expectativas de uma unidade que dé resposta as
necessidades do doente, foram identificadas duas hipoteses, o apoio
domiciliario e a unidade de internamento, sendo esta ultima, apontada
talvez como a melhor solugdo, desde que o familiar possa permanecer junto
do doente.

O apoio domiciliario exige um apoio profissional 24 horas, em termos
técnico e psicolégico. As estruturas fisicas no domicilio, ndo se encontram
adaptadas, principalmente quando o doente perde capacidades fisicas e
necessita de equipamento de apoio, pelo que serdo necessarias, estruturas
de apoio em termos de equipamento e apoio técnico.

O facto do familiar doente, necessitar de um apoio continuo, leva por vezes
a ter que abandonar o emprego, quando a flexibilidade de horario ndo é
possivel. Seria Util um apoio monetario do estado, para que os familiares
pudessem permanecer em casa a cuidar dos seus doentes. Relativamente
ao custo de uma diaria para estes doentes num hospital, talvez este
investimento compense em termos econdmicos, visto que em termos de
qualidade de vida do doente, pelos resultados deste estudo e pela
bibliografia consuiltada iria de acordo com a vontade do mesmo.

Em relagdo a unidade de internamento, esta é vista como um local onde o
doente podera permanecer no final dos seus dias, com todo o apoio técnico
em termos de alivio do sofrimento. Sendo indispensavel a presenga
permanente do familiar junto do doente, para que o mesmo ndo sinta a
soliddo, se sinta seguro e lhe seja transmitido amor e carinho.

O familiar salienta a importancia do apoio psicolégico ao doente, durante o
percurso de doenga e o apoio psicolégico ao familiar principalmente apds a
morte do doente.

Conclui-se da analise efectuada as entrevistas dos profissionais de satde,
que as necessidades apresentadas pelos familiares quando procuram os
profissionais de salde, prendem-se com necessidades de apoio
especializado, para aliviar o sofrimento do doente. Ou seja garantir que o
doente n3o sofra, ou se tiver que sofrer, que seja o minimo possivel.

A necessidade de gerir informacgdo, prende-se com a informagdo relativa a
propria doenga, ao percurso de vida do proprio doente e essencialmente ao
alimento da esperanga, que é essencial para encarar a situagdo de doenca.

Por outro lado, requer do profissional de saude, um aliado para ocultar a
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informagao ao doente, mantendo-lhe a esperanga na cura, ou escondendo o
préprio diagnostico.

O familiar também recorre ao profissional de salde, para solicitar apoio
psicoldgico, essencialmente para lidar com o doente, sente medo que o
doente entre em desespero e tente o suicidio, solicitando também ajuda
para o doente.

O internamento é solicitado, quando o familiar, entrega os pontos, na
medida em que reconhece que nao tem capacidade para cuidar do doente,
ou porque se sente cansado e de alguma maneira perdeu a forga, para lidar
com a situagdo. Entrega o familiar a instituicdo, responsabilizando a
mesma, pelos cuidados ao doente.

O familiar necessita de disponibilidade, para acompanhar o doente. Esta
disponibilidade é principalmente interior, quando este se dispoe a colaborar
como agente activo nos cuidados ao doente. Necessita de disponibilidade do
profissional de salude, para se sentir mais seguro. Através do contacto
telefonico, contactos informais ou formais.

O familiar reage emocionalmente, com sentimentos, como a negac¢do, a
inquietagdo, a esperanga ou vivendo alguns dilemas. Nega muitas vezes as
evidencias, nao escutando a informagdo real, retendo apenas o que podera
ser um sinal de esperanga.

Mesmo que o doente se encontre assintomatico e calmo, o familiar inquieta-
se, porque vive no dilema de aceitar a realidade e por outro lado, tentar
enganar-se a si proprio e aos outros.

O dilema surge, porque o familiar pensa que o doente estara melhor
assistido no hospital e que tera melhor qualidade de vida, no entanto o
doente prefere estar em casa e muitas vezes solicita ao familiar que o leve
para casa.

O familiar recorre essencialmente ao médico, como sendo o profissional,
que podera solucionar parte dos seus problemas. Muitas vezes, chega ao
médico através do enfermeiro. A procura de outros profissionais de satde
recai sobre o enfermeiro e raramente no psicblogo. Mesmo quando sé
querem desabafar, € com o médico e o enfermeiro que o fazem.

No processo de luto, o familiar refere que nao estava preparado para a
morte, pensando que esta iria acontecer mais tarde. Existem alguns rituais
de agradecimento, como oferecer um bolo aos profissionais que
acompanharam o doente, ou flores a médica e a enfermeira que maior

Isabel Correia




A Familia, a Morte e o Luto 145

disponibilidade demonstraram e maior apoio transmitiram no percurso de
doenga.

Relativamente as estruturas de apoio, na opinido dos profissionais de
salide, sobressai o apoio domicilidrio, sendo que, este exige recursos
humanos adequados, quer ao nivel de profissionais de salde, quer ao nivel
da familia de onde sobressai o cuidador principal. Este familiar devera ser
envolvido nos cuidados, com informagdo e formagao adequada, para que
funcione como membro activo na equipa. Sdo necessarios profissionais
especializados em cuidados paliativos, pelo que a formagdo nesta area é
fundamental. Indispensdvel sera também o apoio do servico de
internamento, para situagdes que se tornem incontroldveis no domicilio.
Quanto a uma unidade de internamento para estes doentes, seria uma
unidade de cuidados paliativos, em que a presenga do familiar podera ser
continua. No entanto o doente podera identificar este tipo de unidades,
como a “unidade da morte”, visto destinar-se a doentes em fim de vida.

Ao concluir este estudo, verifico que muito ainda esta por fazer, em termos
de apoio ao doente oncologico em fim de vida e ao familiar que o
acompanha. A falta de apoio, quer ao nivel técnico, quer a nivel psicolégico,
deixa o familiar desamparado, perante situagdoes que lhe causam grande
sofrimento. Existe um défice de informagdo e formagdo. O familiar vé-se
confrontado, com uma série de alteragdes que exigem apoio de profissionais
de saltde. O apoio domicilidrio ndo podera ter barreiras, quer em termos de
apoio técnico, quer em termos de disponibilidade fisica e psiquica. Sera
sempre necessaria uma unidade de internamento, como suporte, para
recorrer em situagdes que se tornem incontrolaveis em casa. Esta unidade
deveréd apresentar todas as condigdes necessarias, para o familiar
permanecer junto do doente.

O doente deseja morrer em casa, junto dos seus familiares, no entanto é
necessaria uma disponibilidade interior do familiar, para conseguir
acompanhar continuamente o doente. Os familiares que participaram neste
estudo, apresentavam essa disponibilidade, que eles denominaram AMOR.
Por amor acompanharam e sofreram. Por amor alteraram rotinas,
abandonaram empregos, adaptaram horérios de trabalho, substituiram o
doente nas suas fungdes fisicas e sociais. Para protegerem o doente
isolaram-se e sofreram sem demonstrar. No entanto, face a proximidade da
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morte sentem medo de a enfrentarem sozinhos, recorrendo ao
internamento, na esperancga que a morte seja mais uma vez adiada.

Sofrem sentimentos de culpa, por ndo satisfazerem a vontade do doente
gue € morrer em casa.

O familiar necessita de apoio psicologico desde o confronto com a doenca
oncoldgica até a fase de luto. Esse apoio serd indispensavel, para que o
familiar encare a morte com naturalidade e aceite que a mesma acontega
em casa.

Foram encontrados estudos que analisam as necessidades dos familiares
que acompanham o doente em fase terminal. No entanto relativamente ao
processo de luto, esta pouco estudado. Este processo de luto acontece apds
um percurso de doenga, que nao sendo na maioria das vezes muito
prolongada, exige um grande envolvimento, um processo de adaptagdo e
grande sofrimento. Sera interessante numa perspectiva futura, explorar
melhor o processo de luto propriamente dito, apés a morte do familiar.

Este estudo exigiu algum sofrimento, pelo envolvimento necessario, mas
reflectindo sobre tudo o que foi analisado e vivido, valeu a pena, os dias
que passei a ouvir os testemunhos de quem acompanha
incondicionalmente. De quem se apaga, para que o outro continue a viver
com alguma qualidade de vida. Valeu a pena pelo crescimento interior, pela
disponibilidade proporcionada e por uma reflexdao que é dificil, mas que nos
torna apreciadores de lagos que unem e que perduram, apesar das

tempestades.
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GUIAO DE ENTREVISTA AO FAMILIAR QUE ACOMPANHA O DOENTE

OBJECTIVO1
e CARACTERIZAR O FAMILIAR
- Idade .
- Posigdo no agregado familiar

- Tempo de Experiéncia da familia com a doenga
- Idade do familiar doente :

OBJECTIVO 11
e CARACTERIZAR AS NECESSIDADES DOS FAMILIARES DOS DOENTES
EM FASE TERMINAL QUE SAO SEGUIDOS NO SERVICO DE ONCOLOGIA

DO HOS

- Quando € que tomou conhecimento da gravidade da doenga do seu familiar?

- Em termos sociais e familiares, quais as alteragdes que ocorreram na sua
vida, para acompanhar o seu familiar?

- Quais as dificuldades que enfrenta diariamente para acompanhar o seu
doente?

- A quem recorre quando necessita de ajuda?

- Que tipo de ajuda mais necessita?

OBJECTIVO I

o CARACTERIZAR ATITUDES E COMPORTAMENTOS DOS FAMILIARES
FACE A PROXIMIDADE DA MORTE E AO PROCESSO DE LUTO

- Face ao sofrimento do seu familiar, como reage?
- Qual a informag8o que tem sobre a evolugio da doenga do seu familiar?

- Pensa na morte do seu familiar?



Gostaria de estar junto do seu familiar quando chegar a Gltima hora?
Como tem reagido perante esta fase da doenga do seu familiar?

Qual o apoio social que melhor respondia as necessidades do doente?
O seu familiar prefere estar em casa ou no hospital?

A seu ver, onde estaria o seu familiar melhor?

Como deveriam ser os cuidados de saude para melhorar a qualidade de vida
do seu familiar?



GUIAO DE ENTREVISTA AO PROFISSIONAL DE SAUDE

OBJECTIVO 1

e CARACTERIZAR O PROFISSIONAL DE SAUDE
- Profissdo
- Tempo de Servigo
- Idade
OBJECTIVO IT
e CARACTERIZAR AS NECESSIDADES DOS FAMILIARES DOS DOENTES
EM FASE TERMINAL QUE SAO SEGUIDOS NO SERVICO DE ONCOLOGIA
DO HOS

- Quais as necessidades que os familiares que acompanham o doente em fase
terminal, manifestam?

- Com que frequéncia procuram ajuda?

- Que tipo de ajuda?

- Quais as maiores dificuldades apresentadas?

- Que tipo de recursos na sua perspectiva, s30 mais escassos?

- Que comportamentos adopta a familia face 4 proximidade da morte e como
se processa o luto?

OBJECTIVO I

e CARACTERIZAR ATITUDES E COMPORTAMENTOS DOS FAMILIARES
FACE A PROXIMIDADE DA MORTE E AO PROCESSO DE LUTO

- A quem recorre a familia face a proximidade da morte?
- Pensa que estdo informados, relativamente a proximidade da morte?

- Apos a morte o familiar ainda procura o servigo? Que tipo de apoio espera
encontrar?

OBJECTIVO 1V

e PERSPECTIVAR A CRIACAO DE UMA UNIDADE DE CUIDADOS
PALIATIVOS PARA ESTES DOENTES.

- Qual o tipo de Unidade de Cuidados que na sua perspectiva daria resposta
as necessidades do doente e familia?



O que seria melhor para o doente, uma Unidade de Cuidados Paliativos em
Internamento ou uma Unidade de Cuidados ao domicilio?

Na sua perspectiva que melhoria se verificava?

Quais as caracteristicas que uma Unidade de Cuidados deveria apresentar
para melhorar a qualidade de vida destes doentes?
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AREA’ CATEGORIAS SUBCATEGORIAS |ENTRE- |INDICA-
TEMATICA ~ VISTAS |DORES
CONFRONTO COM |INFORMACAO Z:l?%gég g}l ) gi 53%36
’E ) 2 2 b ? 2
NECESSIDADES | 2-2OENCA E8 E7, ES, ES, ES,
El10 E8,E10
DOS
FAMILIARES
REVOLTA El, E3,E7, | E1, El, E3, E7,
E8 E7,E8
INESPERADO El, E2, E3, | El, E2, E3, ES,
E5,E7,E8 |E7,E8
ESPERANCA E2, El, E6, | E2, E2, ET, E9,
E8, E7, E9, | El, E1, E2, E6,
El1 E8,E9,Ell
INCERTEZA E2,E3, E8 |E2, E3, E8
ISOLAMENTO El, E6,E7 |El, E6, E7
MEDO El, E2, E8 |El, E2, E8
PROTECCAO DO OCULTAR E‘ Egl gg g; g:«; g; gg
~ 5’ b $ ] b 3 ’ )
DOENTE INFORMACAO E9,E1l  |E9,Ell
OCULTAR El, E2, E3, | El, E2, E3, ES,
ES, E6, E7, | E6, E7, E10
SENTIMENTOS E10
DAR ANIMO E1, E2, E6, | El, E8, E8, E2,
ES8, E9 E6, E9
DIMINUIR El, E2, E3, | El, E2, E2, E3,
E6, E7, E7,E10
SOFRIMENTO E10
CARINHOS/TRANSMI | E1, E2, E6, | E1, E2, E2, E6,
E10 E10
TIR AMOR
ACOMPANHAMENT | E2, E4, E6, | E2, E4, E6, E6,
A ES8, E9, E8,E9,E10
O CONTINUO E10
0O QUOTIDIANO ALTERACOES DA El, E2, E3, | E1, E2, E3, E4,
E4, ES, E9, | ES, E9, El11
IMAGEM CORPORAL |E11
SOFRIMENTO El, E2, E3, | E1, E2, E3, E4,
EA4, ES, E6, | ES, ES5, ES, E6,
ES, E9, E6, E8, E8, ES,
E10 E8, E8, E9,

E10, E10




PERDA DAS El, E2, E3, | E1, E2, E3, E3,
E4, ES, E6, | E4, E4, ES, E6,
CAPACIDADES E7, E8, E9, | E7, E8, E9,
, EI0 E10, E10
FISICAS
LIDAR COM OS E4, E5, E6, | E4, E4, E4, E4,
E7, ES, E4, E4, ES, E6,
SENTIMENTOS Ell E6, E6, E7, E8,
Ell
ALTERACOES DA El, E2, E3, | E1, E2, E2, B2,
ES, E6, E7, | E3, ES, ES, ES,
VIDA FAMILIARE |E8,E10 |ES,ES6,ES6, E7,
E7, E8, E10
SOCIAL
REDES DE SUPORTE |El, E4,E7, | E1, E2, E4, E7,
E9, E10, E9,El0, El,
E3, E4, ES, | El, E2, E3, E4,
E7, E8, E9, | E4, E5, E7, ES,
El1l E9, El1
A PREPARACAO INTERNAMENTO g; g:; E4, g; g; gg E;,
]l;l;?wx(l)l\é,lrll)gADE E10,Ell |EI0,El0, E1l
CULPABILIZACAO  |E4,E7 E4,E7
MEDO E4, E9 E4, E9
INICIO DO FIM ANTECIPAR O LUTO |El,E2,E3 |El, E2,E3
PERMANECER E2,E3, |E2, E3,E4,ES,
E4, E5,E6, | E6, E7,E10
JUNTO DO DOENTE |E7,E10
DESPEDIDA E1, E4, ES, | El, E4, ES, ES,
E8, E9, ES8, E8, E9, E10
E10
ENFRENTAR A E1, E2, E3, |El, E1, EL, El,
E4 E2, E3, E4, ES,
MORTE ES, ES, ES, E6,
E7,E7, E8, E8,
E8, E9, E10,
E10, Ell
ALIVIO DO E1,E10, |El, EL,EI0,
Ell Ell, Ell
SOFRIMENTO
PERCEPCAO DO CONFRONTAR OS El, E2, E3, | E1, E1, E2, E3,
DOENTE E4, E5, EG6, | E4, E4, ES, E7,
E— FAMILIARES E7, E8, E9, | E8, E9, E10,
E10, El1 Ell, El1




DESEJO DE MORRER |E4, ES, E7, | E4, ES, E7, ES,
ES8, E9 E8, E9
EM CASA
O PROCESSO REACCOES TRISTEZA gil ES, E9, gil ES, E9, E9,
DE LUTO INICIAIS
CULPABILIZACAO  |El,E3,E4 |E1,E3,E4
REVOLTA Ell Ell
O RITUAL ESCOLHER O El, E4, El, E4,Ell
FUNEBRE Ell
CAIXAO
FUNERAL E3, E4, E8, | E3, E3, E4, ES,
El1l Ell
RETOMAR O SAUDADES El, E4, ES, | El, E4, ES, E8,
ES8, E10, E10, El1
QUOTIDIANO Ell
FE El, E3, E4, | El, E4, ES, ES,
E7, ES, E10, Ell
E10,El1
VOLTAR A “VIVER” |El, El, E3, ES, ES,
E3,ES.,ES8 E10,Ell, El1
E10, El11
E3, E8, E9, | E3, E8, E9, El11
- Ell
MANIFESTACAQ  |ISOLAMENTO
EXTERNA DE LUTO
VESTUARIO PRETO |E3, E4, ES, | E3, E4, ES,
E10,Ell E10, El1
FALAR SOBRE O E3, E5,E8 |E3, E3, ES, ES,
ES, E8
FALECIDO
SONHAR COM O E3, E4, E3, E4, E10
E10
FALECIDO
EXPECTATIVAS |APOIO APOIO gg g?bEs, Eﬁ gg gbes,
QUANTO A | DOMICILIARIO , » E9,
UMA UNIDADE PROFISSIONAL
DE CUIDADOS
PARA (0]
DOENTE EM
FIM DE VIDA
UNIDADE DE |PRESENCA DO g, Eg, E3, | El, gﬁ E2, E3,
AME , E6, E7, | E4, E6, E7, ES,
INTERNAMENTO | ;s 117 1AR ES.E9,  |E9

E10
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I-'\REQ CATEGORIAS |SUBCATE |(ENTREVISTAS

TEMATICA GORIAS

NECESSI- CONFRONTO [INFORMA |e depois foi internada...eu disse-lhe que tinha uma ilcera...a médica disse-me depois que dentro

DADES COM A CAO de dois meses iria definhar... mas pronto depois 4 estd... € o caos outra vez...( ) o que eu
DOENCA gostava € que alguém me explicasse o que era o cancro...ou um livro, ou qualquer coisa ( ) a fase

terminal...o processo( )...gostava de saber mais... a esperanga que... ANA (E1)

A Dr® disse, correu mais ou menos bem...o tumor, desapareceu, ficou inactivo e a Dr* disse...olha
podem abrir a garrafa de champanhe. que as coisas est0...estdo limpinhas...foi uma alegria...uma
festa...seis meses depois viemos cé outra vez..a Dr* “olhe D, Francisca, até fui eu a propria a
enganar-me...porque realmente o tumor apareceu outra vez... FERNANDO (E2)

... mas as enfermeiras explicaram...isto é assim...nds evitamos tirar liguido, porque este tumor,
quanto mais se tira liquido, mais tendéncia tem a aparecer liquido...e entfio aguenta-se sempre até
a0 méximo...e entdo a partir dai é que nés comecamos a ver que era um problema mesmo muito
grave... FERNANDO (E2)

...la ai disse-me logo que era muito grave e mesmo operando, nfio havia esperanca por causa das
metéastases hepdticas...mas que se ndio operasse, ndo durava mais do que quinze dias, porque
estava muito apanhado...era um cancro no célon...com metastases hepiticas...depois ela operou-o
e( ) voltou-me a dizer a mesma coisa, o figado estava exactamente como ela estava i espera que
estivesse...que se fosse s6 um dos l6bulos...que ainda podiam cortar...mas assim que ndo
adiantava... JOAQUINA (E3)

...disse-me assim “Olhe...0 que o seu marido tem ¢ muito grave”...e eu disse...ai sr° Dr° nfio me
diga...e ele disse “¢ ..€ e eu como seu amigo néo a quero enganar...”’eu ndo perguntei nada...mas

figuei a pensar, o0 que seria. ( ).0 Dr°® Manuel disse-me logo...o que el tinha era muito grave...e
que era no_péncreas...entdo_que eu estivesse preparada para o pior...que ele tinha que ser

operado...mas olhe que daqui para a frente € que comecam os problemas...os sofrimentos e isso...e
digo 6 Dr®°, entéio a operagdo ndo é para aliviar?...e ele disse: “No... a operagfio ndo resulta...tem

qQue estar preparada para o pior...”’¢ eu faca uma ideia (choro)... FERNANDA (E4)

...¢ ele disse-me com estas palavras...”quer o qué minha amiga...ele est4 canceroso...”¢le foi assim
que me disse...mas pronto...nunca me disse...ele agora vai viver este tempo ou outro...cle nunca
me disse...nem o outro médico (oncologista) AMELIA (ES5)




..a operacdo que deveria demorar bastante tempo...demorou apenas uma hora...ele diz que

abriu...deixou ficar o saco e fechou...porque ele diz que havia & volta j& érgdos que estavam
afectados e ndio havia hipétese de mexer em mais nada...portanto fechou...colocou o saco.. ( ) o
Dr® Jos€ antes da minha mée fazer a (iltima operag3o...disse-me que havia uma série de 6rgdos ali
a volta afectados...que era extremamente complicado...LEONEL (E6)

...mas depois quando o operou disse-me que ndo lhe podia tirar o estémago todo porque estava
muito aderente ao figado...e disse-me que as coisa nfio estavam bem...mas que a gente ndo pde as
méaos na cabega...vamos com as coisas para a frente...e vamos ver... CARMO (E7)

...¢ ela disse “o seu marido quando foi operado a gente viu coisas que nfio esperdavamos...tirou-se
um pequeno tumor do estdmago...e tirou-se um tumor do intestino...0 do estdmago nio era
maligno...mas o do intestino era maligno...mas como eu ndo estava habituada a ouvir falar nestas
doencas...estava parva a gente quando nfo sabe...est4 parva...ndo sabe pronto... SONIA (E8)

