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Lista de Abreviaturas
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Introdugao

A presente Dissertagao de Mestrado, subordinada ao tema “Impacto da 7ergpia do
Sentido de Vidano Processo de Luto: Andlise Retrospetiva dos Familiares”, cujo objetivo principal
se centra em compreender o impacto da 7erapia do Sentido de Vida no processo de luto de
familiares de doentes falecidos sujeitos a esta intervengado, encontra-se redigida de acordo as
normas do Regulamento do Mestrado em Psicologia da Saude e Neuropsicologia. Contudo, o
artigo resultante da mesma, que sera submetido a revista “Qualitative Research in Psychology™,
foi redigido em conformidade com as normas e guidelines da revista para submissao de
manuscritos (Anexo *), utilizando-se, especificamente, o estilo de referéncias “7aylor & Francis
US Chicago (B) author-date style”e cumprindo o requisito de redagdo na lingua inglesa. A versdo

final devidamente estruturada e pronta para submissao encontra-se no Anexo *.

Apresenta-se, ainda, em anexo, o abstract (Anexo *) a ser submetido para comunicagao
oral num congresso internacional. A redacao foi efetuada de acordo com as regras para
submissao de comunicagdes, sendo pré-selecionadas duas potenciais possibilidades: Xl
Congresso Nacional de Cuidados Paliativos / Il Congresso Internacional da APCP (Associagdo
Portuguesa de Cuidados Paliativos)? ou XI Congresso Latinoamericano de Cuidados Paliativos?,

que decorrerao, a partida, no final de 2023.

' Link de acesso https://www.tandfonline.com/journals/uqrp20.
2 Regulamento de submissao de resumos https://www.admedic.pt/uploads/regulamento-resumos-apcp-2022.pdf.
3 Regras para o envio de resumos https://www.alcp2022.com/resumenes/.
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Resumo

A Terapia do Sentido de Vida (TSV) é uma intervengao terapéutica inovadora, cujo objetivo é
conduzir o doente a encontrar um significado da sua existéncia, respeitando a dignidade,
fortalecendo um sentido de valor e a adaptacao ao fim de vida. Culmina na construgao de um
documento escrito que permite materializar um legado, denominado “Carta-de-Vida’, tendo em

vista facilitar a comunicacao entre o doente e o familiar.

Pretende-se compreender qual o impacto da TSV no processo de luto dos familiares de doentes

submetidos a esta intervengao, avaliando o potencial impacto da Carta-de-Vida no luto.

No estudo participaram oito individuos. Elaborou-se um guido de entrevista semiestruturado,

recorrendo-se a analise qualitativa.

Os resultados indicam que a TSV é percecionada pelos familiares como uma experiéncia positiva,
apesar de se identificarem sinais ndo promotores de adaptagao, como a conspiragao do siléncio,
retratando a tendéncia social em abordar a morte. A Carta-de-Vida é interpretada como uma
despedida escrita, um elemento comunicacional, promotor de proximidade emocional com o
falecido, contribuindo para o processo de luto, constituindo-se uma ferramenta no processo de

adaptacao a perda.

A idiossincrasia do processo de perda e luto remete-nos para a necessidade de continuidade de

estudos de avaliacao da eficacia da TSV.

Palavras-chave. Cuidados Paliativos; Dignidade; Intervengao Psicoldgica; Terapia do Sentido de

Vida; Cuidadores
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Abstract

Meaning of Life Thergpy (MLT) is an innovative therapeutic intervention, which objective is to
lead the patient to find meaning in his existence, respecting his dignity, strengthening a sense of
worth and adapting to the end of life. It culminates in the elaboration of a written document that
allows materializing a legacy, called “Life Letter’, to facilitate communication between the

patient and the family member.

The aim is to understand the impact that MLT has on the grieving process of patients’ relatives

undergoing this intervention, assessing the potential impact of the Life Letter.

Eight individuals have participated in this study. A semi-structured interview guide was prepared,

using qualitative analysis.

The results indicate that the MLT is perceived by family members as a positive experience, despite
identifying signs that don't promote adaptation, such as the conspiracy of silence, portraying the
social tendency to approach death. The Life Letter is interpreted as a written farewell, a
communication element, promoting emotional closeness with the deceased, contributing to the

mourning process, constituting a tool in the process of adapting to the loss.

The idiosyncrasy of the loss and mourning process leads us to the need for further studies to

evaluate the effectiveness of MLT.

Keywords: Palliative care; Dignity; Psychological Intervention; Meaning of Life Therapy; Caregivers
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Capitulo |

1.1. Introdugao

1.1.1. Doenga Oncoldgica em Fase Paliativa

0 cancro é uma doenga que afeta milhdes de pessoas em todo o mundo, sendo uma das
principais causas de morte prematura (Bray et al.,, 2021; Xiao et al., 2019) com a estimativa de

cerca de 10 milhdes de mortes em 2020, sequndo a World Health Organization (WHO, 2022).

Na presenga de uma doenga potencialmente fatal, &€ fundamental a existéncia de uma
comunicacao clara, aberta e coerente (Espinoza-Suarez et al., 2017), que informe o doente do
diagnéstico e prognéstico (Rainbird et al., 2009; Sansom-Daly et al., 2021; Voogt et al., 2005; Yun
et al, 2010). Como refere Neto (2021), a comunicagdo adequada é uma “potente arma
terapéutica” (p. 6) na amenizagdo do sofrimento e, em contrapartida, “uma ma comunicagao
pode ser altamente iatrogénica” (p. 6). Para tal, o profissional de salide deve transmitir
informagoes verdadeiras (Daneault et al., 2016), de acordo com as necessidades e o desejo do
doente (Espinoza-Suérez et al., 2017; Lemus-Riscanevo et al., 2019), permitindo-lhe a si e aos
seus familiares planear antecipadamente os cuidados de fim de vida, juntamente com a equipa
médica (von Blanckenburg et al., 2022). Tais cuidados assentam num fluxo de comunicagao

interacional entre a triade cuidadora: doente, familia e profissionais de saide (Grijo et al., 2021).

Apesar de a morte ser inerente a condicao humana, ja em 1969 Kubler-Ross postulava
que a sociedade nega fundamentalmente a morte, demonstrando receio em aborda-Ia (Astudillo
& Mendinueta, 2005; Clayton et al., 2005). Face a situagao, os doentes e a familia tendem a evitar
a comunicacao (Nagelschmidt et al., 2020), recorrendo, normalmente, a conspiracdo do siléncio,
com receio da repercussao que podera ter o conhecimento da informagao (Bermejo et al., 2013).
As consequéncias deste fendmeno no doente identificam-se por medo, ansiedade de morte (von
Blanckenburg et al, 2022), confusdo (Fallowfield et al., 2002), depressdo, raiva, solidao,
incompreensdo e falhas de comunicagdo (Lemus-Riscanevo et al., 2019), repercutindo-se na
procura de alivio emocional (Sansom-Daly et al., 2021; von