... € as pessoas diziam...ai ndo me digas que o teu marido vai fazer quimioterapia...é porque nio é
coisa boa...é porque € coisa maligna...as pessoas € que me iam alertando... SONIA (E8)

.a médica da oncologia me ia dizendo...o seu marido estd muito doente...muito doente...o relatério
que ele aqui tem, ele esta todo tomado. ndo ha nada a fazer SONIA (E8)

o médico o desenganou...o cirurgifio...matou-o mais depressa...porque ele ainda tinha fé...ainda
tinha esperanca...eu sabia que ele ndo ia viver muito tempo, sabia que ele tinha a vida curta...mas
ele dizia-me assim “agora quando for & consulta...( ) vou pedir a0 médico...se ele ndo falar em
operagéo...eu vou pedir para me operar... SONIA (E8)

foi ao cirurgidio e ele directamente a0 meu pai e 4 minha mde disse logo o que tinha e como ia

ficar...que ia ficar sem estdmago... que a operagfo poderia demorar 9 ou 10 horas...pronto o meu
pai _sabia tudo isso...foi nessa altura que soubemos todos da situagdo...( ) e ele disse que ndo

esconde nada a ninguém...todos os doentes dele sabem o0 que tém......0 meu pai sabia...nfo valia a
pena a gente dizer que era uma Ulcera ou que era outra coisa...porque o meu pai ndo estava
patético...esteve sempre consciente... SOFIA (E10)




NECESSI-

DADES

CONFRONTO

COM A
DOENCA

REVOLTA

a ecografia que tinha feito em Maio, depois foi-se buscar e viu-se que tinha sido mal feita... e
estas coisas € que revoltam um pouco... ANA (E1)

.... penso que ele é uma pessoa que n@o € nada humano... porque isto revoltava... porque a minha
mée dizia que ele se fosse com o cdozinho dele ao veterinario que era mais bem tratado do que ele
atratou aela... ANA (E1)

... foi muito complicado...acho que me revoltei...porque acho que ele ndo merecia...ele foi sempre
muito bom pai...eu era a menina dele.. JOAQUINA (E3)

porque eu acho que...ndo aceitei...nem aceito...continuo a dizer...eu estou muito revoltada...e vou
viver com a revolta dentro de mim por n@o conseguir curar o meu marido...€ a tinica coisa...eu
vivo tfo revoltada...tdo revoltada...sinto-me revoltada...é uma revolta...s6 quem passa pelas coisas
¢ que sabe.. CARMO (E7)

uma revolta...e se calhar vou viver sempre com ela...nio lhe sei explicar...sei que sinto revolta
mas ndo sei explicar o que é...eu sinto...sinto eu...acho que nfo devia ter acontecido...a gente
nunca aceita aos nossos... ( )mas sinto uma revolta...ndo sei explicar...esta revolta se calhar é
assim mesmo...6 sorte da vida...é a vida que estd assim mesmo...nd0 sei...esta revolta ( ) no
momento que a gente podia ter uma vida melhor vem a doenga... CARMO (E7)

...e essa médica particular também teve muita culpa...de ele chegar ao que chegou...porque ele ia
14 de dois em dois meses...e fazia-lhe as queixas e ela dizia: “isso s&0 nervos...isso s3o gazes...isso
¢ a vesicula preguigosa...e ndo o mandava fazer exames...SONIA (E8)
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Quer dizer...disseram-me que em principio era grave... mas a gente parece que nos abala o chdo... e
fiquei logo a chorar...( ) o urologista falou comigo e disse-me que era um tumor... ainda ndo tinha os

resultados & méo, mas pronto... pelo aspecto , que era maligno e que a minha mée tinha quinze dias de
vida... e que ndo havia nada a fazer... ai pronto foi mesmo o desabar ... ANA (E1)

... era ali na zona do ovério,..nds assustamos, completamente...mas...como era o quisto, a médica disse
que podia ser bom...ou ser mau...porque...infelizmente...também ja se passou a mesma situagdo com o
meu avo...mas foi no cérebro...e entdo ficamos logo um bocado assustados... FERNANDO (E2)

...0 facto dele néo a ter reconhecido...acho que a chocou...e a mim chocou-me o facto dela se ter chocado
tanto...porque ela devem-lhe passar muitos casos pelas mdos e a ideia que nds temos dos médicos...eu
ndo tive queixas...mas a ideia que eu tinha...era que ficavam insensiveis derivado a estar constantemente
a lidar com a morte todos os dias...mas ela (a médica) estava muito transtornada... JOAQUINA (E3)

ele...parece-me que ndo...estamos sempre naquela esperanga...mas naquele dia que ele me disse aquilo é
que pronto fiquei assim mais aterrorizada...e isso assim... AMELIA (E5)

O que mais me custou foi saber que 0 meu marido tinha um cancro...no dia que soube...foi como um
balde de dgua fria...CARMO (E7)

...vira-se para ele assim, sem mais uma palavra... “olhe sabe, néo hé dinheiro para comprar um figado
novo...e esse ndo hd nada a fazer...da minha parte nfio posso fazer mais nada...agora fica com o Dr°
Paulo... — quando ele disse aquilo, ele foi como se Ihe deitasse um balde de agua fria em cima...porque
eu sabia que ele ia morrer dentro de pouco tempo... SONIA (E8)
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... eu s6 tive consciéncia que a minha mde ia morrer no dia em que ela morreu... até ai
acreditei sempre...sempre...sempre...( )... na altura chorava muito... mas depois no outro
dia ndo... a gente espera sempre o milagre... e aos nossos...e um dia & um dia de vida... e
acho que tinha que ser vivido um dia de cada veze ... pronto...ANA (E1)

depois foi outra vez ... pensar que afinal eram s6 umas pedras. .. e tinham pensado que ndo
havia nada a fazer... depois j4 havia outra esperanca... afinal ainda ndo era agora...depois
foi a Lisboa... e voltou...e sempre viram que afinal era um tumor... ANA (ED)

-..enquanto ela c4 estiver, nés temos sempre esperanca...e era mais uma facada se a doutora
dissesse — isto é dos piores tumores que hé..ndo hd hipétese nenhuma... ( ) ...tenho
consciéncia...jd temos falado...com ela nfo..mas em casa com o meu pai...com a minha
irm4, j4 temos falado...poder4 ser os passos para o fim...mas ¢ assim, enquanto, nés a virmos
Vviva...a nossa esperanca vai estar sempre em cima...é assim nés ja falamos...nem que a Dr*
nos diga assim...olhe a partir deste momento a sua mie nio tem hipétese nenhuma de
sobreviver...mas nds ai, ndo baixamos as maos ainda... continuamos a ter forca...enquanto
ela estiver com os olhinhos abertos...FERNANDO (E2)

...foi operada...pronto, tumor maligno...a d® disse que ha varios tumores malignos...uma
escala e nods af, nfio quisemos perguntar...a saber se é um ou dois ou trés...( ) ...se calhar,
também com um bocado de receio...da doutora dizer...olha isto é o tumor pior que hi...se
calhar nfio quisemos ouvir a verdade...¢é isso...se calhar para fugirmos um pouco a verdade..
FERNANDO (E2)

Néo ainda ndo entramos naquele ponto...da fase terminal dela...porque por enquanto ainda
ndo a estou a ver nessa fase terminal...porque ela ainda faz as suas...ainda come mais ou
menos... FERNANDO (E2)

¢ extremamente complicado...porque ela estd extremamente debilitada...ests magrinha...e
pronto a operagdo € um risco...mas pronto néo havia outra hipétese...porque se ndo houvesse
esta hipétese de operar...nem sequer a colocava...essa hipbtese & porque vé ali alguma

esperanca...portanto... LEONEL (E6)




...mas a médica disse-me sempre todos os meses...6 muito grave...mas a gente via-o melhor e

a gente convencia-se que nfo...eu gueria por...como é que eu hei — de dizer...uma luva na

cara...para ndo_abrir os olhos...para nfio pensar muito nisto gue esta a acontecer...CARMO
(E7)

Eu...senti...senti...que havia um sofrimento..mas fui sempre com fé..fui sempre com
esperanca...que ele que fosse uma pessoa que tivesse forca conforme tinha...porgue ele era
uma pessoa que parece que as doencas ndo lhe diziam nada...ele parecia que ultrapassava
tudo e mais alguma coisa...era forte.. ( ) ..eu depois perguntava aos médicos 14 na
quimioterapia e eles diziam...estamos tentando...vamos fazendo por estacionar...e eu parece

que ficava sempre com esperanga...SONIA (E8)

...Inas a0 mesmo tempo eu ainda tinha aquela esperanca...mas depois eles comegaram-me a
dizer que ele agora ja ndo tinha nada de quimioterapia...da outra vez foi o que o fez aguentar
e agora ndo tinha nada...que o mal estava sempre a avangar... ( ) eu nessa altura...nunca
achei...tive sempre fé...e sempre aquela esperanca..porque ele ndo lhe doia nada...era
$6..nf0 _conseguir comer, ele metade duma bolacha era demais para ele...tudo lhe dava
vémitos mas depois 14 foi indo..e eu nessa altura, nunca tive essa sensagdio.. ( )
...saiu...mas saiu naquele estado...que ele néio era capaz de andar...nfo era capaz de... ¢ eu
tinha sempre esperanca...nfo sei... PAULA (E9)

assim e ele dizia assim... “parece que entalei para aqui uma costela...nfo sei o que foi...” e eu
dizia as vezes ¢ os nervos, os tenddes... () de outra vez o doutor chegou e eu levantei-me
para depois falar com o médico e (...) eu vim atras para falar com ele e ele dizia-me sempre...
— a senhora nfio quer acreditar naquilo que eu tenho dito, e eu dizia, sr° Dr° mas nfio hi uma

esperanca... ¢ ele dizia...nfio ha... PAULA (E9)
....mas a médica disse...pronto a animar-nos como sempre a médica foi...ndo tenho razio

nenhuma de queixa...muita forga...isto é um passo para frente...porque agora se a sua mie
conseguir...daqui a um tempo pode ir para casa...( ) nés viemos assim um bocadinho
conformados... FERNANDO (E11)
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porque falamos aqui com pessoas e a pessoa diz assim...olhe fui operada...tiraram...e agora é
rotina...outro caso também ha como a minha mde...nés andamos ha dois anos nisto, a fazer
tratamentos e ndo hd meio...de se conseguir combater o mal...cada vez nos assustamos
mais... FERNANDO (E2)

.6 ha uma coisa que me tem feito bastante mal... 0 meu pai nunca falou...os médicos porque
o acharam depressivo nunca the disseram...exactamente o que é que ele tinha...porque
quando a cirurgid o operou lhe disse que o ia operar a uma tlcera...e eu acho que ele estava
convencido que ia ficar bom...c apesar das pessoas, 0 meu marido a minha mie acharem que

foi melhor...eu ndo sei se concordo...porque se fosse comigo...eu nio gostava... JOAQUINA
(E3)

...depois cé fora as pessoas que falam com a gente é que nos dfo os sustos...fala com
uma...fala com outra..uma diz que conheceu alguém em que foi assim ou foi
assado...comegam a falar nos sofrimentos que as pessoas tiveram e a gente depois af...vamos
ficando atormentados...o que ¢ que nos est4 A espera...0 que é que vamos enfrentar...o que &
que a gente vai ver...o que vai acontecer...SONIA (E8)




CONFRON- |ISOLAMEN- |achava que nfio era egoista...mas acho que sou um bocadinho...ela era minha mde...e entdo
TO ndo havia ninguém que lhe custasse mais do que a mim...3s vezes falava com o meu

TOCOM A . i . . . ~

—_— marido...mas dizia...tu nfio compreendes. ela nfio & tua mie...e entdo eu achava que ele ndo

DOENCA compreendia...porque no era mie dele...nfio desabafava muito com o meu pai...ele ¢ uma
pessoa...que se eu fosse desabafar...eu nfio queria que ele tivesse i4 a sofrer por antecipacio.
néo €?...e entdo para ele ainda era pior que ainda ia mais abaixo e eu tenho tias, do lado da
minha mée, mas quando me telefonavam era s6 para chorar e entfio eu andava a ser forte e
ela era s para baixo...ela estava muito mal e fez-lhe ndo sei quantos funerais antes...e depois
telefonavam, mas era diferente. ANA (E1)
— As vezes choro...muitas vezes sinto necessidade de chorar...meto-me no carro e paro num
sitio sozinho tenho necessidade de descarregar e choro... LEONEL (E6)
estou a falar agora consigo...mas eu ndo gosto de falar...€ s6 para mim...costo de sentir s6 a
dor...mais ninguém...gosto mais de sofrei sozinha...porque as vezes a gente fala...c a gente
ndo sabe se as pessoas realmente se guardam segredo...ou nio guardam segredo...e entiio eu
gosto mais de sofrer sozinha... CARMO (E7)

CONFRON- |MEDO ...para mim uma fase terminal...era o doente estar meses acamado a abrir buracos...para mim
uma fase terminal era isso...mas eu o que me metia medo...era se a tivesse visto assim... isso

TO COM A ,

—_—— era horrivel ANA (E1)

DOENCA

Ter medo de receber uma noticia assim chocante...( ) ...sem dévida... quando toca o telefone
e vejo o n° da minha casa ou o n° do meu pai, ou o da minha irmi...o coragdo parece que
salta...sempre com medo...porque a pessoa estd a ver a vida presa por um momento...a

qualquer altura, pode abalar...e uma pessoa sente aquele receio...aquele medo...
FERNANDO (E2)

.4 gente comeca com medo...com aquilo que as outras pessoas vio dizendo.. SONIA (E8)
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... € depois era aquela expectativa e afinal sempre era um tumor...mas isto ela no soube sempre
pensou que era as pedras... ANA (El)

...uma fase eu achei que ele tinha que saber...mas...houve uma vez que ele perguntou-me, porque é

que andava 14 a fazer tratamentos uma moga novinha e ele disse “o que € que esta moga anda aqui a
fazer?”, eu ndo sei se ele me fez essa pergunta porque ficou chocado...ou se comegou a duvidar se
ali no servico ndo iriam sé situacdes graves...JOAQUINA (E3)

-0 Dr° deu-me assim a entender...mas nfo queria falar na frente dele... “tem que ir ao cirurgido e
eraa Dr* Fldr...e fomos...e ela também n#o acrescentou nada...eu nas costas dele perguntei... Dr* é
grave?...e ela abanou-me a cabeca que sim... FERNANDA (E4)

...¢ eu cheguei cd e ele disse-me “entfio falas-te com o médico? “falei...”, entdo o que é que ele
disse? — disse que ainda ndo falou com a médica...a médica que estd para o Algarve e entdo ainda
néo sabe...”Pois eu estava c4 a pensar...o médico agora diz-lhe que eu tenho um cancro e ela chega

ca e diz-me...mas também tu s6 dizes se quiseres...” e eu no...0 médico ainda nio viu a médica...
FERNANDA (E4)

...u ia sempre as consultas com ele...muitas coisas também ndo perguntava...por causa dele estar

presente... AMELIA (E5)

como o meu marido era uma pessoa muito medrosa...e eu disse sr° Dr° nio diga nada ao meu

marido...para sofrer estou c4 eu...ndo quero que the digam o ue ele tem, porque se ndo isso jd o

tinha matado...nfio quero que lhe digam...c ele disse...entdo se nio queres tu é que conheces o teu

marido...vamos dizer-lhe que é uma ferida...muito grande...e tem que ser operado...e foi assim que

ele viveu este tempo todo...a pensar que é uma ferida...eu dizia-lhe é uma ferida que tens ai...tens

que ser operado...e assim foi também a médica que Ihe fez o exame...disse que era uma ferida muito
grande... CARMO (E7)

ele ndo aguentava...¢ eu tentei protegé-lo e como eu falei que era uma ferida muito grande...nunca
faldmos nada a esse respeito...nunca...quando chegava a essa altura...dele estar pior...n40 adiantava...
CARMO (E7)




.. ele nunca soube, mas eu sabja, ¢ a médica dava-me forga e dava-me coragem e dizia-me — D.
Sonia trate-se a senhora, tenha coragem e trate-se... ( ) eu néio lhe ia dizer nada...eu nio lhe ia dizer
a ele, desejando estava eu que ele nfio se apercebesse disso...ele nunca se apercebeu ou embora se
apercebesse, ele queria vencer... SONIA (E8)

...ele coitado, ele sabia 0 que era..mas a gente vivia naquela ilusio que nem um nem outro

declardvamos assim... ( ) mas eu sabia que niio era...(choro) e ele também sabia que ndo era...s6 que
a gente andava a enganar-se um ao outro nesta parte... ( ) ..e a médica até me dizia para eu lhe dizer
que ele ia partir mas que ficaria comigo para sempre...mas eu n#o...eu disse que ndo lhe conseguia
dizer isso...pode ser que ele me quisesse dizer alguma coisa... para lhe dar oportunidade...mas eu

ndo...n6s sempre dissemos tudo um ao outro sé agora na doenca ¢ que a gente andava a querer. ele

ndo me queria magoar e eu queria que ele se libertasse daquilo... ( nunca fui capaz de
dizer)...PAULA (E9)

... ai foi quando eu vi a doutora a falar com a minha mée...e que vi que a doutora...ndo nos gueria
dizer...mas que o caso era mais complicado ainda...porque a doutora comegou a falar com a minha
mae e ja ndo sabia o que lhe havia de dizer...olhe ja que o estdmago néo se esti a dar com este tipo
de alimentagdo nés vamos retirar outra vez...FERNANDO (E11)
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mas na frente dela nunca (chorei)... tentei sempre ocultar... porque... ndo sei se estava a protegé-la
¢ ndo queria que ela desanimasse, para lutar ou entdo... nio ficasse j& a pensar no sofrimento que
havia de vir... ou a morte...ANA (E1)

..eu tenho forga...sofro mais interiormente do que eles..comeco a chorar..ndo consigo
desabafar...ndo consigo chorar...sou diferente...somos pessoas completamente diferentes todas com
um amor grandissimo para a minha mée...mas...FERNANDO (E2)

...mesmos com a minha mée ele nunca falou...nunca o_vi a chorar...cle deixou de sair...passava os
dias no quarto...queria era estar sossegado e descansar... JOAQUINA (E3)

.., €U o chorava para ele néo ver...mas ele coitadinho ndo era parvo...ele conheceu que ia acabar...
() fui um bocado ali para a rua... fui chorar...e depois quando cheguei ao quarto perguntei-lhe se
ainda estava acordado...e ele disse...”ndo sou capaz de dormir...ndo sei o que € que tenho...e eu ndo

acendi a luz, para néio ver a minha cara...(de choro)...e fui despi-me e descalcei-me aqui fora...mas

ele sentiu os meus suspiros...e disse-me” entdio o que é que tens?” e eu disse - ndo tenho nada...
AMELIA (E5)

psicologicamente...tem-me levado um bocado abaixo...porque eu muitas vezes...20 pé dela

nunca...eu estou sempre como a pessoa mais feliz do mundo...mas depois quando estou sozinho
aquilo € um desabafar completo...3s vezes tenho necessidade de ficar sozinho... LEONEL (E6)

eu tento estar calma...tento dar-lhe forga...mas por dentro...choro mais sozinba...choro muitas vezes
com a minha filha... ( ) nfo eu ndo Ihe mostro que estou revoltada...tento reagir como se ele ndo

estivesse doente...por isso é que disse que ndo queria que lhe dissessem — que eu acho que ele
sabe...eu acho que ele se apercebe...mas eu vou ficar com a ideia que ele morreu e que ndo chegou a
saber... CARMO (E7)

...ele_quando eu chorava...ele chorava logo...ele chorava muito..assim que via a gente...ele

apercebeu-se ¢ ele chorava muito porque era uma pessoa que chorava muito...cle desde que o filho

morreu nunca mais entrou ao cemitério... SOFIA (E10)
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eu acho que as pessoas quando estfio vivas mesmo a sofrerem. .. precisam de uma pessoa que lhes dé
algum &nimo... ndo é....e acho que estar ali a chorar e ela a saber que ia morrer... para mim era mais

complicado... estar ao pé dela... porque o que é que eu lhe dizia. . .ANA(E1D)

...vou buscar forga...consigo superar...saltar..3s vezes apetece-me chorar..mas saltar...consigo

superar...you a0 pé da minha mée vou agarré-la vou transmitir a forga que eu estou a sentir eu...para ela

ter forca.. FERNANDO (E2)

..psicologicamente anda muito em baixo...por esse motivo é que eu a levei...para tentar...para tentar
distrai-la 0_méximo possivel...aquilo que eu sabia que ela gostava mais...€ o que eu ando a tentar
fazer...a visitar pessoas que ela gostava mais...agora levei-a a ir visitar uma sobrinha que ela gostava
imenso a Lisboa... 14 passei uma tarde com ela...portanto estou a tentar...ocupar o tempo ando ela vai-
se abaixo... LEONEL (E6)

sempre a dizer que vai melhorar...ainda a bocadinho ele me dizia “isto nfio é vida”..e estd a sofrer
muito...e eu disse tu vais melhorar...para a semana vamos para a nossa casa...estou-lhe sempre a dar
forga... () eu quero ¢ alivid-lo...isso é que eu quero...nfio quero que ele tenha dor..e ele 14 em casa
tinha dor...isso_nfo...e eu peco..nem que seja a_quem for...que lhe ponham tudo e mais alguma
coisa...para ele néo ter dor... CARMO (E7)

bem eu sempre a dar-lhe forca e a tentar adivinhar-lhe as vontades todas...mas chega a uma altura que a
gente ndo consegue... SONIA (E8)

--.mas também ndo te ia dizer a ti assim sem mais nem porqué...que tinha um tumor maligno...porque

um tumor maligno...hd uns que se curam e h4 outros que nio se curam...nfo vamos dizer que € o teu

caso...eu estava sempre afastando...SONIA (E8)

Ele as vezes falava..mas eu desviava a conversa...dizia-me...”Paula o que € que eu terei dentro de
mim?... tenho qualquer coisa dentro de mim” a comer-me...eu depois dizia-lhe (depois da
quimioterapia)...tens agora, olha ja tens unhas novas..o cabelo...ainda veio o cabelo com mais

forga...agora estés todo restaurado... PAULA (E9 )
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... € depois néo sei talvez a cirurgia tivesse acelerado o processo mas... se calhar foi melhor assim. ..
porque eu fiquei com a consciéncia de que ainda se foi tentar e o sofrimento se calhar foi mais

pequeno...ANA (E1)

Por a minha mde...nd0 é boa...mas ver a minha mée, ir beber um cafezinho... fazer a vida...normal
dela..ndo ¢ trabalhar..porque nés ndo queremos que a minha mde trabalhe...ver que ela
consegue...fazer a vida...falar com uma amiga...fazer a lida da casa...sei que o que tem dado muito
apoio 4 minha mée ¢ 0 nosso apoio familiar.. FERNANDO (E2)

---n80 estamos na altura de fazer planos...viver o dia a dia...tentar ajudé-la tudo o que ela precisa...se ela
diz..a mée gostava daquilo...n6s s6 nfio compramos se ndo conseguirmos, mesmo...tentar que ela se
sinta com o maior apoio enguanto c4 esta... FERNANDO (E2)

...qual era a finalidade de submeter 4 quimioterapia...c ela disse-me que lhe dava mais qualidade de

vida...ele comecou a comer a ir 3 casa de banho... JOAQUINA (E3)

... eu sO tenho que ter forcas para a ajudar a sofrer o minimo possivel...e ndo pensar muito nisso,

porque se pensar muito nisso também ndo consigo aguentar-me entfio tenho gue ter forcas para ajudar a
minimizar o sofrimento € isso que eu tento...e acho gue tem sido muito importante, vé-la sofrer o
minimo possivel...ocupa-la 0 mdximo possivel fazer as coisas fazer as coisas que ela gosta de fazer...
LEONEL (E6)

...n6s faldmos directamente com o doutor e ele disse que ndo valia a pena entubar...ndo valia a pena
nada porque quanto mais se fazia...mais sofrimento lhe causava...mais vomitava...e ele nunca vomitou
Gragas a Deus s6 que uma pessoa ali em casa...SOFIA (E10)
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... porque ela era minha mée...por gostar dela...eu acho que s6 se faz por amor...porque o mudar o

saco...0 cheiro...entdo depois da quimioterapia...ficava com muito mal cheiro...eu fazia aguilo tudo e
ensava...eu faco isto porque é a minha mae, porque com outra pessoa eu ndo ia conseguir fazer, nio é
ter nojo ou...nada disso...mas nfo era capaz...ANA( E1)

tanta vez...que lhe digo que gosto muito dela...nés damos super bem...nunca hd uma discussio em




casa..as vezes, ou com a minha irma...estamos a implicar ou qualquer coisa...mas pronto...dizemos
“hoje jé ndo te falo...ja ndo quero saber de ti...” mas ao fim de cinco minutos, estamos agarrados aos
bejjos...e vamos ter com ela...”me desculpa l4 de estarmos a enervar-te...” porque a minha mée sempre
foi muito calma...mas desde que est4 doente vé-se que é outra pessoa...FERNANDO (E2)

...no dia da mée...ela tinha dito que gostava dum arranjo de flores secas...para por na mesa do telefone e

nos...fomos comprar o arranjo...fomos ter com ela...demos-lhe uns beijinhos. dissemos que gostamos

muito _ dela..para ela _estar cd muito tempo connosco..e pronto  choramos...mas

pronto...ultrapassamos...temos que tentar viver o dia a dia... FERNANDO (E2)

..a iniciativa de fazer as vontades 4 minha m&e foi minha e acho que ¢é extremamente
importante...muito importante e acho que se ndo tivesse ajudado a minha mée da forma como a tenho
ajudado ela ja tinha ido abaixo...eu sei que ela ndo aguentava...ela sozinha em casa fechada sé com o
meu pai...ela ndo se aguentava... ( ) Se quer que Ihe diga ndo sei...se calhar é por achar que alguém
tem que ajudar a minha mde e eu estou disposto a ajudar enquanto eu puder...por amor... LEONEL
(E6)

..sabe que eu senti em determinada altura que ela queria estar ao pé de mim...porque se sentia
segura...ela por exemplo eu ia dormir a casa...quando eu chegava mais tarde...metia a chave & porta e
ela estava & minha espera...e dizia, “pronto j4 posso dormir descansada...” sentia-se segura...e depois os
meus irm4os comegaram a ir 14 4 nossa casa...e ela tentava sempre que eu fosse com ela...quando ela ia
comer  casa deles que eu a acompanha-se sentia-se segura comigo...LEONEL (E6)

...como eu me mentalizei...que poderia ser as {iltimas coisas que eu poderia fazer ao meu pai...porque
ndo era parva...0 meu pai uns dias antes de falecer comecou logo a ter aquela cara de quem ndo estava

ca muito tempo... SOFIA (E10)
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...os familiares ndo podem estar ali perto do doente, ou t€m que estar fora... ( ) tanto para a pessoa
que vem acompanhar, como para o doente, sentem mais apoio, qualquer coisa...hd ai pessoas que

custam a andar precisam de qualquer coisa...”olhe filho ou neto vai...la fazer isto ou aquilo...” a
pessoa sente outro apoio...parece gue uma pessoa com este problema deve praticamente passar o dia
com a pessoa da familia.. FERNANDO (E2)

era sé para estar ao pé dele...eu deixei tudo o resto...disse ao Dr° Pedro — o que € que eu fago?- e ele
disse...”ndo faca nada...vocé€ nfo ¢ capaz de fazer nada...esteja ao pé dele...” as vezes eu vinha da
cozinha, de fazer o almogo e ele dizia-me “senta-te aqui ao pé de mim...senta-te aqui ao pé de
mim...FERNANDA (E4)

...quase uma dedicacéio exclusiva tem sido...eu para ai ha 15 dias, trés semanas eu o maximo que
tive foi uma tarde sem a minha mée...fazia as minhas coisas mas ndo estava descansado agora de
resto...tem sido sempre com ela...LEONEL (E6)

..fico muito tempo em casa..muitas coisa eu tive que abdicar..o centro de explicagdes
parei...enquanto eu vir que ela precisa da minha ajuda...nfo vou deixa-la... LEONEL (E6)

quando _ele adoeceu eu estive sempre ao lado dele, sempre a acompanhd-lo...s6 faltei uma vez
porque tinha uma consulta marcada para mim aqui no posto médico...fol o primeiro e o
ultimo...depois ao fim de um tempo...ja era ele que ndo queria que eu faltasse, queria que eu fosse
com ele... SONIA (ES8)

...... eu ficava o dia todo com ele...as vezes vinha ca abaixo comer ou beber qualquer coisa...mas néo
me demorava nada...todo o tempo eu achava pouco( )...e eu néo saia dali nem de dia nem de noite e
eu sO vinha a correr para comer qualquer coisa ca abaixo e voltava para cima...ia a correr para 13,
passava l4 o tempo todo...depois passou para a enfermaria e 14 ja nfo podia estar o tempo todo...
PAULA (E9)

...um dia eu disse — mée a partir de hoje eu durmo cé...ele passava as noites horriveis...e ele ja estava
naquela fase de a querer odiar...a revolta contra ela...porque ela estava sempre com ele...e ja nédo
fazia nada do que ela lhe dizia e com a gente sempre ia comendo alguma coisa... SOFIA (E10)
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ela aceitou...s6 que depois o pior é sempre depois a adaptacfio..e a gente pensa... estd viva

pronto...mas viver com aquilo ¢ complicado...e eu ndo sei...4 pessoas que tiram o peito... mas aquilo
acho que mexe mais com... ndo sei ... ANA El

...mas a minha mae disse “filha preferes ter uma mae mutilada ou ficares sem a m#e?”...é 16gico
que ndo a queria mutilada, mas preferia que ela...ficasse comigo...mas é uma coisa que mexe...mexe,
ela 14 no fundo...acabou por conformar-se...mas eu pensava gue se fosse comigo eu custava muito a
aceitar...porque...mas é légico...que eu preferia té-la assim...ou...porque pronto estava bem... ANA
(E1)

A altura...que lhe comegou a cair o cabelo, foi uma dificuldade muito grande...foi porque a minha
mée gostava muito do cabelo dela... ela tomava banho normalmente ¢ quando comegou a cair o
cabelo em feixes grandes...quando limpava o cabelo...¢ €ela ai...muito abatida...tanto que nds...assim
que comegou a cair o cabelo...viemos falar com a Dr%, para nos indicar alguém que faca
perucas...FERNANDO (E2)

...nd0 ha uma pessoa que diga uma coisa 4 minha mde que ela ndo goste...ndo admito que ninguém
diga mal da minha mfe, nem a brincar...quando ela andou com a cabeleira...nunca admiti que
dissessem que ela andava de peruca... FERNANDO (E2)

...ele pesava muito ( ) mas para uma pessoa que pesava tanto ele apercebia-se que estava mais
magro ¢ havia uma coisa que lhe fazia muito mal...eu tinha o habito no inicio do pesar...e quando eu

me apercebi...ele deixou de querer foi quando eu me apercebi que fazia mal...e eu deixei do pesar c4
em casa e sO se pesava na consulta...JOAQUINA (E3)

...mas n#o sei se ele ndo queria que eu me senta-se aqui para eu ndo ver a cara dele...estava branco
e...cle dizia” estds a olhar para mim porqué?”...ou dizia “estés a olhar para onde?” e eu dizia — entdo

ndo me digas que eu ndo posso othar para ti...ele preferia que eu me senta-se ali a0 lado dele, para
ndo estar a encarar com ele...e pronto foi tudo muito rapido...tudo muito... FERNANDA (E4)

...eu desde que o vi a_emagrecer...a_emagrecer...£ que pensei mesmo...pronto isto aqui nio ha

apelo... ele comegou a emagrecer...a emagrecer...eu umas vezes pensava...pode ser que ele ainda




arribe...outras vezes pensava...ah...ndo pode viver muito tempo assim...AMELIA (E5)

...(depois quando estava pior)...ele continuava... “qual serd o dia que eu chego ao espelho...e gosto
de olhar para a minha cara...” achava-se magro...e que néo tinha as cores dele..( ) Eu gostava de ter
aqui mais uns trés ou quatro quilos” e eu dizia a gordura nio te faz falta...ndo vez o Dr° Carlos a
dizer para ndo te deixares engordar...pois é...mas eu gostava de ter mais 2 ou 3 quilos...ndo vés que
eu nédo tenho musculos? E eu dizia — ndo vés os meus também, isto é da idade...eu 14 tentava puxa-lo
para o outro lado... PAULA (E9)

e ai foi logo um choque muito grande porque estava eu e a minha irmd quando a minha mée saiu 14
do bloco...e foi terrivel...pronto terrivel...uma imagem de ver a minha m3e...(com a sonda ).imagino
o que aquilo deve ter doido...porque ela disse que doeu....e para a minha dizer que doeu...é porque
doeu mesmo de certeza absoluta...pronto ai foi uma situacdo complicada... FERNANDO (E11)
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porque eu depois pedi & médica, se haveria alguma operagdo... que pudesse fazer... pelo menos para ela
puder comer alguma coisa... porque tudo o que ela comia... ela vomitava... e acho gue isto como € uma
coisa... que nés fazemos todos os dias, custa... pronto acho gue € uma coisa que nés estamos ali 4 mesa...
ANA (E1)

...quando néo conseguia evacuar..houve uma altura que de quatro em quatro dias é que conseguia
evacuar...nés fomos a farmacia, compramos um clister...coisas que eu nunca pensei fazer...cu a fazer um
clister 4 minha mée, para ela conseguir evacuar...e pronto acho que foi a parte pior...cla fazia forca e que
lhe doia...ndo conseguia fazer...e era clisteres pequenos e néo fazia nada...acho que foi a altura que eu a vi
sofrer mais...FERNANDO (E2)

o facto de ver que ele estava a sofrer e nfo havia solugfo...quando nfio tinha forgas...queria levantar-se e
néo era capaz...porque eu vou ser muito sincera...perante o que oigo dizer a muitas pessoas, 0 meu pai néo
foi das pessoas que tem sofrido mais...porque nfo teve muito tempo com dor...mas aquela fase de ele
querer levantar-se e nfo ser capaz...e de eu ter que ajuda-lo...JOAQUINA (E3)

Eu ainda pensei que fosse pior é como eu lhe digo...os relatos que eu ouvia...foi muito dificil...eu olhava

para ele e pensava...qual serd o dia que eu néio o0 vou conseguir levantar...que ele vai ficar com tantas dores

que eu ndo o vou conseguir aliviar JOAQUINA (E3)
vé-lo sofrer...e sofri muito...foi muito _dificil (choro)...depois niio queria mostrar na frente dele

uilo que




eu sofria...e que sabia...foi muito dificil para mim enfrentar... ( ) ...o pior era ver aquela tristeza, ainda no
ultimo dia... “parece que me falta o ar...” FERNANDA (E4)

dores...dores...antes de ir para o hospital sofria muito...ai em Novembro...passava noites e noites ele ndo
sabia como € que havia de estar...era dores e dores. ( ) ...ele estava todo apanhado...ele sé tinha era

barriga...tinha uma barriga enorme... ...ele nunca ficou acamado...e isso assim...l4 estava um bocadinho
mais abalado...ia-se deitar ou sentar...mas nunca ficou com fralda...o mais dificil foi vé-lo sofrer e de que
maneira...nem os filhos o viram como eu vi...porque viam-no com o fatinho de treino, vestido...e pronto...
)...mas entéio o corpinho dele...que eu quase ndo o via ali na cama...era s6 barriga...e a dar-lhe banho era s6
os 0ss0s...ali as costelas...o sacrificio que eu fazia para néio chorar ao pé dele... AMELIA (E5))

...com dores vomitar...com dores € a vomitar...As vezes vomitava coisas negras...houve ai uma noite...( )
parecia bocados de sangue...até levei um pouco num frasco para mostrar...e agora em Novembro quando
foi para o hospital também vomitou, mas ndo vomitou tanto como das outras vezes...foi também assim...
AMELIA (E5)

Aquilo que me custou mais foi ir de ambulincia com a minha mie para Lisboa...fazer a radioterapia...isso
foi o que me custou mais...( ) vinha todo o caminho na ambuldncia com a minha mée com um saco na
méo e ela a vomitar 14 para dentro...e chegava a casa...tinha que pegar nela e deita-la...foi extremamente
complicado eu chegava e tinha que a deixar aqui neste servico (Unidade de Quimioterapia) davam-lhe
soro foi como ela conseguiu recuperar mais...mas o que mais me custou foi ver o sofrimento que ela tinha
com aquelas idas a Lisboa...quando voltava para traz...vé-la sofrer e depois algumas conversas que ela
teve...ndo quer comer...c eu digo-lhe tens que comer porque se ndo ficas muito fraquinha e nfo aguentas a
operagdo...c ela vai comendo...e algumas coisas que ela as vezes fala...que saem naturalmente e que...eu
digo mée tens que comer porque se nfo vais-te abaixo e porque precisas...e ela olha para mim sem
vontade nenhuma diz...cu tenho que comer porque se n3o comer morro...mas depois nfio consegue comer
mais nada...este tipo de coisas levam-nos um bocado abaixo...e depois ver o sofrimento...com muitas
dores...muitas dores...tem dias que passa um bocado melhor ...mas tem outros... LEONEL (E6)

... 4 pouco e pouco nés temos que interiorizar que a vida dé-nos estas coisas e nds temos que estar
preparados para este tipo de coisas...c que...eu muitas vezes olhava para ela e ficava...mas porque é que a
minha mée tem que estar a sofrer assim?...mas depois também pensamos gue h4 tanta gente neste mundo a
sofrer de outras formas e...isto é o ciclo natural da vida LEONEL (E6)

..... isto é um sofrimento demais...cle sentia-se cansado...sentia-se com dores... embora ndio fossem aquelas




dores fortes...porque ele andava controlado com os medicamentos da dor...cle j4 se queixava de tudo...e ja
via coisas...dizia-me que via coisas.. ( )_..vomitou...vomitou...nio era bem vomitar...vémitos
brancos...grandes...aquilo parecia sei 14 0 qué...arrepjava...e eu dizia, ai valha-me Deus quando sera o dia
que eu verei aqui alguma coisa, mas ndo...nunca deitou nada fora...SONIA (E8)

..ele também ji nfio comia...ele obrigava-se a comer..mas ji4 nfo era capaz...s6 alguma coisa

bebida...alguma fruta e por fim era s6 alguma bebida...ele j4 ndo era capaz...sentava-se & mesa e j4 levava
um balde, porque era s6 vomitos...conforme se sentava 3 mesa, era s6 vomitos. era j4 um grande

sofrimento para ele e para mim...porque eu por fim j4 nfo era capaz de comer também, porque via que ele
também ja ndo era capaz... SONIA (E8)

Chegou aquela altura que ele estava sempre com dor...mas os vémitos foi o pior...aquilo era uma coisa que
ndo tinha explicacfio...e eu reagia com muita tristeza do querer ajudar, de querer fazer qualquer coisa e nfio

puder... ... SONIA (E8)

um dia vim para casa desesperada, eu desci a escada a chorar, porque 0 meu marido vomitou, eu estava ali
a0 pé e eu ndo lhe podia fazer nada, s6 lhe segurei o resguardo, mas ele quando vomitou, ainda vomitou a
roupa e ficou sujo...eu chamava pelas enfermeiras, para me virem ajudar, mas ndo me aparecia ninguém,
eu andava naquele corredor, pedia a esta, pedia aquela e nio me aparecia ninguém, diziam que ja vinham
€ ndo aparecia ninguém......vim a chorar por ali abaixo... SONIA (E8)

Era vé-lo sofrer...(choro)...eu sé 0o que pensava era porqué... porque é que ele tinha que sofrer assim, ele
foi sempre tdo bom...Gragas a Deus...tivemos casados este tempo todo... PAULA (E9)

... entdo comegou a deixar de comer...com a anemia a apoderar-se dele ele deixou lentamente de comer a
pouco e pouco..ndo foi de repente...cada vez ia comendo menos...nuca tinha fome...estava sempre
cheio...e era a dor do lado do figado.. ja tinha o figado apanhado... ( ) ..embora nés o sentissemos a
piorar... de dia para dia...depois comegaram a inchar-lhe os pés muito...depois por fim j4 eram as
pernas...mas os ultimos 15 dias para mim foram os mais dolorosos....porque fora disso o meu pai andava

mexia-se...pronto _embora nés o vissemos que estdvamos a perde-lo...nfo era..como_nos ultimosl5
dias...SOFIA (E10)
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estava tudo bem ...dai a bocadinho ela telefonava-me a chorar que aquilo estava outra vés descolado...l4 ia
eu..ANA (El)

...nunca imaginei en fazer um clister & minha mie...para ela conseguir evacuar...ver a minha mie dependente
de mim...ela pedia mesmo...otha...temos que ir fazer para ver se a mée consegue evacuar...vi que ai a minha
mie...estava dependente de uma pessoa...foi a tnica altura...que vi gue nfo conseguia fazer a vida dela e que
estava dependente de outra pessoa... FERNANDO (E2)

...porque ele ndo tinha forga para ir & casa de banho...tinha que ser eu e a minha mée a trazé-lo, precisava de
ajuda...é complicado... ( ) ..quando saiu do hospital acho que foi uma alta precipitada...acho porque ele vinha
com muita pouca forga...ele para ir 4 casa de banho...tinhamos que ser as duas a ajuda-lo e logo quando
comegou em funcionamento o intestino ele ia muitas vezes 4 casa de banho e ele tinha receio de ndo
conseguir 14 chegar e isso foi uma coisa que a mim me fez um mal terrivel...o facto de ele proéprio pedir a
fralda...quando ele se apercebeu...que nfo queria dar trabalho... JOAQUINA (E3)

era suposto ser ele a ajudar-me porque ele sempre me protegeu e ajudou...c ali quando se inverteu...achava —
o tdo fragil..ele era super forte..tinha tanta forca, tanta energia e de repente vé-lo assim...sem
forca.. JOAQUINA (E3)

...desorientou-se e caiu-o _aqui no chéo e depois sujou-se todo...e urinou-se...( ) quando eu o vejo assim...e
queria levanti-lo e ndo conseguia...e ele todo preocupado porque se tinha sujado...e eu dizia-lhe...nfo te
preocupes...FERNANDA (E4)

...eu despia-o ...eu lavava- o ...eu fazia-lhe tudo...ele coitadinho n#io tinha forcas nas pernas...as pernas doiam-
lhe...e entfio ndo comeu nadinha...encostou-se & cadeira...e 14 o fui deitar...despi-o ...descalcei-o ...deitei-o ...
) ..ele dizia...”nunca pensei ver-me numa coisa destas td0 novo...a mulher a lavar-me ¢ a fazer-me tudo...quem
¢ que me havia de dizer que eu chegava a uma coisas destas...eu nfio fiz mal a ninguém...para estar a sofrer
tanto...mas porque € que eu néo abalo e ndo levo isso... AMELIA (E5)

...eu acho que esta Gltima operagéo...cla adaptou-se bem...no_inicio nfio conseguia mudar o saco...fazia-lhe
muita impressdo...passou alguma dificuldade...mas depois adaptou-se muito bem...agora ¢ ela que faz tudo...
LEONEL (E6)

..custava-me vé-lo doente..s6 agora é que ele ficou dependente...ele fazia a vida dele de manhd
dormia...porque gostava muito de dormir...deixava-o tratado...deixava-o arranjadinho...e ele dormia de
manhd...ndo tinha hora de almogo...mas vinha sempre a casa dava-lhe o almocinho ( ), porque ele custava-lhe
muito de mexer as pernas ¢ isso....CARMO (E7)




...ja tinha medo de ir sozinho & cidade, j4 ndo se sentia seguro...porque via por ai que ndo conseguia nao é...e
se estava na rua e lhe dava aquela vontade ele ja ndo tinha tempo de chegar a casa...a sanita e depois ja ia
eu...sempre que era preciso alguma coisa...SONIA (E8)

...era ele que queria falar e n3o conseguia falar e como néo conseguia estava agitado e eu néo percebia o que
se estava a passar...e digo. Meu Deus...0 que é que se estd a passar? Eu acho que foram coisas que ele tinha
pensado... () e aquele olhar como ele me olhava a chorar, a querer falar e nfo era capaz...eu sem o perceber
SONIA (E8)

...no principio ainda o levava, porque ele dava assim umas passadinhas, mas depois perdeu todas as forgas...e
como € que eu o levantava se ele caisse, para o levar para a cama, ai € que foi um bocado complicado...o que
vale é que foi pouco tempo, se fosse muito tempo teria que vir c4 alguém da assisténcia social... SONIA (E8

)
... € ele ndio engolia nada...dava-lhe agua e ele engasgava-se logo...nd0 era capaz de engolir...ndo era capaz de
falar...( )...e eu estava ali a pensar...estou a ver que isto esta a ir tudo para baixo...na terca-feira ainda falou
comigo...na terca-feira antes de morrer na quarta é que ja nio me disse nada... PAULA (E9)

...duas semanas antes de morrer...cle deixou de comer( )...ele comecou a urinar-se todo...ele ja se estava a
ferir...ora as fraldas...ultimamente aceitou-as mas no_inicio era um bocado complicado......e ele aceitou as
fraldas deixou ficar as fraldas perfeitamente...e j4 nfo se importava que fossemos nos a limpa-lo ou assim...
SOFIA (E10)

...porque o meu pai até podia ter morrido muito bem em casa se ele néo tivesse ficado naquela fase de termos
que o levantar para dar agua...e ndo temos um curso para lhe p6r uma fralda...para o lavarmos...porque nés
mesmo que fossemos ao hospital...para meter o soro...ninguém mete ninguém faz...e para nés ainda era mais
sofrimento vé-lo assim...sem ter nada de nada...porque o meu pai ainda esteve ali uns dias que era s6 uns

golinhos de agua...quando queria beber... (E10)
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...ele ficou muito zangado com o médico...e nunca mais quis ir a0 médico...esteve ai ano e meio...sem ir ao
médico...ele ficou tdo zangado que disse...”se quiseres ir saber o resultado da andlise vai, que eu nem nunca
mais o quero ver... FERNANDA (E4)

disse que nos ia telefonar dentro de um ou dois dias..mas ndo me telefonou...e ele ficou logo
revoltado...”porque a médica néo telefonou...ninguém quer saber...” e eu disse...deixa que eu vou falar com o
Dr° Manuel... FERNANDA (E4)

Chorava...antes de ir a0 médico...a seguir a Janeiro, depois de ir a0 médico...chorava ¢ eu dizia-lhe — entdo
estas a chorar do qué?...”nfo sei...ndo sei...” entdo tu dantes ralhavas comigo, porque eu chorava...e agora eu
ndo choro e tu choras?..estds sempre a chorar..ndo sei..ndo é por querer..e chorava muitas
vezes...FERNANDA (E4)

No principio ele as vezes revoltava-se, imbirrava até..com tudo o que eu fazia..ou que dizia...um dia
estavamos a almogar e digo eu — lha 14 parece que tu me andas a odiar...entdo eu néo te fago que te esteja ao
jeito, nem nada que esteja bem para ti...estds sempre a ralhar comigo...e dizia ele...”ah ndo estava nada...nfio
estava...” FERNANDA (E4)

.... € depois ele revoltava-se com toda a gente e com todos...mesmo aqui na rua... as pessoas ninguém lhe
podia perguntar se estava melhor...porque ele ndo gostava... ( ) Era uma revolta de ouvir as pessoas aqui...e
ndo queria que ninguém perguntasse por ele e que eu ndo disse-se nada a ninguém, quando eu ia a rua ele
dizia assim “ndo fales de mim com ninguém...e ao filho dizia o mesmo...nfio falem de mim com
ninguém...ndo digam a ninguém que eu estou doente e nunca mais foi assim & rua..para ndo encontrar
ninguém...FERNANDA (E4)

...ele néo queria incomodar ninguém, nem que ninguém o visse doente, nfo vinha c4 ninguém vé-lo, porque
ele ndo queria...dizia-me “eu néo quero ca ninguém...nem que ninguém tenha pena de mim...” ele ndo queria
ver ninguém. entfio ndo vinha ninguém vé-lo, nem no hospital..sé6 eu e o meu filho, mais
ninguém... FERNANDA (E4)

...c ele disse...”ndo limpa nada...a minha mulher é que me limpa...” mesmo sabendo que eu ndo estava 14
sempre ele ainda estava naquela de ndo querer que ninguém lhe fizesse nada...ou o vissem despido...foi s6
quando o limpei foi nesse dia na véspera dele de morrer...FERNANDA (E4)

...¢ ele coitadinho...sempre com muita forca...era desmoralizar num sentido...mas quando estava assim mais
aliviado, sem tantas dores...pronto...estava logo com as gracas dele...e com a familia que o vinham ver e com
as minhas irmés... AMELIA (E5)

A minha mde sabe tudo...tem consciéncia de tudo e fala sobre a doenca...a minha mie tem a nogdo que a
operagéo durou uma hora...ela conversa isso tudo comigo, ela tem consciéncia e como se sente fala...quando




lbe apetece...agora quando viemos ao médico que ele disse que ela tinha que ser operada...pediu-me para ir
para uma casa...chorar...ela fala tudo comigo e acho que é extremamente importante...e tenho consciéncia e
acho que se ndo me dedicasse tanto 3 minha mée ela...ja c4 ndo estava de certeza absoluta... LEONEL (E6)
.. depois sdo pessoas muito sensiveis..qualquer coisa..ela fica logo magoada...pronto fica
extremamente...tem dias que se tem que ter cuidado até com o que se diz... LEONEL (E6)

...cla fala muitas vezes sobre isso...tem medo...tem muito medo de morrer...e fala-me nisso...tem medo de
deixar os netos...fala nos netos...tem medo de deixar a casa dela... LEONEL (E6)

na sexta-feira...quando veio para cd...eu estava sentada ao pé dele...ele puxou-me a mio e disse-me “eu ja
tenho muito medo......de j4 ndo voltar & minha casa... e eu disse-lhe...ndo estejas assim ainda has - de
melhorar e depois voltas para a nossa casinha..também ja tives-te tio mal outras vezes...e tu voltas-te
marido... — “mas eu tenho muito medo...” CARMO (E7)

...nesse dia que o médico lhe disse isso, ele gelou, eu chorava, porque ele chorava..., porque ele ficou em
chogque...porque quando ele Ihe disse aquilo eu disse-lhe logo assim — sr° Dr°...e agora o que é de mim, com
uma coisa destas, que eu nio sou capaz de cuidar do meu marido...eu também tenho um problema de
0s80s...agora o sr° Dr° diz-nos uma coisa destas o que é que eu fago.( ).e assim que o médico lhe disse aquilo,
ele ficou sem forgas, ele chorava, chorava naquele hospital, gue nfo queira saber... SONIA (E8)

... 0 meu pai entrou em panico...o meu pai era para ser operado no dia 21 de Janeiro...e ele nesses dois dias foi
um horror...pronto meteu-se na cama chorava...nfo_dormia...ndo comia...ndo queria ser operado...pronto
apercebeu-se de tudo...ainda quando morreu...a palavra cancro para ele era uma...o médico falou-lhe logo em
cancro...ele néo Ihe escondeu nada.. PAULA (E9)

... 0 meu irméo (disse ao médico) que a partir daquele dia que para o meu pai as noticias que fossem boas que
fossem mas para ele que estava sempre melhor...0 meu pai...desde que morreu o filho ficou muito nervoso..(

)porque ele aceitava melhor uma trombose...do que este tipo de doenga...do que dizermos que era do mal que

ele tinha...porque do mal dele a conversa do cancro em casa do meu pai enquanto ele foi vivo ndo se falou
mais...( ) ...porque a palavra cancro para o meu pai...era o mesmo do que dizer cemitério para ele...porque era
um horror pronto...0 meu pai tinha um pavor desgracado...4 morte...a palavra morte era 0 mesmo do que a
palavra cancro para ele...nfio a aceitava...pronto... SOFIA (E10)
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...entdo pensei rescindir o contracto, baseada nos saldrios em atraso e figuei com direito ao subsidio de
desemprego, foi na altura que a minha mde veio para casa depois da operagfio, entio eu mais ou menos tinha
tempo... ANA (E1)

...Inas estava dependente de mim...e eu nunca estava bem...até mesmo ir passar um fim de semana a qualquer

sitio ...eu ndo ia...porque podia precisar de qualquer coisa... ANA (E1)

...No inicio mais...eu saia para beber um café, quando era 22 ou 23 H. estava em casa, para a minha mée ndo
se sentir preocupada ou enervada... FERNANDO (E2)

-.a minha mde a frente de tudo...sem duvida ...e eu tenho uma namorado...e no inicio quando apareceu este
problema & minha mée...foi logo uma coisa que eu disse...olha é assim...eu vou deixar de estar muitas dias

contigo, para estar com a minha mée...depois tu e eu...primeiramente esti a minha mie...depois tu e eu... antes
de qualquer coisa da minha vida...qualquer coisa... FERNANDO (E2)

Mudou...durante a doenga do meu pai ... )..tinha que fazer as coisas, mas pronto organizava sempre as
coisas...aquela hora tinha que lhe dar o medicamento...3 segunda-feira era o dia da quimioterapia...e nunca me
apetecia sair.. JOAQUINA (E3)

deixei de trabalhar quando ele foi operado.. ) Mudou tudo...tinha um neto pequenino que estava cé
comigo...teve de deixar de vir para c4, eu depois também fui operada e ndo podia fazer por ele...mudou tudo

(choro)...eu andava em limpezas .mas ele veio do hospital e eu fiquei em casa...nfo ia trabalhar...tinhamos
planeado ficar com o menino (o neto), para ajudar o filho...depois fui operada...deixei de ficar com o
menino...AMELIA (ES)
porque desde que ele saiu do hospital nunca mais fomos dormir 14 acima...ao quarto...dormimos aqui na
sala...) estd ainda desarrumada, agora tenho que arrumar... AMELIA (E5)
..eu saia s6 mesmo o indispensével ¢ ia...logo de manha...para ele ficar deitado e quando chegava levantava-o
e dava-lhe o pequeno — almogo AMELIA (E5)

..altera um bocado...porque com a minha mée aqui... ( ) vinha para c4 dormir e depois no outro dia de manha
abalava outra vez...isso foi extremamente complicado para mim e para a familia acho que..mas a minha

mulher compreendeu isso muito bem...entendemos perfeitamente nisso...mas claro afecta sempre... LEONEL
(E6)




...uma série de actividades...que me ocupavam o dia todo e muitas vezes também a noite...eu nunca fui de
ficar em casa a olhar para a televisdo, no...0 meu tempo tinha que estar todo ocupado, ou a ler... isto mudou
muito a minha forma de estar LEONEL (E6)

...0 meu trabalho...alterei...tive que fazer mais horas...para estar mais tempo com ele...nunca mais tive uma
folga...hd um ano que eu trabalho sabados e domingos...para ganhar mais alguma coisa...e para o acompanhar
aqui nas_consultas..nos exames..nunca faltei a coisa nenhuma era um dia inteiro...e eu tinha que o
acompanhar...nunca fiquei a dever horas a casa...comprei a minha casa...porque ele comecou a custar muito a
andar e eu comprei outra casa de rés do chdo...e ele j4 ndo chega a ir a casa (choro)...tanto que ele falava na
casa...CARMO (E7)

... a filha estava para casar em Dezembro...e a minha filha...a Dr* achava que ele falava muito do casamento
da filha e dizia que tinha que estar bom no casamento da filha...e 2 Dr* como viu que o pulméo estava muito
avangado....( ) a médica falou com ela e lhe disse( ).era para casar a 11 de Dezembro e a médica disse-lhe —
case antes, se quiser que o seu pai a leve ao altar, porque o seu pai nessa altura ndo est4 capaz o seu pai tem
esse problema muito grave e ela foi para casa nesse dia e...pareciamos duas doidas a chorar em casa
(choro)...a noite...e ela disse — “nfio eu vou tratar das coisa e vou casar antes do meu pai piorar... CARMO
(E7)

.. (eu ja ndo fazia comida...enquanto ele comia, n6s famos comprar comida feita, para ele nfio estar a enjoar,(
)...umas vezes comia outras vezes ndo comia.... SONIA (E8)

... eu € que 3s vezes ja ndo saia daqui pensando que ele saia e que de repente voltava, porque estd a ver que
ele estava enfraquecido. ou 3s vezes até ia espreitar para onde ele ia, para ver onde ele estava... SONIA (E8)

Eu trabalho por conta prépria se trabalhasse por conta de alguém era mais complicado...porque eu fui sempre
com o meu pai & quimioterapia...ds consultas as vezes também ia 0 _meu irm3o...conciliava porque tenho uma
vida que permite...se tivesse por conta de outro seria mais complicado...mas como tenho carta tenho carro. ou
dos meus pais...pronto perdiamos a manhd teriamos que perder mas a mim ndo me afectou
muito...muito...porque deixava as coisas destinadas almogo feito...e no dia que ele tinha tratamento...e tinha
consulta ou tinha andlises e comegava o tratamento as 11 da manhi...chegdvamos aqui por volta das trés da
tarde mas para mim isso ndo me afectava nada... e se ele fosse vivo...eu tive gue deixar a minha casa e

dormir na casa deles mas isso para mim também ngo... SOFIA (E10)
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a médica Oncologista, ela foi uma pessoa que eu recorria a ela...e disse-lhe que tinham dito que a minha mae

estava em fase terminal.. ( )...apoio agora...a Dr* Susana (oncologista)...foi muito humana, sempre muito
compreensiva e sempre disponivel...mesmo depois da morte...j4 a procurei...para lhe agradecer... ANA (E1)

...tém-me apoiado...se precisar de alguma coisa...desde que telefone...nfio hi problema nenhum...deixe-se
estar ao pé da sua mie que o trabalho ha- de se ir fazendo...num dia ndo consegue fazer as coisas...no outro
dia compensa...pronto a nivel de trabalho ndo...FERNANDO (E2)

A enf’ Rosa, talvez aquela pessoa quando comegou...no inicio da doenga da minha mée, nos acompanhou

mais...deu-nos mais apoio. ( )deu-nos mais apoio...ndo sei..foi uma pessoa gque ficou logo como

amiga...fomos bem recebidos...temos o n° de telefone da médica...temos o numero de telefone da enfermeira,
em qualquer altura podemos contactar... FERNANDO (E2)

ndo acho que houve falhas, mais ajudas do que eu tive..em 15 dias foi operado...rapidamente...tive
ajudas...estou agradecida ao médico...CARMO (E7

foi o meu filho e a minha nora... que estavam c4 mais perto de mim...e a minha filha vinha de 14 sempre a
noite para o ver...o meu filho ia-me buscar & noite, ia & visita das sete...e a minha cunhada que mora mesmo
aqui ao pé de mim, também vinha aqui a toda a hora... PAULA (E9)

normalmente quando o meu pai tinha qualquer problema...a questiio de deixar de comer...estar a ficar mais
fraco...eu sempre a quem telefonava era a Unidade de Oncologia para falar com a enf’...ou com o médico que
sempre o seguiu...( )...chega a uma determinada altura que por muito que queiram j4 nio lhe podem fazer
mais nada... () ajuda...no aspecto quando ele deixou de comer o que se fazia...quando ele tinha dor o que se

fazia...mais nada...porque elas realmente foram sempre muito prestiveis...mas era consoante o que aparecia...
SOFIA (E10)
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depois tenho ¢ uma prima que também perdeu a mie e entdo desabafava assim mais um bocadinho e
compreendia-me melhor...ANA (E1)

a forma como (_a médica) sempre tratou a minha mée...foi sempre muito humana...h4 casos que as pessoas
gquando estdo mal...ndo as internam...e ela quando a viu assim...internou-a . .. ANA (E1)

...desabafo com a minha namorada..com a minha irmi...com amigos...nd0 posso dizer gue estou
desamparado...completamente...porque nfo...Gracas a Deus tenho tido apoio...tenho tido pessoas a ajudarem-
me...muitas pessoas a ajudarem... entender...entender...ndo sei porque ainda nfo passaram pelo problema

que eu estava a passar, mas se calhar conseguem compreender o que eu estou a precisar gue € um ombro
dum amigo duma amiga...desabafar...posso com aquela pessoa para desabafar... FERNANDO (E2)

e para desabafar...talvez com a minha afilhada...mas ela também. era muito ligada a ele...porque ficou sem
pai...ligou-se muito a ele...e eu muitas vezes estava a desabafar com ela e nfio sabia até que ponto o deveria
fazer. porque sabia que ela também. estava a sofrer muito...mas nfio sei sempre a tratei como uma irma...as
vezes precisava de falar... JOAQUINA (E3)

Dizia algumas coisas ao meu filho, mas nfo lhe explicava tudo...0 meu filho também é muito nervoso...e
pronto...e custa muito... FERNANDA (E4)

...depois 0 Dr° Pedro também me tinha dito...”nfio o trate com pena e ndo lhe diga eu faco...deixe ele fazer...e
se ele disser que nfio € capaz...entdo vocé diz-lhe...”eu faco...”. e foi bom...era assim que eu fazia...ele dizia
“néo sou capaz de me calcar”...entéio eu dizia — deixa 14 que eu te calgo... ( ) o Dr° Pedro...foi quem mais me
ajudou...pedir receitas... pedir coisas...e ele entfio dizia...se precisar de mim telefone...se quiser eu vou 14 a
casa...c agora depois (da morte)...ja 14 fui duas vezes...c ele disse-me “ eu quero falar consigo hoje...ndo tenho
muito_tempo...venha c4 na quinta-feira se puder...” e eu fui...]4 tivemos a falar sobre a doenca dele...os
problemas...ele até me disse se eu queria um calmante..mas eu nfo quis..n0 me quero
habituar... FERNANDA (E4)

..o meu filho estava ai muitas noites que tive que ir com ele para o banco de urgéncia..era ele que ia
CONNOSCO... As vezes quando vinham ai vé-lo, estavam a conversar com ele...3s vezes as minhas irmis...as

minhas cunhadas...pronto...era quando eu podia desabafar mais... AMELIA (ES)
A minha filha...sempre...a_minha filha ¢ 0 meu genro...ele é outro filho para_mim...sempre muito meu

amigo...tudo quanto eu lhe disse..a minha filha é um anjo...ela estd a sofrer tanto como eu...ou talvez




mais...do que eu..porque ela adorava o pai...desabafivamos muito uma com a outra..ainda ontem
falamos...desabafédmos uma com a outra...eu s6 me vejo com ela...CARMO (E7)

...86_as vizinhas, quando eu vinha do hospital, perguntavam-me como € que ele estava, como € que ele se
encontrava e eu desabafava com elas, falava e chorava...aqui com elas & porta...nunca tive assim ajudas de
ninguém... ( ) Eu para dizer a verdade, precisava que todos me chegassem ao pé, para mim qualguer coisa
me servia de ajuda...quem viesse que me desse um_ apoio ja_era muito bom...ele ndo me deu assim muito
trabalho...porque andou sempre de pé e um doente quando estd acamado é mais complicado.. SONIA (E8)

...foram sempre muito bons a falarem comigo...c tudo...cles eram umas pessoas tanto faz a médica como o
médico...a Dr* Laura também era muito boa pessoa até ia comigo a capela rezar, ela abracava-me, ela beijava-
me, ndo tenho queixas nenhumas...muito humana...e o doutor a mesma coisa... PAULA (E9)

... s conseguimos apoiar-nos uns aos outros...néo € eu sentir-me mal e vou chorar para o0 meu quarto...e vou
chorar...nfo chego ao pé da minha irmé e digo — eu estou mal vamos falar um bocadinho...desabafar...0 meu
pai a mesma coisa...e depois sempre tivemos uma familia muito unida...nunca nos sentimos sozinhos...a
minha avé paterna...também nos ajuda...ajudamo-nos uns aos outros.. FERNANDO (E11)
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..forca espiritual forca de Deus...acreditamos muito...muito...muito... a_minha mie mais...6 assim eu
acredito...nfo sou um catdlico praticante...faco as minhas rezas e pe¢o 4 minha maneira...mas todos nés, na
minha familia...somos catdlicos toda a gente esta a pedir_e temos aquela for¢a...que Deus é grande...e como a
minha mie € aquela pessoa que..nunca fez mal a ninguém..sempre ajudou toda a
gente...sempre...sempre...temos aquela esperanca que Deus hd-de nos ver e ajudar no que puder...
FERNANDO (E2)

...h4 muitos dias que lhe digo “olha mie, eu vou sair com a minha namorada...ou com os amigos beber um
café...e nfo vou..vou para o campo...chorar e ...pedir a_Deus...mas pronto...temos tentado passar esta

situagdo...( )quando vou para o campo sozinho...falo com Deus...falo com Deus, sinto Ele a falar comigo,
sinto que me estd a ouvir...sinto_que estou a pedir ¢ que estou a ser ouvido...é onde vou buscar...ai é onde

desabafo... FERNANDO (E2)

N&o tenho ninguém...¢ uma forca interior...nfo tenho tido assim a ajuda de ninguém...e tenho dias que sinto




que preciso... ( ) ...nd30o sou praticante...mas acredito em Deus...tenho a minha fé... tem-me ajudado eu tenho a
minha fé néo sou praticante mas..._LEONEL (E6)

...£ catdlica, é crente... — Sim sou crente... — e ela dizia...”entdo reze muito, reze muito...cu rezava, mas ainda
comecei a rezar mais... SONIA (E8)
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...como ela estava a soro...com os medicamentos para a dor...eu ndo sabia tratar dela... nem podia...ja
era lavada na cama e isso tudo...certas coisas eu podia fazer, mas outras coisas ndo...ha qualquer coisa

esta no hospital, é diferente ANA (E1)

... 0 meu pai também disse sempre. que se ela tivesse morrido 14 em casa, para ele era mais complicado
estar la...e eu nfo... ANA (El)

telefonei & médica oncologista, e ela mandou-o 14 ir...e depois ficou internado...( )...ele precisava de
mais cuidados...da mascara de oxigénio...fica-me esta imagem os olhos dele...parecia que i ndo via...é

uma imagem m4...foi melhor estar no hospital...porque eu sabia que néo podia fazer-lhe 0 mesmo c4 em
casa... achei nesta altura que também estava muito sozinha... JOAQUINA (E3)

...ele ndo consegue subir para o carro...nfio consegue subir o portado...sé se fosse numa ambulincia e
viesse...c depois eu também nfo tenho uma casa em condicSes, porque é tudo muito apertado e ele disse
a Dr* “S6 se eu ficar c4 internado...” e a Dr? disse — entfio eu vou ver se temos uma cama...” e
ficou...FERNANDA (E4)

...a médica disse que o internava...mas nunca o internou e a partir dai é que ele comegou a vomitar...tudo
0 que comia...ele vomitava nfo ia ao_estdmago...vim ter com a Dr? ela pds-lhe o soro...mandou-o0 para

casa...c agora ai sexta-feira é que ela disse para ele vir aqui ao hospital fez o soro e internou-o para ele
melhorar e fez o soro...ainda melhorou...dois dias ou trés ainda melhorou...e ela viu que ele estava
melhor e mandou-o para casa...e é assim esté a chegar o fim dele... CARMO (E7)

achei melhor, porque l4 em casa nfo tenho...mesmo assim...oxigénio € essas coisas assim...que a gente
sabe que eles vdo morrer na mesma..mas alivia o sofrimento..nfo isso nfo..l4 em casa
assim...ndo...queria que ele estivesse 14 em casa mas agora assim...ndo...queria que ele tivesse melhor...
CARMO (E7)

..Mas ele chorava...chorava...e gritava, 14 o meteram na cadeira de rodas... ) chegimos entio ao
hospital e desesperado, toda a gente se admirou do ver assim, 14 a médica o mandou internar, eu depois
disse & médica, que foi nervos que ele apanhou pois desde sexta-feira que ele ndo dormia e entrou neste
estado e que ele dizia que o médico o tinha acabado de matar e que estava morto, que estava morto... e

andavam-me a enganar e ¢le dizia 0 médico deu-me um tiro, acabou de me matar, ele entregou-se 3

morte, deixou de engolir, deixou de comer, os diabetes descontrolaram... SONIA (E8)
Eu na minha maneira de ver acho que ele 14 estava melhor, porque 14 sempre tinha as coisas a tempo e a
horas, 4 medida que precisava e a gente aqui por muita vontade que tenhamos para fazer as coisa ndo




conseguimos, néo temos as coisa 3 mio e ndo sabemos, como uma enfermeira... ... SONIA (E8)

... depois o inchaco das pernas dele...estava todo inchado...e depois 0 médico disse eu se tiver uma

vaga ponho-o aqui no hospital (concelhio) porque a0 menos a ver se lhe conseguimos pér soro no outro
lado...porque ele estd todo desidratado...porque ele s6 bebia agua e era um olinho...quando ele...nds
ndo lhe faziamos beber nada...nem comer...depois quando chegou ao hospital realmente ele esteve 4 ou
5 dias com o soro...na barriga...mas os ultimos dois dias antes de morrer também o rejeitou... SOFIA
(E10)

...tirava os pés para baixo...tinha sempre os pés pendurados...quanto mais os endurava...mais inchaco
tinha...desde que foi para o hospital foi diferente...a cama tinha grades...ele j4 caia da cama da minha
mée de vez em quando...porque dava uma reviravolta caia......e os pés levantaram-lhe logo os pés desde
o dia que ele ali esteve os pés desincharam muito mais desde que foi para o
hospital...completamente...depois comecaram até a incharem as méos...as m3os e a cara também inchou
um bocadinho...depois comecou a ficar com aquela cor...amarelada...ele depois quando morreu estava
mesmo amarelo...nfo é questio de nds nfio o querermos ter em casa sé que a questiio é que...na véspera
dele morrer a enf® chefe até nos disse se o querem levar para casa eu deixo-o levar sé que...pronto...o
meu pai vir do hospital descer uma escada e depois ter que subir outra escada...da casa da minha
mée...era muito complicado...porque ele cada pessoa que lhe mexia...assim aqui or_baixo dos bracos
era dores... SOFIA (E10)

na ultima fase ela foi internada por...vémitos...ndo conseguia engolir...porque diziam que era uma

esofagite...0 que me leva a querer agora...que possivelmente j4 ndo era uma esofagite...possivelmente

era jé ramificacBes ou qualquer situacfo...a minha mée foi internada... FERNANDO (E11)
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...eu penso duas coisas a0 mesmo tempo...ele 14 esté a fazer o tratamento, agente c4 ndo lhe pode fazer o
tratamento como 14...mas ele queria vir...eu nesse dia quando falei com o Dr° Manuel...ele disse-me se
ele insistir leve-o...porque ele sente-se bem ao pé da senhora...por isso € que ele pede para ir para casa...,
oh Dr° mas ele c4 estd a fazer tratamento e ele disse-me — isso ja ndo lhe estd a fazer nada..
FERNANDA (E4)

... € eu tenho um remorso muito grande de nfo ser capaz do ter em casa ¢ o ter levado...ele sexta — feira
ainda foi a casa mas depois...dei-lhe umas sopitas de leite e ele comegou a vomitar...com a dor... 0 meu
genro € que falou com a médica e ela disse que tinha sido um lapso dela...té-lo mandado para casa...e
mandou-o ir para o banco de urgéncia que ¢la o internava...CARMO (E7)
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...eu tinha muitas noites...que tinha medo...tinha medo...de eu estar a dormir....e ele acabar... Tinha medo
dele ficar...e eu ndo dar por isso..( )e eu parece que o deixava de ouvir...e is vezes mexia-lhe e ele
sempre muito gelado...os pés muito gelados...c as vezes chegava os mus pés 14 ao pé dos dele...¢ tinha

muitas vezes receio... ...mas muitas vezes tinha medo...tinha medo de me deixar dormir...porque andava

muito cansada ...e pensava...se eu me deixo dormir e quando acordo...ele j4 tinha fechado os olhos...era

horrivel...(choro) FERNANDA (E4)

eu ja ha dois dias que tinha medo de ir sozinha, ( ) eu ndo queria ir sozinha..tenho medo...porque
estou a vé-lo cada vez pior...tenho medo...( )Tinha medo de chegar 14...chegar 14 e dizerem-me que ele

tinha morrido...naquele momento estar sozinha... PAULA (E9)

...eu estava sempre a mexer-lhe...estis bem...? Estas bem...? e ele dizia “estou, estou bem...v4 dorme...e
ele dormia...descansava...eu se ndo o sentia...comegava logo a mexer-lhe...porque as vezes pensava...se
algum dia ele morre aqui ao pé de mim...e eu pensava...Ai Nossa Senhora...que isso ndo aconteca... e 3s
vezes mal passava pelo sono...olhava para o reldgio a pensar gue ia tinha passado muito tempo...e

dizia...que parecia que o reldgio estava parado... PAULA (E9)




A PROXIMI- | INICIO DO ANTECI- |...0luto comecou no dia que ela morreu...antes disso nfo. porque eu tive sempre esperanca...talvez no
subconsciente...mas eu tinha que acreditar e tinha que lhe dar forca, para que ela enquanto c4

DADE DA |FIM PARO estivesse...nfo estar desmorecida...nem a pensar vou morrer...vou morrer...entfio o meu luto comegou no

MORTE LUTO dia que ela morreu, nesse dia é que comegou...porque sempre acreditei... ... ANA (E1)
..sem a minha mde a minha vida muda completamente...nd0 sei os pontos que vai mudar...mas muda
completamente...tudo o0 que tenha a ver com divertimentos...acho que vou ficar uma pessoa muito
mais...reservada...néo sei...nfio consigo ainda explicar esta parte...nem quero.. FERNANDO (E2
...quando a médica me disse seis meses de vida...quando fazia os quatro meses...era altura do Natal...eu
aqueles dias todos que antecederam o Natal achei que ia acontecer alguma coisa...antes do Natal...mas
depois tudo decorreu normalmente...mas eu sempre achei que era essa altura...durou foi mais um més
em relagfio ao que a médica oncologista me disse... JOAQUINA (E3)

A PERMA- |quando chegar a hora da minha m3e morrer hei-de estar junto dela..a nivel da preseng¢a e de

- , NECER corac#o...consigo dar-lhe a méo nessa altura...( ) .....mas se eu soubesse 0 momento...deixava que ela

PROXIMI- |INICIO DO JUNTO ficasse junto de mim...conseguir bem...bem...ndo sei se consigo...mas era uma coisa que queria e s6 ndo

DADEDA |FIM DO fago mais...se ndo conseguir se for mesmos impossivel...gostava de me despedir antes da minha mae

_—— DOENTE |2balar era uma coisa que gostava e quase de certeza que vou fazé-lo..FERNANDO (E2)

MORTE

...depois guando eu o fui ver a tarde até pedi para ficar até 3 noite...s que o SO € complicado...e a
médica disse que ndo ia adiantar...mas que podia telefonar JOAQUINA (E3)

...eu queria ficar com ele...para ele me sentir perto... FERNANDA (E4)
...eu_sempre estive com ele até puder até o levarem para dentro...ele dizia-me “ndo te vais embora

daqui...deixa-te estar aqui ao pé de mim...” eu dizia-lhe isto aqui é s para os doentes, néio posso estar
aqui”...e ele dizia “ndo faz mal...fica aqui ao pé de mim...” depois chamaram-me para fazer a triagem e

eu fui com ele...depois ficou entfio com o magueiro... AMELIA (E5)




...ela gostava de certeza que eu estivesse perto dela...ela tem muito medo de morrer e fala-me nisso de
vez em quando...a perda dos netos...a perda dos filhos... LEONEL (E6)

..porque eu hoje néio me quero ir embora...quero ficar com ele... ( ) ...ele gritou toda a manh3 por
mim...e agora sossegou...eu quero estar com ele...(choro) en uanto eu puder quero estar com ele
vai_morrer_comigo...porque eu ji nfo abalo daqui...sinto essa necessidade e acho que ele gueria que

fosse assim que eu ¢ tivesse ao pé dele ...CARMO (E7)

...vi logo que ele estava a morrer... ( )...Eu estive com ele até as quatro da manhi...ficamos desde a
visita das seis s6 vim jantar e voltei para o hospital...nds s6 odiamos ficar se a enf® deixar...e na véspera
dele falecer quem estava era a eenf? chefe... e como nos conhece...ela deixou-nos ficar... SOFIA (E10)
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.. antes, ainda falamos e as dltimas palavras dela foi a dizer-me que gostava muito de mim (choro)... { ) ...” eu

disse-lhe que gostava muito dela e ela disse que gostava muito de mim e depois o neto falou ao telefone...e ela ja
néo respondeu...s6 caiu uma lagrima...e pronto foi..( )_...eu fui-me despedir dela e meti a cara para ela me dar
um beijo e ela j4 nfio deu. ANA (E1)

..ele_queria que eu estivesse sempre 4 ao pé dele e no tltimo dia _deu-me um beijinho assim_muito

cansado...aquele beijo...assim e disse-me “desejo-te muita sorte...” e eu nfio percebi bem e pereuntei o que é que
disses-te? E ele repetiu “desejo-te muita sorte...até amanha” (choro)... FERNANDA (E4)

disse-me assim...”E prepara-te que vais ficar sem mim...porque é o meu fim...” foi assim por estas palavras...e
depois 14 no banco de urgéncia dizia-me assim “fica aqui ao pé de mim...ndo me deixes...ndo abales daqui”...

uma noite ai ha uns dois ou trés meses...depois eu fui-me deitar...ele j4 estava deitado e a falar...agarrou-se a
mim...e disse “eu vou-me embora e tu ficas c4 sozinha a penar... AMELIA (E5)

...ele sdbado pediu-me logo de manhé ( ) para eu telefonar aos meus filhos para o virem ver que ele estava para
morrer, “chamas os teus filhos que eu quero-os ver..., telefonas aos meus irmdos para saberem como eu
estou...ndo ¢ para eles virem c4, mas para quando receberem a noticia néo serem apanhados de surpresa... ( )
...despediu-se de todas as pessoas que o vieram ver... ( ) ...no sabado ele pediu ao meu filho se ele podia fazer
testamento da casa para mim....SONIA (E8)

...aqui em casa ainda ele me disse...”eu vou morrer mas tu ficas bem...ficas aqui com uma casa boa...estima-a e
se ndo quiseres estar sozinha alugas o s6tio a uma moca para te fazer companhia.. ( ) ...ele comegou a
chorar...chordvamos os dois...porque eu sabia que ele ia morrer...mas n#io tio perto...sabia gue se estava a

...e eu falava para ele...beijava-o na testa e dizia-lhe...Paulo, entfio tu hoje ainda nfio me deste um beijinho...estas
a ouvir o que eu te digo...ele abriu os olhos e eu para ver se ele percebia cheguei a minha cara 3 boca dele ¢ ele
mexeu os ldbios para me beijar... (choro) tentou dar... SONIA (E8)

... na véspera de morrer é que...(choro)... .porque ele ja ndo falava...c estendia-
me a boca para me dar beijinhos...cle sempre foi muito beijoqueiro...até os sobrinhos diziam...os tios parecem
sempre namorados... PAULA (E9)

... nesse dia ele ja tinha visto que eu tinha chorado...para onde eu ia os othos dele iam atrss de mim... ( ) ...e
depois ele comecou a guerer chorar...(choro) e eu digo...entdo o que é pai 2 ) E ele s6 disse assim — «




néo se zanguem com o pai...”e eu disse-lhe - ndo entdo ninguém esta zangado com vocé....SOFIA (E10)
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O Caos ¢ pensar que a vou perder € que... mas propriamente na morte... na morte... eu néo... talvez
aquele instante fosse... mas depois.... nfo... pensava, tenho que me recompor e tenho que ser forte...
ANA (E1)

a médica veio e disse que ela também j4 tinha o intestino muito apanhado... depois 0 meu pai abalou... eu
pensei que lhe fosse dar uma coisa... foi quando ele tomou mesmo consciéncia , ele sabia que era um
tumor, mas era aquela esperanca... ANA (E1

...mas mesmo,.. sabia que ela estava muito mal... mas pensava que ela ainda ali ficava... nfo sei...ndo
sei...sei que na terca-feira é que eu tomei consciéncia que ela ia morrer e ela realmente morreu nesse dia..
ANA (E1)

€ quando eu estava i espera...ouvi alguém dizer... “A Dr* Marta estd com medo de abrir porque a senhora
estd mesmo em fase terminal...”como quem diz, a Dr* até estd com medo e aquela frase da fase terminal,
custou-me muito......custou-me muito...a minha mie esteve sempre consciente...e para mim a fase terminal
era a pessoa nfo estar consciente que...era muito diferente...como a minha mie estava...porque a minha
mie lutou sempre até ao fim...esteve sempre bem disposta...e eu nunca pensei que uma fase terminal fosse
como a minha mie estava... ANA (E1)

Pensar...pensar...nunca quis pensar ...ja imaginei...a minha vida sem a minha mée...j4 imaginei que a
qualquer momento posso perder a minha mée...e tenho que tentar fazer a minha vida...ja pensei..( )_..€
assim o amor fica sempre...mas a presenca da pessoa nunca mais...a presen¢a nio...fica sempre o amor,
sem duvida...se a minha m3e abalar...a minha mie hi-de estar sempre cé dentro...e mie ha sé uma...gosto
muito do meu pai...mas a2 minha mae é a minha mée... FERNANDO (E2)

Eu estava sempre 3 espera...porque as duas médicas, a médica cirurgid gue o operou ¢ depois a médica
Oncologista, o tempo que lhe deram apesar de sempre dizerem que o tempo era muito relativo e podiam

by

enganar-se, bateu muito um no outro..e acho que andava sempre 3 espera( ) .eu estava sempre i
espera...ecu lembro-me que a Dr? cirurgid me disse que ele iria ficar amarelo...e eu andava sempre a ver-lhe
os olhos...porque estava sempre a espera... JOAQUINA (E3)

...e tinha o cortinado corrido quando eu cheguei e pensei assim...ai meu Deus o que é que se passa...pensei
o pior....( ) ndio estamos preparados...eu via como ele estava mas pensava que era sempre para amanhi,
gue ainda no era hoje...FERNANDA (E4)

ele estava ali sentadinho na cadeira de rodas e ja ndo me disse nada...nem eu lhe disse a ele...eu nunca




pensei_gque ele ia acabar naquele dia...eu ndo pensei..que fosse para ele acabar...e naquele dia...ndo
pensei... ( )_..mas eu nunca pensei que fosse para ele ir j4 embora...pensei que ficasse 14 alguns dias
internado...foi o que eu pensei...quando a enfermeira me trouxe o saco com a roupa pensei...fica...nunca na

minha ideia pensei...que fosse naquele dia...AMELIA (E5)

eu via-o, sabia que ele ndo podia viver assim...ndio podia ser...a barriga dura...dura...matulos...matulos...a

gente nunca pensa...mas em momentos...pensa...hd aguelas coisas...ndo sei... AMELIA (E5)

...pensei que... havia s vezes punha-lhe assim a mdo por cima...e is vezes achava-o muito frio...ndo era do
ver assim muito mal para isso, mas as vezes...mas pronto as vezes podia haver uma coisa qualquer e a
pessoa ficar...como foi agora...que eu ndo pensava e ele ficou...mas houve algumas vezes que pensei...
AMELIA (E5)

nem sequer quero pensar muito nisso...aceito isso...e penso que estou preparado para isso...acho que
estou...mas_estou preparado...acho que vai acontecer..um dia destes...e tenho que ter forca para aceitar
isso...apesar de todos ndés sabermos...que perder uma pessoa que ndés gostamos muito...s30 0s nossos
pais...6 extremamente complicado...mas a vida tem estas coisas....temos que saber aceitar...apesar de nos
custar muito...ela vai ser operada este més... LEONEL (E6)

Eu neste momento ndo sinto nada...completamente nada...estou escura...estou a viver muito s...a gente

nunca estamos preparados...vamo-nos preparando minuto a minuto...a pouco € pouco...mas até esta altura &
como lhe digo...tenho um aperto dentro de mim... CARMO (E7)

Sim...eu estou a perceber...que estd mesmo na hora...est j4 a fazer morfina... ( ) n3o nunca pensei...sb
agora € que estou a pensar..Pela minha experiéncia também...sim porque também conta muito a
experiéncia...porque trabalho com estes doentes e tomamos consciéncia das coisas...CARMO (E7)

quando me apercebi que ele estava a ficar caido...é que eu comecei a perceber...até houve aqui um vizinho
que me disse “o seu marido ndo vai viver mais do que 18 ou 19 meses...talvez ele soubesse de casos ...cles
perguntam e a gente diz...0s sintomas...as coisas...e foi precisamente como ele disse... ( ) ...mas eu af ja
me comecei a aperceber que era o fim que estava préximo, do fim da vida...porque eu ouvi-a as outras
pessoas a dizer...eles vio ver isto, vio sentir aquilo...eles vio assim...eles vio assado...pessoas que lidaram
com pessoas no fim de vida...SONIA (E8)

...Inas nunca pensei que ele morresse naquela noite...mesmo quando entrou em estado coma...hd tantos
doentes que estfio tanto tempo em coma...¢ eu pronto...ele sabado falou com a gente e eu vim chorando que

eu sei 14 o qué, quando me despedi dele e ele ficava com aquela carinha tfio triste...eu a dizer assim...t3o




triste que ele ficou e eu v4 de vir a chorar...no outro dia chego 14 e vejo-o em estado de coma... ( ) pensei
dele ndo morrer tdo depressa...por isso eu nfo tinha medo nenhum...ndo pensava na morte dele...achava
que ele ia sofrer um tempo...pronto ¢ que depois que chegasse aquela hora que a gente que ele ia
morrer...ndo esperei que fosse tdo depressa...uma coisa tdo rapida...ndo esperei... SONIA (E8)

A gente nunca estd preparada...porque a gente sé sente as coisas quando nos tocam...porque eu até achava
em mim que ndo me custava tanto a morte do meu marido como me custou... SONIA (E8)

..U pensava que isso podia acontecer mas que seria daqui a uns anos...ainda...pensava...isto com a

medicac#o...aguenta-se...e ele dizia...ele era 100% médico...porque aquela boa disposi¢do que ele tinha
aquela coisa...ajudava muito...ele é que me animava a mim...eu chorava ao principio...mas eu agora tive

sempre muita forca...parece que quanto mais velhos somos mais coragem vamos tendo... PAULA (E9)

...n0s comegamos a sentir que 0 meu pai estava a piorar...porque ele foi assim...eu dizia sempre a0 meu
irméo — o pai o dia que cair...cai de vez porque ele depois ja ndo vai comegar.( ) e agora quando a anemia
comegou a ...a aparecer outra vez...eu disse ao meu irm&o — o pai agora ja ndo vai...levantar-se ... SOFIA
(E10)

...acho que preparada...ninguém est4 preparada...e...as pessoas...quando o vimos estes Gltimos oito dias_era
muito complicado...vé-lo assim era muito complicado...( )o meu pai esteve dois dias a conhecer a morte.
pronto o meu pai quando nds saimos de ao pé dele praticamente estava morto ( ) Eu quando me despedi
do meu pai...dei-the um beijo e...achei que ele ja ndio chegava & manha....como nés vimos o meu pai...se ele
chegasse a manhd achdmos que era um sofrimento...era uma coisa fora de série...mas...eu disse a0 meu

irméo — o pai amanhi de manhi j4 estd morto... SOFIA (E10)

... a partir dai pronto...telefonei a0 meu pai...eu estava sozinho no hospital...o meu pai tinha acabado de
sair para ir trabalhar...e pronto entrei completamente em delirio porque a partir dai € que eu vi...que
aquilo...estava a dominar o corpo da _minha mde todo...ai foi um choque...um chogue sem ser um

choque...mas eu nunca imaginei que fosse tdo de repente...ali aquilo...ela estava a falar normalmente com a
gente e aquilo foi ali numa hora...apercebi-me que ela ia morrer...era impossivel com a faita de ar a

aumentar...apercebi-me que era impossivel ela estar a aguentar mais dias... ...depois comecou a ter os
Des e as mdos frias, os 14bios roxos e ai comecei a perder a esperanga toda...toda... FERNANDO( E11)




A INICIO DO |ALIVIO ..parece que andava assim...no ar..agora ¢ que custa...custa(choro) ...eu acho que é a parte que custa
PROXIMI |FIM DO mais...porque eu sou crente e pedia a Deus, para ele ndo me desiludir...e ja que ndo a podia melhorar, para
DADE DA SOFRI- a levar...para a levar...porque assim no...se calhar outras pessoas diriam...desejou a morte 4 mde...ndo
MORTE MENTO desejei...queria acabar-lhe com o sofrimento...porque aguilo...pronto consome-nos. ANA (E1).

..eu acho que no dia em que ela morreu...eu ndo senti alivio, ndo foi nada disso...mas pensar que ela podia
tomar consciéncia que estava a morrer, para mim era muito pior...tinha dores e isso tudo...mas sofreu...mas
cada pessoa tem o seu sofrimento, mas faz-me impress#o...a carne a apodrecer, enquanto as pessoas estfio
vivas...era 0 meu medo... ANA (E1l

...mas 0 meu pai ndo é desejar a morte a ninguém...mas para ele era um grande sofrimento... e chegava a
uma altura que era muito complicado...se demorasse mais dias n#o sei se conseguia ir ao pé dele porque
via-se_mesmo que estava com a aflicdo da morte... ele havia bocados que abria a boca fechava a
boca...revirava os olhos...e a querer falar e nfo conseguir...pronto era muito complicado...pronto no sei...e
agora para o fim era s6 molhar a boca...era muito complicado ... SOFIA (E10)

... vamos fazer para diminuir o sofrimento porque a sua (me) a partir deste momento é s6 sofrer...s6 se
aparecer um grande milagre...mas isso ¢ impossivel pronto...portanto o que vamos fazer é retirar todos os
aparethos que ela tem a volta e toda a medicagfio e vamos p6r morfina...para a morte ser uma morte sem
sofrimento...j4 o que sofreu neste ano e meio...ja chega... FERNANDO (E11)

..mas pronto nesta altura sabendo que nfo hé nada a fazer sabendo que a partir desta altura é
sofrimento...viamos que era um viver artificial a todo 0 momento que se retirava a méscara nfo havia

hipétese a minha mée ficava logo...e...via que era um sofrimento...sofreu um ano e meio...pronto
lentamente mas foi sempre sofrendo... FERNANDO (E11)
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Eu acho que ela no fundo...soube... mas comigo ela nio desabafava... nfo sei se ela dizia a outras
pessoas... mas comigo ndo...mas soube que com uma nossa amiga enfermeira que antes de ser operada
parecia que sentia um cfo a morder-lhe ali ao pé da bexiga...e que desta vez sentia 0 mesmo... e sabia
porque a pessoa esta doente sente-se...ANA (E1)

...apercebeu-se...eu acho que ela...falava com outras pessoas...a certeza ela nfo tinha porque ninguém lhe

trés ou quatro palavras...cla disse-me “A mie ndo consegue...”e eu dizia...”mas tens que conseguir...tu
sabes que eu preciso de ti...tens que ser forte...tens que reagir...” e ela dizia-me “O filha...mas a mde nfo
consegue, entdo fala comigo... ANA (E1)

..ela diz que pronto, apareceu a doenga...enquanto cad estivermos...eu sei que estou apoiada por
vocés...enquanto cé estivermos olha...temos que tentar lutar...apesar da mie saber que isto € uma doenca
muito complicada...porque ela apercebe-se ndo é parva... FERNANDO (E2)

...ele aparentemente nfo queria saber...ele ndo fazia perguntas...cu fui falar com a cirurgia...ela depois disse
gue ele podia sair, gue ficasse um bocadinho a espera, porque ela ia s6 perguntar-me o contacto...eu estive
muito tempo a falar com ela...qualquer pessoa percebia que eu nio estive so a dar-lhe o contacto...€ ele ndo

me perguntou nada. JOAQUINA (E3)

...as ao irméo ele depois ainda disse...”nunca pensei chegar a isto...nunca pensei chegar como estou”...foi
as palavras que disse ao irm#o e mais nada....(choro) FERNANDA (E4)

... um dia um senhor que estava ao lado dele... a filha dele diz-me assim...”o meu pai também tem um
cancro...mas ele nfio sabe...0 que tem” e ele ouviu e disse-me quando ela abalou...”este senhor tem um
cancro...se calhar é o gue eu tenho...”, por isso é que eu digo que ele ndo ficou a saber...que o tumor
maligno é um cancro...e eu disse. entdo ndo ouvis-te a médica que tinhas um tumor maligno?... “pois ela
disse que era um tumor maligno...ndo disse que tinha um cancro...”pois ela n3o disse isso... FERNANDA

(E4)

...s vezes dizia assim...estes caranguejos estio-me a matar...muitas vezes...muitas vezes...cle nio era
parvo...ndo € ele ndo era parvo e porque € que estou a sofrer tanto...eu nfio fiz mal a ninguém...( ) e ele

via-se e dizia “n8o pode ser...eu ndo consigo viver assim muito tempo..AMELIA (E5)




...porque ele 3 bocado...disse-me que ndo era vida para ele... que estava a sofrer muito...que néio havia nada
que lhe dessem para ele estar calmo...e eu disse que sim... CARMO (E7)

...tu ndo tens nojo de estares deitada com um homem que estd para morrer?” (e ele estava com um braco
enfiado no meu), ¢ eu digo. 6 filho essas perguntas ndo se fazem...eu agora ndo sei o que te hei-de
responder...mas vou-te dizer...entdo tu achas que eu tenho nojo de ti?, eu néo tenho nojo de ti, porque se
ndo, ndo estava aqui deitada contigo...e estamos aqui agarradinhos, com o brago trocado ¢ ele disse “eu
vou morrer” SONIA (E8)

...naguela vez disse...”6 Paula ndo tenhas ilusdes que eu j4 ndo vou para a nossa casa...isto para ai ao fim
de quinze dias de 14 estar...mas ele continuava.,.”sim. porque desta vez eu vim melhor, cada dia gue passa
fico pior... PAULA (E9)

Ele um dia disse-me a mim “ O filha deixa-me morrer...ndo_quero nada...” porque s6 ele é que saia o
sofrimento que tinha...a dor...o inchago...das pernas era uma coisa impressionante ... SOFIA (E10)

... a minha mée sentiu...nd0 sei 0 que a pessoa sente...mas...a minha mée sentiu ( )...quinta-feira a minha
mie j4 estava com os olhos fechados...c a minha irm4 estava a chorar...e ela abriu os olhos e disse-lhe que
ndo queria que ela chorasse...mas pronto nunca nos falou...nunca nos disse...sé quinta-feira & noite...€ que
deitou uma l4grima..mas nunca nos falou..nunca nos disse..a mde estd pior..( ) nunca nos quis
preocupar...sempre a mostrar-nos uma forga...sempre até ao fim... FERNANDO (E11)

No dia das eleigdes o meu pai disse-lhe v4...veste uma roupinha para irmos votar...c ela disse néo eu ja néo
vou...eu ji nio pertenco a este mundo j4 ndo vou votar este ano...foi a Gnica vez que ela falou...e um dia
logo depois de ser internada...ela tinha uma doente ao lado...e eu cheguei 14...digo...entdo como é que
estdo...e fui-lhe dar um beijinho...e ela respondeu...ora olha estamos as duas a espera de ter alta a senhora
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...no ultimo dia que 14 esteve é gue ele queria vir para casa...porque nos outros dias ele ndo falava...em vir
para casa... ( ) Nos tltimos dias sim...cle pediu para vir para casa...mas nos outros dias ele nfio se importou
de 14 estar no hospital...tanto que ele pediu 4 médica para 14 ficar...e estava 14...nio reclamava...estava a

fazer tratamento... ele compreendia...no Gltimo dia ele percebeu que era o fim e queria vir para casa... ()
leva-me para casa...eu estou aqui abandonado.... FERNANDA (E4)

ele queria era acabar aqui...cle disse-me tantas vezes...”, nfio me levam dagui deixem-me aqui morrer na
minha casa...agora estou um bocadinho melhor...vou amanhi...( )ndo me levem daqui...eu quero morrer

aqui...se me levam eu chego 14 atiro-me da janela abaixo e eu nfio quero ir... AMELIA (E5)

...ele na sexta-feira queria para casa... ) eu fui tratar dos papeis, quando c4 cheguei j4 ele estava numa

cadeira de rodas...ji estava a pedir & empregada para o pdr 14 fora..estava com medo que eu nfio o
levasse... CARMO (E7)

...no hospital é que me custou muito, porque quando chegava & hora de me vir embora ele pedia-me para
eu o trazer e eu tinha que me vir embora e ndo o podia trazer...SONIA (E8)

. ele pediu no sabado...para vir para casa ¢ no domingo...quando 14 cheguei ele estava em estado de
coma...mas se eu soubesse que era a ultima vez tinha-o trazido...ele falava com muita dificuldade mas
percebia-se bem...falou com o meu filho, a minha nora e ele disse nesse dia “leva-me...leva-me...leva-me
daqui...eu nfio quero aqui estar...leva-me daqui...e eu dizia-lhe que nfo podia, ele nfio comia .estava a fazer
soro... SONIA (E8)

ele entrou para la...e ele dizia...”se eu entro para l4, nunca mais de 14 saio...e eu dizia — entfio filho néo
entdo 14 ¢ que estdo os médicos e os aparelhos...tens que ir...e ele 14 foi... ( )mas via-se piorar de dia para
dia... as dores eram as mesmas ... PAULA (E9)

...0 médico dizia-me se lhe conseguirmos tirar a dor... para poder ir para casa......cle vai...a senhora quero-o
levar? — eu dizia — en quero...porque a tendéncia dele era sempre a casa.. mesmo guando j4 estava
confuso...queria sempre vir para casa... () ...porque ele gueria era vir para a casa dele...ele dizia-me “V4
Paula despacha-te vai buscar a roupa...” eu comecava outra conversa ¢ ele continuava... “v4 se nfio ainda

ndo ¢ hoje que vamos...trds 14 a roupa...” a tendéncia dele era vir para casa...PAULA (E9)
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LUTO INICIAIS ZA ...eu houve uns dias...o funeral foi na quinta-feira, eu na sexta-feira de manha fui tratar umas coisas com 0 meu

i_.. A tarde, parecia uma arva...sO o que fazia era chorar... ANA (E1

Mais dificil...agora é achar a falta dele...e ver tudo onde ele estava e pronto...0 qué eu posso fazer é chorar e
ndo podia fazer antes ¢ agora faco...e otho ali para a cadeira e parece que 0 estou a ver...e sento-me aqui a mesa
e parece que O estou a ver... AMELIA (E5)
Ele estava muito em casa €ra reformado...(choro)...a minha vida parece que caiu uma coisa ¢ desmoronou
tudo...6 muito diferente de quando é os pais, embora o desgosto de cada um seja de sua maneira..PAULA (E9
mudou...mudou tudo... a minha vida ndo tem sentido...mesmo tendo os filhos e os netos...mas a minha vida...é
s6 isto...é chorar de dia e de noite... ...PAULA (E9)
.6 assim o que €u senti_naquela altura...talvez...pronto talvez no dia que a minha mie faleceu € © dia gue
tivemos a acompanhar, pronto ali os primeiros dois dias era um sentimento completamente diferente do que
sinto agora...cra um sentimento...eu ndo sei ex licar mas era um sentimento...de ex: losdo...de ver uma pessoa &
de chorar...parece que ainda era um bocado de ilusdo..nem sei explicar o _que senti..ra uma coisa
completamente...diferente de agora.. FERNANDO (E11)
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PROCESS |COES

O DE INICIAIS CULPA- |...e eu fico sempre com dhvida...se ela tivesse sabido que i az...eu gostava que €la

LUTO tivesse ido em paz...ndo sei...se por eu estar sempre...va mae tem que ser...6 isso...com que a fez lutar mais...se

BILIZA- | aihar foi mais revoltada..ndo sei...ANA (E1)

(o] AO tenho pena de néo ter ficado até ao Gltimo minuto...cla se calhar, ja ndo me ouvia...nas nltimas duas horas (e
fazia aquelas paragens na respiragdo € eu pensei € agora...mas depois a gente fica sempre...a pensat... orque €
que eu me vim embora...foi naquela meia hora...ndo é...estd bem...cu podia nio ter feito nada...mas tinha ficado
ao pé dela...e...(choro )ANA (E1)

_eu tive muito desgosto dela nfio ter vo
internada, numa sexta-feira e morreu terca-feira... ANA (E1)




e houve um dia que eu ndo estava em casa, estava a minha mée s6 com ele e ele tentou levantar-se para ir a
casa de banho com ajuda da minha made...e ele caiu...depois ela ndo conseguiu levanta-lo é muito fraca...teve
que ir chamar um vizinha para ajudar...e eu fez-me logo mal...porqué...culpei-me logo...eu fica-me a sensagfio
de puder ter feito mais qualquer coisa...JOAQUINA (E3)

Nao sei...eu acho que era...acho que ndo me custou fazer nada...eu s6 o que achei é que estava sempre a fazer
pouco...ndo sei tenho a sensagBo que podia fazer mais...as pessoas estdo sempre a dizer que eu...que ajudei o
que podia ajudar...mas nfo sei.. JOAQUINA (E3)

...4s vezes tenho remorsos...porque como ele queria vir...para casa...parece que tenho culpa...ele pediu para vir
para casa (choro)... FERNANDA (E4)

o
PROCESS
O DE
LUTO

REAC-

~

COES
INICIAIS

REVOLTA

...um bocadinho revoltado...com todas as pessoas...c is vezes entro em casa...c apetece-me partir tudo...mas
pronto nunca fiz isso nem pouco mais ou menos...mas as vezes as pessoas a falarem...por exemplo vejo uma
pessoa idosa a falar...e eu gosto muito de idosos...muito...e diz assim ai coitadinha de mim tenho oitenta anos e
doem-me as pernas e... e isso_a mim revolta-me e digo ouca l4...entdo vocé tem essa idade j4 passou os
anos...veja 14 a minha mae que faleceu com quarenta e oito anos...pois realmente é verdade mas entdo...e
pronto isso ai ¢ mesmo assim mas revolta-me de alguma maneira... FERNANDO (E11)
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O _escolher o caixdo...foi muito doloroso...de resto e eu tive gue ver a minha mie, tive gue ver para
crer...néo sei...fui buscar as coisas dela ao hospital...e s6 as 11,.30H, é que a pude ver...ai foi muito custoso...e
escolher o caixo e mesmo a hora que o corpo vai para baixo (_)...vi que a minha mie era querida...teve muita
gente. muitas flores e pronto... “até foi bonito...”pronto é uma coisa triste...mas...que aliviou de certa forma,
como foi...depois ir para baixo da terra...custa... ...ANA(E1)

...fomos os dois...ora procurar a roupa para vestir o pai...tudo...foi muito dificil para os dois...e ele essa noite
fechou-se a capela e ele ficou 14...fomos escolher o caixdo e ele disse “véa 14 a mie... e ele ficou sentado na
agéncia...e eu é que fui 14 escolher o caixfio e fazer tudo...depois fui com ele ao cemitério...por causa da

sepultura...porque quisemos que ele ficasse neste cemitério e foi ele com a mulher 14 logo...porque tem que se
pagar logo...isto foi tudo muito dificil...para ele e para mim..... FERNANDA (E4)

nés levamos 2 minha mie em bragos..0 meu pai veio ter comigo e disse-me olha filho o pai estd a
pensar...fazer...isto assim - assim...como ditima homenagem somos nds que a vamos levar a ultima
morada...mas sabemos que ela ali estd a descansar e como ela é uma pessoa boa que para onde ela vai...vai
descansar de certeza absoluta...e pronto... FERNANDO (E11)

...sempre admirei muito o meu pai e agora nesta Gltima fase entfo...100%.0 meu pai é que foi escolher o
caix#o...0 meu pai é que foi falar com o senhor da agéncia...foi escolher sobre a cama...hd pessoas que dizem o
que queriam mas ela nunca...nunca... depois 0 meu pai tirou ainda uns dias de férias para se recompds um

bocadinho mais...e para tratar de papéis...uma confusdo de papéis...tanta coisa...FERNANDO (E11)
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...0 funeral nem foi o pior...acho que s6 mesmo na altura em que ele foi enterrado...é que acho que me

mentalizei, que ndo o iria ver mais...e a partir dai quer dizer sfo coisas que eu acho...ou porgue nfio me tinha
morrido ninguém assim préximo...s8o coisas que eu acho. faz-me muita confusfio, a pessoa ir para baixo da
terra e... JOAQUINA (E3)

...foi muito dificil...e para o meu filho...nfo sei explicar... eu depois ainda fui até 3 cova, mas depois quando foi

14 para baixo...nfio consegui...¢ tudo muito dificil... FERNANDA (E4)

Apoiaram-me muito no funeral, pessoas amigas e vizinhas, deram-me de comer e descansar...eu & gue tive que
tratar de tudo...dar resposta a tudo...e depois fui para a casa do meu filho, tomei o meu banho...a seguir ao

funeral...os meus filhos foram 14 ter...c deitei-me descansei...mas sempre a ver tudo...ainda hoije e j4 14 vdo dois
meses... SONIA (E8)

eu muitas vezes estou aqui em casa...e de repente tenho de ir 14 ao cemitério...ndo posso passar...ndo faz
sentido...eu sei que ndo faz sentido...é complicado...eu costumo dizer coitado de quem morre...que quem ca
fica sobrevive...e as coisas passam...mas é dificil...JOAQUINA (E3)




Ry ~

mesmo_gue haja outra coisa...a saudade que a_gente sente..dar um beijo 4 pessoa...segurar a mfo e isso

tudo...nunca mais vai ter...nd0 é?2... ...ANA (E1)

..eu sei que jé tinha estado separada dele quando ele esteve no hospital mas agora nunca mais o vejo...(choro)..
FERNANDA (E4)

¢ agora entdio ainda mudou mais...pois sinto uma grande falta...foram trinta e tal anos...é muito tempo...a viver
com uma pessoa que se gosta... AMELIA (ES)

...sentar-me a mesa deitar-me...tudo quanto vou passando...estou vendo a imagem dele...em todo o sitio... SONIA

(E8)

naquele dia que o meu pai faleceu...para mim e passado um dia ou dois parece que a gente ainda o havia de ir ver

gente o esta a ver...porqgue eu todos os dias estava com ele... SOFIA (E10)
agora o que sinto sfo saudades...saudades de falar com ela...sinto saudades da ver...sinto saudades de estar com
ela...e naquela altura...nfio era saudades gue sentia...sentia-me mal porque a via ali dentro... (no caixdo)...e um

sentimento completamente diferente... FERNANDO (E11)
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...eu_acho que ndés temos mesmo que acreditar, porque se ndo € insuportavel...acreditar que hi mais alguma
coisa...e que eu acho que ela para ji estd sempre comigo, s vezes eu estou em casa € estou a conversar com ela,
para mim..eu acho que ¢é importante para nds acreditarmos em alguma coisa..se ndo torna-se

insuportavel...pronto eu vou ao cemitério e sei que esta ali o corpo dela, mas a alma dela... esta presente comigo...
_ANA (E1)

a minha mée gostava muito de colares. eu trouxe-os ¢ eu ndo usava nada destas coisas, mas agora todos os dias
ponho um colar dela...e pronto € como se ela vivesse...uma parte dela...andasse comigo sempre...pelo significado
do colar... ...ANA (E1)

...0 meu filho é que acha que o avd o vé...eu ndo sei...tem dias, tem fases...3s vezes acho que hd muita coisa

injusta que se houvesse Deus néio havia tanta injustica.. ( ) ...0 meu filho vai bastante 3 igreja e gosta que eu o
acompanhe...tenho dias que as coisas fazem sentido, tenho outros dias que ndo fazem...provavelmente nfio tenho a
fé que deveria ter.... porque os padres dizem que quem realmente tem fé, que acredita, sem nunca duvidar...e eu

as vezes duvido...eu néo duvido , eu néio duvido que haja Deus...s6 que 14 est...¢ o que eu digo hd muita injustica




(choro) JOAQUINA (E3)

...acredito em deus...mas 3s vezes revolto-me e pergunto porgue é que Deus o levou... mas porqué (choro)...
FERNANDA (E4)

Néo acredito em Deus...eu tenho passado muito...perdi os meus pais aos 18 anos...tenho vivido muita coisa na
vida...por isso ndo acredito que haja Deus, porque se houvesse Deus ndo fazia muita coisa como estd a fazer...por
isso ndo acredito...acho que hé uma coisa qualquer mas n#o...digo que nfio ha Deus...h4 qualquer coisa...tenho
pedido muita coisa mas ela desta vez néio me ouviu...ajudou-me nalgumas coisas...mas agora néio me ajudou...nfo
era assim...a morte deveria ser a pessoa cair na cama e ji ndo acordar assim é que era a morte...ndo era as pessoas
sofrerem assim...e muitas vezes apodrecerem na cama... CARMO (E7)

Tenho bocados que acredito, tenho outros que ndio, gue tenho diividas, eu tenho fé...ele dizia que era catélico mas
néo praticante... SONIA (E8)

...a vida além da morte...ninguém a conhece... ndo me revoltei...a gente todos temos gue nascer...todos temos que
morrer...e_o sofrimento também era_muito...como 0 meu pai_esteve antes de morrer..mas agora como ele
esteve...talvez a morte do meu irm#o seja um bocadinho mais dificil...da aceitar porque foi ele que se suicidou...e
porque seria...e porque ndo seria...e ainda hoije isto esti...o porqué do que seria...ainda hoje estd a duvida do
porqué... SOFIA (E10)

eu ndo me revolto contra Deus...mas ji disse véria vezes e provavelmente durante a vida toda vou dizer...porque é
que Deus fez isto 4 minha mde, porqué 4 minha mie ela sempre foi uma pessoa boa gue ia 4 missa gue tinha fé...e
porgue € que the aconteceu isto assim porque é que Deus Ihe mandou este castigo para cima dela e de nds?

Porqué a ela.. mas para o fim da vida dela eu creio que deus a ajudou...porque eu tenho contactado com pessoas

que tém contado sofrimento de familiares...c eu nunca vi a minha me assim...nunca vi a minha mée assim...eu o

que me revoltou...ndo foi agora no fim...porque acho que agora no fim foi o melhor que podia acontecer....nesta
situacdo foi um alivio... FERNANDO (E11)
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E o funeral..é essas coisas todas..e outra coisa..acho gue custa muito..é a gente andar a apagar o rasto
deles...ndo €...as financas...tive que falar com a agéncia ...( )... como tinha o mitido em casa...e isso...parece que
foi passando mais...na segunda-feira, nfo o levei para o colégio..fiquei com ele em casa...e pronto...vai-se
levando...com altos e bajxos...mmas nunca vai passar...vai minimizar...mas ...ANA (E1)

...faco porque tenho que fazer...porque 0 meu marido nfio pode deixar de trabalhar por causa de mim...n30 me
apetece...apetece-me_dormir...ler...gosto _muito de ler..sd que ultimamente tenho lido assim umas coisas
esquisitas...que falam muito da morte.. .. JOAQUINA (E3)

... € tudo muita volta...temos a casa...e por causa do carro as voltas que se tém gue dar, ele da espingarda ainda
tratou para ficar no nome do filho...do carro ele dizia muitas vezes, eu ja ndo sou capaz vendo o carro, mas...ndo

chegou a tratar...e para qualquer coisa é muito dinheiro... AMELIA (E5)

foi logo a seguir, dois ou trés dias que tirei as coisas dele. ainda fiquei com algumas coisas, poucas, um dos meus
filhos ainda ficou com blusdes € umas camisas novas e um par de sapatos... SONIA (E8)

... eu também me faz impresséo...mesmo a casa mortudria...agora ainda estd tudo assim...muito isto baixa a terra
baixa a mazela...mas...estou...¢ muito complicado... SOFIA (E10)

A casa ficou tal e qual o que a minha mée tinha ficou no mesmo sitio a {inica coisa que fizemos foi dar alsumas
roupas da minha méde entregdmos nas Caritas...( ) ¢ muito dificil...porque comegamos a ver coisas que ela usava.(
)...aquelas roupas que ela agora na fase final usava porque estava muito inchada...( )...tal ¢ qual como a
cabeleira...queimdmo-la completamente...ndo conseguimos ficar com ela guardada e...¢ uma recordacfo m4 e nds
ndo_queriamos ficar com ela...nds queremos nesta altura é lembrar os bocados bons que passamos...felizmente
foram muitos...lembrar também da doenca...porque praticamente ha dois anos...nés era raro o dia que viamos a
minha mée bem...e agora ¢ partir para a vida... FERNANDO (E11)




rapariga...quando a minha mée tinha satide...nfio fazia nada...nfio fazia uma cama...ndo fazia uma comida...e eu a
mesma coisa...digo-lhe eu tinha vinte anos...e levantava-me ia tomar o meu banhinho vestia-me saia e ndio fazia a
cama...e agora pronto...as tarefas sdo dividias por todos eu ajudo a fazer a cama...ajudo a fazer a limpeza de casa

O meu pai...a mesma coisa...a minha irm4 tal e qual... FERNANDO (E11)

Em termos de saida...fui agora passar uns dias 14 abaixo ao Algarve...porque também para sair aqui deste
ambiente...para nfio ver as pessoas véem-nos agarram-se a nds...estou a tentar retomar a vida antes da minha mie
estar doente...porgue era o que a minha méde queria que nds fizéssemos...porque a minha mie nunca quis que nos
estivéssemos em casa a chorar...e..nunca...nunca quis...enquanto_ela esteve doente todos os bocadinhos que

tinhamos era para estar ao pé dela..a minha mie agora faleceu...e nés temos a pouco € pouco que tentar...
FERNANDO (E11)
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... estou sempre a pensar nele...que nfo é justo...cu vir ver coisas e ele ndo pode ver...ndo sei...acho que aquilo
gue eu achava que as outras pessoas nfio deveriam fazer é o que eu estou a fazer... JOAQUINA (E3)

nunca mais liguei a televisdo, desde que ele morreu, nio nem radio...custou-me muito...ainda dormi uma semana
a do meu filho e de dia, estava por aqui...de dia custava-me muito... SONIA (E8)

Com muito custo...ontem tive que sair mas fui s6 ao banco...e pagar seguros...e é porque o meu filho agora esta
no hospital...porque quando ele ai esti...€ ele que faz tudo...mas eu estava sempre a dizer...a mée é que tem que
fazer...enquanto vai e vem n#io estd metida em casa...mas eu preferia que ele fosse...ontem tive que ir e hoje outra
vez..mas parece que eu ndo_vejo ai na rua acredita? Parece que vejo um nevoeiro 3 frente...parece que nio
sei...que ndo tenho prazer nenhum em encontrar ninguém...se vir uma pessoa na rua...eu se puder passar para o
outro lado para ndo falar...eu passo..nada d4 vontade...nada dé4 alegria..nada di nada...tenho chegado a este
ponto... PAULA (E9)

...nd0 irmos para discotecas...porque ndo tenho cabeca...ndo tenho cabega para ouvir musica...para sair uma noite
inteira...ouvir gritos...risotas...porque a minha alma_o meu espirito...nfo est4 alegre...para esse tipo de situacdes..
FERNANDO (E11)
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...sabe que eu sempre fui contra o luto...mas agora sinto-me bem...n3o sei explicar...ji tentei vestir uma blusa com

bastante branco...e despi-a. nfo sei...eu a0 mesmo tempo acho que ndo faz sentido...eu sempre achei que o luto

ndo fazia nada s pessoas, ndio aliviava a dor...ndo a traz de volta...e agora sinto-me bem assim... JOAQUINA
(E3)

Ele era uma pessoa que achava que as pessoas se deveriam vestir de preto...um tio dele quando a mulher morreu

nfo vestiu preto...para ele era uma revolta... FERNANDA (E4)

..-€ Penso que nunca mais vou tirar esta roupa... (preta) AMELIA (E5)

...eu agora foi o meu pai...mas j4 tive o meu irm#o...morreu-me o meu sobrinho...morre-me o meu pai agora...se
morrer a minha mée...eu fago o periodo de luto de um ano...sinto-me bem assim...nem tenho vontade de ir para
lado nenhum...é muito complicado...nio vou andar de luto durante dois anos como antigamente se andava...mas

durante um ano...ninguém me tira... SOFIA (E10)

...180 0 preto...ndo € para as pessoas dizerem...anda de preto coitadinho...ou para as pessoas verem nio...ando de
preto porque me sinto triste...e nesta altura sinto-me bem com o preto...identifica-se comigo... FERNANDO (E11)
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...€u parece que vezes o estava a ver 14 em baixo...a mim aconteceu-me muitas vezes e ainda me acontece...as
vezes...havia horas que eu lhe dava o medicamento ou chamé-lo para ele vir comer...e aconteceu-me nos dias a

seguir...a essas horas ir chamé-lo...e ainda nio ha muito tempo eu tive a sensagfio do ter ouvido tossir...faz-me
muita confusfo.. JOAQUINA (E3)

... eu tenho dificuldade em falar sobre ele muitas vezes com a minha mée, porque a partir do momento em que
ele morreu, ela comegou a falar dele morto... eu nfo...eu tinha muita dificuldade falar dele como se ele ja c4 ndo
estivesse...dizer que ele teve ou foi...e ndo sei... JOAQUINA (E3)

..ele trabalhou tanto...nfo saia aqui ndo saia ali sempre para poupar para economizar para termos aqui a casinha
que temos...c agora estava sempre contente com o quintal semeado e ele as vezes dizia-me assim...pronto...depois
eu semeava quando ele ji ndo podia e ele todo contente dizia “eu se ndo visse ai o quintal todo arranjado...ainda
morria mais depressa...e de vez em quando a falar isto ou aquilo dizia...’se eu ainda c4 estiver...se eu ainda ca

estiver...” AMELIA (ES)

...nas sempre preocupado...com o neto...entdo o menino vai para onde...e nesse dia a minha nora tinha-me vindo
pedir para ele ficar c4 e eu disse que tinha que ir com o sogro ao médico...e entfio ele ficou logo preocupado...e o
menino todos os dias quando ai vem nfo se esquece do avd...diz sempre...- avl...avd...0 avd abalou para o céu...e
vai logo procuré-lo... AMELIA (E5)

...mas ele naquele dia...parece que o estou a ver...nfio tirava os olhos de mim...na ambuladncia quando ia para o
hospital...eu as vezes fico maldisposta...ia c4 atras na ambuléncia e ele sempre preocupado...”’ndo vais ai que ficas
mal disposta, vai 14 para a frente...vé 14 se vomitas...sempre muito preocupado...tudo o preocupava...mesmo a
vida da familia dele...

AMELIA (E5)

...€Ta Uma pessoa muito seca...mas rezo muito por ele...tenho muita pena dele mas foi preciso vir a
doenca para ele realmente saber quem eu era...e aguilo que eu era capaz de fazer por ele...porque ele
depois reconheceu a pessoa que eu era... SONIA (E8)
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...eu ndo estou bem...sonho muito com ele...e s6 sonhei com ele uma vez morto...sonho muitas vezes mas é com ele
vivo...sonhei com ele morto porque nunca mais me vou esquecer como é que ele tinha as m#os no caixfo...muito
emagrecidas...notou-se muito mais nas mfos...JOAQUINA (E3

...ele 14 no hospital um dia disse-me “entio amorzinho j4 te habituas-te a dormir sozinha?...eu ndo as vezes s3o 2 ou 3 da
manhd e ando levantada... é conforme...FERNANDA (E4)

Estou a vé-lo na urna na cama...sonho...ainda esta noite sonhei com ele a falar comigo...a gente a vé-lo doente e com a
urna...eu penso que Deus o tenha em paz... SOFIA (E10)




I-'\REA’ CATEGORIA |SUBCATEGO
TEMATICA |S RIAS
O que eu acho que deveria de haver mais era uma associacdo, ou um servico com 24 horas de
atendimento...com uma médica permanente e ema enfermeira, para qualquer coisa que a pessoa
APOIO APOIO precisa, quando estd em casa, se a pessoa sente uma dor...um sintoma qualquer esquisito, precisa de
, desabafar um bocadinho com alguém...precisa de falar um bocadinho com alguém...precisa de sentir
DOMICILIARI |PROFISSIO |, apoio...duma pessoa mais ligado nesta doenga e telefonava ou aparecia...falava um bocadinho...e
EXPECTA- 0 NAL penso que era uma coisa que fazia falta aqui e aumentar o servico de Oncologia... FERNANDO (E2)
TIVAS ...se fosse coisa dele poder estar aqui...eu preferia que ele estivesse aqui... € ele também porque ele
QUANTO A para o levarem daqui...isso_era mesmo a ferro e fogo..se ele pudesse estar aqui a levar
tratamento...aqui...nd30 era...mas hé certos tratamentos que ele ndio podia ficar agui...eu nfio pensava
UMA que era para aquele momento... AMELIA (E5)
UNIDADE uma equipa.l a casa talvez seja s6 um bocadinho e a gente precisa sempre...naguelas alturas a gente
estd a precisar a toda as hora... ( ) ...eu acho que uma pessoa que entra nestas doencas...deveria ter
DE apoio...principalmente de noite...uma pessoa que soubesse dar apoio...SONIA (E8)
CUIDADOS se me deixassem...era a vontade dele e a minha ( trazé-lo para casa) ...mas entfio nfio podia porque ele
PARA O estava ligado 4 maquina... PAULA (E9)
DOENTE EM ...c chegava a ponto...nfio é que nds ndo queiramos ter os doentes em casa sé que as condicdes &
FIM DE que...porque ali elas para lhe darem uma seringa com...agua ou com leite levantavam a cama...alids
ele teve sempre com a cama alta...e davam-lhe e nds em casa tinhamos que o levantar pessoalmente a
VIDA ele( ) acho que as pessoas quando chegam a esta altura e que estfio no juizo perfeito...eles acho que

ninguém quer deixar as casa deles e antigamente...as pessoas aqui tudo morria em casa...e...nfo era a
questdo de nds ndo querermos...0 meu pai em casa... SOFIA (E10)




Acho que estando em casa e tendo ajuda é bom...porque eu...para estar em casa, vocé sabe perfeitamente que
eu s6 tenho o meu rendimento...se 0 nosso pais...tivesse essas condigdes...eu para estar em casa s6 posso ter
APOIO um més de atestado...e eu ndo tenho outros rendimentos..ndo consegui...se 0 nosso pais tivesse essa
condicSes que eu acho que deveria ter...isso sim...s6 tenho apoio da minha filha e do meu genro...CARMO
PROFIS- (ET
SIONAL Nédo tenho condigdes...ndo tenho oxigénio...e ficar em casa com ele..ndo tenho mais ninguém que o
ganhe...a gente gosta de os ter em casa em casa mas também...estamos a ver que eles precisam disto e
daquilo...ndo podem ficar sozinhos...mas eu sinto...j4 ndo é para mim é para os outros que deveria haver
essas condices...para as pessoas estarem em casa...e a familia ter um rendimento ou ganhar ordenado para
estar em casa a cuidar dessas pessoas...CARMO (E7)
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Eu acho que a familia no hospital, porque o hospital em casa, 3s vezes ha coisas que é ali no momento, ou
demora-se a chegar, ou a pessoa abala e faz falta outras coisas, eu acho que no hospital hd mais recursos niio

€?2..( ) ...e pronto preferia vir para o hospital com ela...ANA (E1)

...penso que no hospital...desde que a familia possa estar a acompanhar o doente no hospital...porgue se for
assim como é...n30...sou contra...a pessoa ver-se em fase terminal e ndo sentir um aperto da mio de um
familiar...duma pessoa que tem muito amor por essa pessoa...sinto completamente que a pessoa é metida ali
€ esperar que ela morra...ndo concordo nada com isso...sinto...que estas pessoas nesta fase da vida que é
muito complicada, precisam de ter uma pessoa junto delas...que as ame que as adore muito...um apoio...sinto
necessidade que as pessoas precisam e também sinto necessidade de estar perto...do doente. no entanto, acha
que estava melhor no hospital do que em casa...porque em casa ndo hé todos os meios...sei 14...por exemplo
para tirar liquido...tem que vir ao hospital...e desde que ela sinta que tem pessoas por perto...e estdio a torcer
por ela...eu preferia que ela estivesse no hospital..FERNANDO (E2)

se calhar ela até sentia mais apoio médico e de enfermagem...tém mais conhecimento do que néds e estando
em casa nunca se sentia t0 segura...como no hospital...€ um apoio muito maior...porque nés fazemos muita

coisa sem seguranga...com amor mas n3o com a seguranca que deveria ter... FERNANDO (E2)

Pensando nele...nfo em mim...eu penso que em_internamento, porque o apoio em casa é complicado e 14
qualquer coisa que surja estfio 14... JOAQUINA (E3)
Preferia assim uma Unidade onde eu pudesse estar com ele... FERNANDA (E4)

Se calhar numa fase mesmo terminal guando tivesse muitas dores...estar num tipo de Unidade dessas era o
ideal...isso_poderia fazer-se melhor com pessoas gualificadas...pois em casa o problema serd a dor, se
conseguir aliviar a dor é melhor estar em casa...com a familia...nfio se apercebe assim de tantas coisas...s6
mesmo quando a pessoa perder a consciéncia...e que tivessem num sofrimento tremendo gue ndo podesse
estar em casa... ( ) ..mas para mim ¢ dificil...eu ia sempre pensar naquilo que seria melhor para a minha
mée, seguiria esse principio sempre e se visse que era mau para ela esse internamento, eu nfo ia deixar que
isso acontecesse...eu ficava com ela...eu sé a ia ]a meter se visse que era melhor para ela...se visse que ela ali
ficava melhor do que em minha casa...enquanto ela pudesse decidir...nestas coisas é que nds temos que ir
buscar forgas para ajudar os nossos pais...a familia é o apoio que nds temos...desde que tenha satide...e saiba

aquilo que quer...consegue-se tudo...€ muito importante...LEONEL (E6)

O bem estar dele...a qualidade de vida...ter a familia por perto...€ mesmo isso...CARMO (E7)




Ele entrou naquela fase de estar sempre a pedir para ir fazer chichi e naquela altura do yomitar...aquele
vomitar ¢ uma coisa que...sabemos que no hospital as enfermeiras néo estio 14 sempre ao pé dos doentes e a

familia sempre d4 apoio se estiver 14 ao pé... SONIA E(8)

eu para ele...acho que os médicos e os enfermeiros foram impecéveis e com a gente & que haveria de haver
um apoio 4 pessoa... um conforto...um médico que viesse falar com a pessoa da familia depois do doente

falecer... ( ) ndo sei algum apoio para a pessoa se mentalizar mais da falta... ( ) ...isso € que eu acho essa
falta ai, é que eu sinto mais de resto, ndo tenho nada a dizer... PAULA (E9)

Aqui temos este hospital...ainda havera pessoas muito piores do que o meu pai... sem terem nada e nds s6

tivemos “sorte” porque tinha falecido um_senhor com a mesma doenca...na véspera...porque se ndo nio
entrava..no HOS ndo o queriam teria que falecer em casa..sé que acho gue era o dobro do
sofrimento...porque ele no hospital ia uma enfermeira para lhe dar um remédio...néo lhe mexia e elas sabem
como o héo-de virar e nés ndo sabemos nada...o meu pai cada vez que o tinhamos gue mexer e tinhamos que
ser nés dava um grito...e outra vez ji dizia deixem-me...como um dia ele me disse — deixem-me morrer...
... no fundo para o meu pai néo foi nés metemo-lo fora de casa para morrer...foi tentar dar-lhe essa semana
de vida...com melhor qualidade... facilitavam-me as visitas e a chefe na 1ltima noite até disse se fosse eu
que fizesse a noite vocés podiam aqui ficar com ele mas nfo ia dizer & outra colega para nés ficarmos... e ele
tinha um senhor ao lado néo estava sozinho...SOFIA (E10
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A preocupagio principal € de facto garantir que o sofrimento...esteja controlado...que ndo vejam com dor ou com
sintomatologia activa da doenga...se ¢ um tumor do tubo digestivo...as nduseas e os vomitos...se é uma patologia com
envolvimento 6sseo que ndo tenha...a dor... é o que eles mais...que nfio tenham dor...e que estejam em serenidade...a
agitacio também € uma dor de cabeca para quem cuida...portanto...se estio muito agitados ou se deixam de
dormir...portanto...s8o estas coisas que eu habitualmente numa fase adiantada da doenga...quero garantir... D* SUSANA
(ED

..porque as pessoas lidam mal com a morte...e quando se aproxima o ...desfecho de um ente que é muito querido as

pessoa ficam trémulas com isso...e...0 maior receio que tém...é ndo conseguirem garantir que aquele familjar paz...que
eles acham que o doente pode beneficiar, todas as pessoas se espetham na morte eminente...n8o é.. D* SUSANA (E1)

...6 Muitas vezes a parte técnica...porque eles nfio tém...as pessoas ndo tém conhecimento um doente em casa...nfio sabem
muitas vezes o que hdo-de fazer...ou véem-nos com dor e nfio sabem o que hdo-de fazer...ou acamados...ou...€ a parte

técnica...os procedimentos técnicos... Enf'ROSA (E2)

necessidades em termos dos cuidados ao doente e as necessidades ao doente que surgem muitas questdes ( )...dtividas em
termos de cuidados, em termos técnicos, quando surgem determinadas situacdes o gque fazer, normalmente o tnico
recurso € a urgéncia, os familiares entram em pénico, muitas das vezes quando seria relativamente facil prever essas
situagOes e deixar j4 disponiveis, uma série de medicagfio e uma série de acgBes a desempenhar, se tivessem algum apoio
em casa... PSICOLOGO FABIO - (E3)

E mais em termos técnicos.. se comegarem com falta de ar...o que héo - de fazer isso € uma das diividas...e se eu o vejo
sofrer o que é que eu fago...na parte técnica eles ndo tém muitas davidas, porque nés dizemos para trazerem ao hospital e
af ja ndo ¢ muito com eles...temos af um caso dum doente ainda novo a mulher est4 a par de tudo...a mulher est4 a par de
tudo noutro dia ela dizia...”o meu medo € se o vejo sofrer e se nfio posso fazer nada...diga doutora o que é que eu fago... e
a doutora dizia...”vocé traz para o hospital...” e ela dizia “eu queria té-lo 14 em casa mas nfo o queria ver sofrer”...mas se
vocé ndo consegue tem que o trazer para o hospital...¢ a tinica hipétese...e ela estd a par da situagfo...e tem dois ou trés
filhos solteiros... Enf* ROSA (E2)
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< eu falo directamente...porque outras pessoas eu nfo posso estar...a desdobrar o mesmo discurso...em quatro e cinco e
seis versdes adaptadas a cada pessoa... D* SUSANA (E1)

...aqueles doentes que eu acompanho, todos os familiares acabam por estar informados...porque eu faco questfo...nfo
escondo as coisas s pessoas tenho formas de as dizer...de outra maneira...e estfio todos informados...e ndo séo poucos os

casos de doentes que t€m falecido...sempre que possivel sou eu que fico com as situagBes terminais...agora aqueles




doentes ou familiares que nfo sdo acompanhados pela psicologa o doente acaba por ndo estar informado a maioria das
vezes...acaba por se aperceber s6 quando esta prestes a morrer e os familiares aquela altura que vai acontecer acabam por
ndo estar informados.. PSICOLOGO — PAULO (E3)

porque ha pessoas que n#o conseguem enfrentar a verdade...e nés vamos dizendo consoante a abertura da pessoa...en
tento sempre caminhar no sentido..de nfo deixar uma mentira...isso nHo...omissdes o menos possivel...mentiras
nunca...hd muitos familiares que chegam aqui ¢ que dizem...”Dr® mas nfo Ihe diga...por favor que tem um cancro...”, guer

dizer a unica coisa que nfo lhe posso dizer é que tem uma doenca benigna...hd muitas maneiras de dizer que tem um
cancro...e portanto o grau de investimento na revelagfo da verdade...também hé casos complicados... D* PAULA (E1)

...mas nfo na frente do doente...pedem sempre se temos tempo para nos darem uma palavrinha, mas na frente néo...¢€ raro,
¢ muito raro falarem na frente... Enf® ROSA (E2)

...em relacfio 3 situacio da morte que ndo falam abertamente...e até tentam fugir...tive outro caso de outra situacdo
terminal que a esposa ndo queria que falassem ao doente nem na doenca nem na fase terminal.. ( ) ..e ndo queria que
ninguém lhe falasse em cancro no que ele tinha...s6 que eu disse-lhe vérias vezes...vocé ndo lhe diz ninguém lhe diz mas
ele sabe...directa ou indirectamente eu j4 falei com ele e ele ja me disse...PSICOLOGO — FABIO (E3)
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....identificam-se...se isto fosse comigo...ele estd agitado...portanto...tém que ter garantido que a pessoa vai evoluir com
serenidade...e como isso nem sempre é possivel..e ndo é possivel porque este trabalho estd por fazer...porque ha
familiares que aguentam isso dessa maneira tudo depende do grau de investimento...que eles préprios também nos dfo..
D? SUSANA (El)

a psicologa € s6 se nés pedimos o apoio...a psicéloga para realizar o trabalho necessita pelo menos de uma tarde...e a
pessoa ndo pode disponibilizar essa tarde...para ser ouvida...até porque h4 muito para fazer com o doente...depois da
pessoa falecer...por vezes o familiar j& dispde desse tempo para ser ouvida...ja se deixou esgotar um tempo... D* SUSANA

(E1)

Uma das coisas é o apoio psicol6gico...eles muitas vezes vém até cd s6 para falarem com a gente, muitas vezes os
familiares tém os doentes 14 ¢ eles passam aqui para falarem.. ...e os nossos doentes...o doente oncoldgico...da experiéncia
que eu tenho, quando entram na fase terminal ficam muito revoltados com aquela pessoa que mais convive com eles..com
a mulher... com o marido...ficam muito revoltados...e por isso muitas vezes o familiar nos procura para falar com a gente
e o que € que hei-de fazer...e o que é ndo hei-de fazer...porque eles ficam muito revoltados...¢ a pessoa que estd mais perto
deles...e eles comegam-se a aperceber...as vezes também eu penso que € a principal, € o apoio psicolégico... ( )... isso o
que héo - de fazer, o que h#o - de dizer...por mim...o que eles mais procuram ¢ o apoio psicolégico.. ... Enf* ROSA (E2)

as necessidades consideradas mais pessoais, enquanto pessoas, o impacto da doenga, a forma como, a forma como a
doenga mexe com a orgénica familiar e com a orgnica pessoal por assim dizer, todas as mudangas que acarreta, o
complicado que é lidar com uma doenga oncolégica mesmo que nfo se sofra na pele mas ¢ um familiar que se
acompanha... PSICOLOGO (E3)

...encontramos familiares que procuram ajuda por incentivo do médico...alguns até um pouco empurrados...tento po-los 4
vontade se quiserem estar est3o, se quiserem voltar voltam e por norma acabam sempre por voltar...mesmo aqueles mais
resistentes, acabam sempre por voltar...por incrivel que parega alguns véem por iniciativa prépria...alguns ja tive trés ou
quatro casos...em que véem por iniciativa prépria...e temos outros que beneficiam de uma ajuda indirecta, porque eu estou
a seguir...directamente...acabam por nfio me referenciar nada directamente...mas acabam por fazer uma descrigéo clinica
do doente...como é que a situago evoluiu como € que ele estd como é que nfo esta...fica mais agitado & noite etc. etc....e
eu vou-lhe dando dicas.. . PSICOLOGO FABIO (E3)

...estou-me a lembrar da questfio do suicidio...e um deste caso que eu estou a seguir em casa j4 surgiu vérias vezes o outro
nem tanto a questfio do suicidio surgiu muito, alguns doentes verbalizam...e muitas das vezes sfo os familiares que tém
medo ou que sentem que a ideia est4 14 ou muitas vezes por antecipagéo.. ... PSICOLOGO FABIO (E3)

Quando a familia de referéncia ¢ mais alargada é um caso complicado, pessoas com filhos ¢ com filhos a estudar e com




filhos pequenos, t€m que continuar a estudar...e depois isso tudo se reflecte...e depois reflecte-se na satide mental do
familiar e na satide mental do doente...na forma como vai aderir aos tratamentos...na forma como vai querer estar em casa
ou nfo...porque muitos sentem-se abandonados...so situagdes muito complexas... ... PSICOLOGO FABIO (E3)
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A maior parte das pessoa nfo estio preparadas para enfrentar a morte...e nfio estando preparados...acham gue esse pedaco
¢ também da responsabilidade da instituic8io, mesmo que eles assumam que o doente vai morrer sozinho...e que nfo ha
mais valia nenhuma por ter sido posto no sitio em que se assumem as responsabilidades técnicas...porque eu vou dar o
salto...demitem-se dessa responsabilidade, porque isso lhe causa sofrimento...ndo estfio preparados para isso...ndo ha e
néo vai ser feito durante muito tempo, um trabalho nesta area... D*SUSANA(E1)

porque as pessoas os cuidadores...nio t€ém um percurso interior...bem efectuado...a primeira preocupacéo que tém...¢ de
facto...deixar a cargo da instituic8o a resolugfo do agsunto até ao fim...que lhes garantam que...mas a0 mesmo tempo que
saibam que o membro, concretamente o doente...nfo vai ter problemas...nem sofrimento...mas que ndo os responsabilizem
muito nesse acompanhamento....D* SUSANA (E1)

...porque quando ndo conseguem dar resposta técnica...sdo internados...EnfROSA (E2)

.foi mesmo necessério...porque ela esteve sempre em casa...e a dor ficou incontrolével...( ) ela estava com muitas dores abdominais...ja
insuportéveis...c em conjunto com os familiares. com a Dr* Sofia e com a prépria doente, optimos por internar... PSICOLOGO FABIO
(E3)

DISPONIBI
LIDADE

...cles sabem onde eu estou...a segunda-feira estou aqui...a terga-feira ndo estou...os outros dias estou ca todos os dias...portanto € facil
contactarem-me...porque sabem o meu esquema de trabalho...se por acaso saio para alguma reunido clinica...ou 0 que quer que
seja...também lhes digo...olhe este dia nfio vou estar c4...mas as enfermeiras tém rapido acesso...D* PAULA (E1)

..Imuitas vezes a pessoa aborda-me no corredor...”Dr? eu precisava s6 de uma palavrinha...”, o facto de eu dizer por exemplo...”Agora
ndo posso...” isto amachuca as pessoas se eu disser “ja venho...falo ja consigo...” é a mesma coisa, mas para a pessoa & diferente...ndo
dei logo a resposta...e depois de ouvir percebo que afinal a inquietagio ndo era nada...que demore muito tempo...passou-se isto ou
aquilo...eu resolvo na altura...esta disponibilidade que € preciso mostrar... ...D* PAULA (E1)

mas se estas pessoas me procuram...€ porque precisam de mim...se nfio nfio vinham...e se precisam de mim € porque eu
posso_fazer gualquer coisa..tinha uma familiar de um doente ai, veio perguntar-me...agarrou-me no brago...veio
perguntar-me...veio chorando...aqui e agarrou-me no brago...”Dr? ajude-me...”e eu vinha ela disse-me “Dr* o meu marido
estd mal...ajude-me...” e realmente a situagfo do marido da senhora era muito complicada...com previsdo de morte nas
préximas horas.. D* SUSANA (E1

vém muitas vezes...h4 pessoas que véem mais do que uma vez por semana...ou o fitho ou a esposa...mas também muitas vezes pelo
telefone... ( ) a gente fala com o doente na primeira consulta de quimioterapia...e eu dou o meu numero de telemével...algumas ddo
aqui o do servigo...outras o telemével...outras o de casa...os doentes ficam mais ligados a essa pessoa...ficam mais ligados e € a essa
pessoa gue recorrem...com os doentes que eu falo mais...s30 os doentes com cancro do pulmio...€ constantemente...porque tém falta de




ar o que € que fazem...porque est4 com dor no peito o que & que faz...telefonam-me muito...Enf* ROSA (E2)

...56 eu ¢ que vou a casa, faco a ponte entre a médica ¢ os farmllares, tém facilidade de farmacos, se for preciso alguma coisa a Dr*
Soﬁa esta disponfvel, eu estou disponive] . podem recorrer aqui ao servigo... PSICOLOGO FABIO (E3)
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..aqui é raro o doente que vem sozinho 3 consulta...hd sempre uma pessoa mais ligado que o acomganha sempre...mesmo que nfo

tenha familia.hd sempre um_vizinho..um amigo...tinhamos ai uma senhora..que as vizinhas depois iam ver como & que ela

estava...levavam-lhe uma sopita...porque as pessoas ainda se conhecem...ndo me lembro de nenhum caso que estivesse sozinho...havia
ai um_senhor que vinha sozmho .mas quando entrou em fase terminal..o filho ¢ a nora acompanharam-no...depois ficou

bhomem_ainda estd vivo...eu s6 gedl a Deus quando entrei na capela que me ajudasse a aludar esse homem. gue 0s meus acto

revertessem a favor da angustia desta mulher, porque ela nio estava pronta para perder o marido naquela altura...o homem ainda estd

vivo...mas isto para dizer que isto requer dadiva...eu ndo quero estar...que de facto existe uma realidade espiritual gue néo se v€ € nio
se toca e depois ndo dar o exemplo que sou agraciada por sentida. D* SUSANA (E1)




NECES- REAC(;OES NEGAC.&O Algumas pessoas fazem tentativas quase todas...de meter a cabeca debaixo da areia...como negando...a evidéncia...do curso que a
SIDADES | EMOCIO- doenga ¢ inevitavelmente...para o alcance da morte...eu tenho ai um familiar que ontem esteve af...e foi complicado...fazer com que ela
DOS NAIS percebesse que o marido tinha pouco tempo de vida...mas isto cada vez...que ele esté a fazer tratamento chamo-a sempre a parte...para
FAMILI- incutir mais um pouco de verdade nesta cabega...agora perguntou-me se no verdo era possivel ir para as vindimas com o marido...quer
dizer j4 depois de eu lhe ter explicado que a doenga ndo vai ter um percurso longo...que o progndstico é reservado...que eventualmente
ARES se viver seis meses vai ser quase um milagre...isto j4 foi em dezembro... ... D* SUSANA(E])
NECES- |REACCOES |INQUIE- porque cada pessoa tem a sua inquietacdo...cles tém que ter um fluxograma entre eles...eu tenho € que garantir que aquele doente tem
SIDADES | EMOCIO- TACAO um percurso calmo até a evolugio da morte...€ nessa aproximagio com o doente que eu insisto 0 méximo, tenho que garantir que as
DOS NAIS pessoas...que estdo minhas aliadas também me dio o méAximo possfvel...as pessoas estfio muito mais preocupadas...com o corpo do gue
FAMILI- com o espfrito...e isso & que & o motivo de angustia grande...3s vezes nés até temos do ponto de vista orginico tudo controlado...o
doente ndo tem dores...estd calmo...estd sereno...estd a dormir bem...mas a angustia ainda existe...portanto existe sofrimento...para 14
ARES destas...destes blocos que estdo controlados...e isso muitas vezes é porque ao longo da vida o percurso espiritual ndo foi exacerbado ao
mais possivel... ... D? SUSANA (E1)
..a questdo da pré morte por assim dizer...que é das situagBes mais complicadas...quer para o doente quer para o familiar, mas
principalmente para o familiar...normalmente o doente j4 est4 em coma...para o familiar é muito complicado...s30 as situacdes de
agonia de estupor, essas coisas todas e s3o das coisas que eu tento comegar a trabalhar por antecipagio porque as situagdes repetem-
se... 0 que vai acontecer...acontece em todos 0s casos...comegar a trabalhar por antecipagio... PSICOLOGO — FABIO (E3)
NECES- |REACCOES |ESPERAN- | . cles as vezes até sabem. mas ndo querem acreditar...tém sempre aquela esperanca...que ndo & assim...que haja alguma coisa...tudo lhe
SIDADES | EMOCIO- CA diga o contrério...ndo é verdade que esteja a aproximar-se a morte...eu noto...cles quando se comegam a aperceber j4 ndo falam tanto
DOS NAIS com a gente...antes...quando estava melhor...eles procuravam muito_mais para falar...depois fogem de nés...porque nés vamos lhe
FAMILI- dizendo para se preparar e depois comegam a ver que é verdade...mas ndo querem aceitar nem querem que nds lhe encaramos isso...
ARES Enf'ROSA (E2)
...alguns dizem que sabiam da doen¢a mas gue sempre pensaram gue estagnasse e que fossem viver muitos anos... ( )Um dos
principios € nfo cortar a esperanca s pessoas...agora nio cortar a esperanga podemos fazer de vérias formas por exemplo um doente
em situagdo terminal que ji estd numa situago muito complicada e de repente melhora...eu nio vou cortar a esperanca ao familiar vou-
lhe dizer ele estd melhor ha que aproveitar o0 momento fazer coisas que ele goste...mas a situago ndo deixou de ser complicada...e
imprevisfvel... PSICOLOGO FABIO (E3)
NECES- |RE AC(;OES DILEMA Eles desprezarem o doente ndio desprezam...tentam talvez estar o mais perto do doente...a maioria da familia ¢ isso...eles tentam estar o
SIDADES | EMOCIO- mais perto do doente... EnfROSA (E2)
DOS NAIS . .. . N .
FAMILI- é fac}l garantir isto...nem sempre ¢ possfvel...porque .as vezes temos que nos socorrer com técnicas mais activas...que sdo prescricfio de
ARES medicamentos...ou...ansioliticos...portanto hé necessidade de outro tipo de...investimento com outra envergadura que s vezes ndo se

conseguem casa..portanto...£ por isso muitas vezes que a pessoa deve ficar internada..para optimizar as condigBes de
harmonia...daquele corpo que ficou com o resto daquilo que lhe cabe...mas a maior parte das vezes...quando a articulagio é boa isto
consegue-se entre 0 médico...as enfermeiras e o familiar...quando ha articulag@io com os familiares o que acontece muitas vezes € que a
familia...nem sempre agente consegue contar com ela... aquilo que esperamos e portanto... D? SUSANA (E1)

...h4 pessoas que preferem ficar...e hi muijtos doentes que estdo conscientes e pedem para ndo os trazerem para o hospital...3s vezes a
familia até tem vontade...porgue o vé€em soffer e isso...mas depois dizem...mas ele ndo quer vir...cle pede para ndo o trazer para o




hospital...muitas vezes...e tanto homens como mulberes...pedem & familia para ndo os trazerem para o hospital...se calhar sentem-se
sozinhos...£ 0 que eu penso..em casa sentem-se mais...perto da familia...e do seu ambiente...apercebem-se que vdo morrer... Enf*
ROSA (E2)




NECES- |PROCURA MEDICO a preocupacfio maior € chegar ao enfermeiro para os enfermeiros rapidamente chegarem ao médico...portanto eu neste caso...o0 nimero
SIDADES | DO de enfermeiros € maior...cles sabem que depois chegam rapidamente ao médico... ...normalmente ¢ sempre com alguma intercorréncia
DOS PROFISSIO- que antecedeu a vinda nas Gltimas 24H...ou foi por uma dor lancinante que fez perder o sono e ficou numa grande agitagio...e fazer
FAMILI- | NAL DE chegﬂar esta noticia a :}gum dos merr;l:ir‘os da eg:ige{:}.s. :;rj;n?l{:rrlx;ente ¢ com os enfermeiros que eles entram logo em contacto...mas
ARES REFEREN- e...tem que ter acesso directo com o médico... ...

CIA Talyez se aproximem mais da médica...tém sempre aquela esperanca que lhe digam que ndo é assim... ( ) Porque nfo querem colocar a
sua competéncia em termos de tratamento em falta, vdo sempre dando esperanga, mudando o tratamento..e as pessoas
ficam...esperangadas...no medicamento novo...que iria curar...e eu digo que ndo, que podera melhorar ou estacionar mas ndo cura...e
eles até querem ir comprar o medicamento ai fora...davam o dinheiro que fosse preciso...pela esperanga...a pessoa fica sempre
esperangado... Enf* ROSA (E2)

NECES- |PROCURA OUTROS

SIDADES | DO PROFISSI- | Na primeira vez vém falar um pouco sobre a pessoa gue partiu...c eu também potencio isso um bocadinho...porque ¢ importante ter

DOS PROFISSIO- | ONAIS uma revisdo...eu também procuro fazer isso um bocadinho...mas a maioria deles acaba por ndo voltar...normalmente aqueles que eu

FAMILI- | NAL DE suspeito que necessitavam de acompanhamento...normalmente eles nunca voltam... PSICOLOGO FABIO (E3)

ARES REFEREN-

CIlA

NECES- |PROCESSO PREPARA- | falam...que ndo estavam preparados..que ndo estavam & espera..tiveram sempre esperanca..pensavam que ainda ndo era

SIDADES | DE LUTO CAO agora...sabiam...mas falam muitas vezes que sabiam mas pensavam gue ndo era agora... ( )tém ai alguns familiares que depois do

DOS FACE A doente falecer procuram o psic6logo...a assistente social aqui ndo faz nada... Enf* ROSA (E2)

FAMILI- MORTE muitas das vezes fico com variadissimas coisas por trabalhar...agora eu tenho a certeza absoluta este doente que faleceu hoje até entrar

ARES em que eu posso dizer que ele teve uma morte tranquila, apesar do internamento...( )a questfio da altura em que o doente chega ao
psicélogo € muito importante tenho tido falsos positivos e falsos negativos...casos que ndo me sinalizam e eu que ando por ai nas salas
de quimioterapia e no internamento...¢ acabo por ver que as pessoas necessitam... PSICOLOGO — FABIO (E3)

NECES- |PROCESSO RITUAIS Procuram...para falar...para agradecer...para vir trazer o bolo...um dia destes até me custou muito...porque eu n3o sabia que a senhora ji

SIDADES | DE LUTO DE tinha falecido... ( ) Enf° ROSA (E2)

DOS AGRADE-

FAMILI- CIMENTO

ARES

ESTRU- | APOIO RECUR- Eu para dizer a verdade acho gue os recursos sdo escassos eu ndo sei...quantas pessoas estariam interessadas em prover uma cadeia

TURAS |DOMICILIAR |SOS eficaz para o apoio ao doente em fase terminal para que ele venha a falecer em casa...porque nio ha diivida nenhuma que se a gente

DE 10 HUMANQS | vem a este mundo e toma contacto com uma série de coisas, que a ultima coisa que desejaria de tomar contacto era com a sua cama,

APOIO com as suas coisas...a sua famflia...isto é que deveria ser o méximo explorado dos recursos humanos...agueles que estfio interessados

NECES-

em servir estas pessoas...ndo servir-se de...mas servir estas pessoas...e sem contrariedade nenhuma...sé quem gosta mesmo e explorar




SARIAS

isto duma maneira exaustiva...nfio sei se existe um numero de enfermeiros, um n° de médicos suficientes...nfo pode existir um entrave
ndo pode existir entraves financeiros, nio podem existir nimeros... D* SUSANA (E1)

Acho que em primeiro lugar.. triplicar os recursos humanos...porque as varias unidades que existem por exemplo em
Odivelas...o apoio domicilidrio existem com pés e cabega e de espirito, s6 fazem aquilo... ndo fazem mais nada...estdo
24H. e os doentes estfio sempre capacitados de entrar em contacto directo se acontecer alguma coisa...¢ muita coisa se
resolve pelo telefone... D* PAULA (E1)

Os_paliativos...a maioria dos nossos doentes & paliativo...em domicilio era melhor, mas com uma unidade de
internamento de 4 ou 5 camas a dar apoio e com apoio domicilidrio era o que fazia falta..mas tinha que ser 24H a
funcionar,..4 noite ¢ quando ¢les mais precisam...havia um projecto do hospital com o Centro de Satide, poderia ndo ser a
solugdo mas era uma ajuda, seria uma unidade de 4 ou 5 camas...depois uma consulta de paliativos e o apoio
domicilidrio... ( )...no entanto teria que haver alguém da familia gue nés pudéssemos dar indicacdes...tem que haver um
familiar que acompanha o doente... Enf* ROSA (E2)

eu_estou convencido que se em casa existirem as condicBes e o0 acompanhamento for continuado e for feito para traz que isso para mim

¢ um factor chave...vai haver muitos doentes que vo acabar por morrer em casa... ... PSICOLOGO FABIO (E3

ESTRU- |APOIO TECNICOS
TURAS DOMICILIAR | ESPECIA- |{.--0s cuidados paliativos..com apoio domicilidrio...pelo menos uma consulta de cuidados paliativos...6 que ndio hd apoio de
DE 10 LIZADOS |ninguém...ndo hé nada...nada...nfo hé apoio 4 familia...o psic6logo € mais o apoio ao doente...o familiar est4 muito sozinho...a familia
APOIO EM est4 completamente esquecida...Enf* ROSA (E2)
NECES' CUIDA- numa primeira fase ndo seria necessério...para comegarmos...ndo...n6s aqui podemos comegar...com um médico, uma secretiria,
SARIAS DOS enfermagem. um psicélogo...assistente social...e nfio termos camas atribuidas no servigo...termos o servi¢o como retaguarda, sem

PALIATI- termos um determinado nimero de camas atribuidas. mas quando for necessério algum internamento seré feito ali... PSICOLOGO

VoS FABIO (E3)
ESTRU- |UNIDADE DE | UNIDADE |Porque a maioria dos nossos doentes, nfio querem vir para o hospital...e mesmo que fosse uma Unidade de cuidados Paliativos...é
TURAS INTERNAME | DE CUIDA- | sempre hospital e a conotacfo ligado & morte...a pessoa pensa logo que vem para ali para motrer...e talvez em casa ndo se apercebesse.
DE NTO DOS = Enf ROSA (E2)
APOIO PALIATI-
NECES- VOS
SARIAS
ESTRU- |UNIDADE DE | PRESEN- No servico de mternamento j4 pode ficar em caso de fase terminal um familiar lunto do doente 24 horas por. dla. .e isso é muito
TURAS INTERNAME |CA DO P re—— doent t -~ o s oy 22 i 3

0 FAMILIAR | ebiectivo ndo que o doente motra em casa ou que morra no internamento...temos gue avaliar a si a@o no global ¢ ver o gue gue

Kgom NT melhor... ... PSICOLOGO FABIO (E3)
NECES-
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[SARIAS |
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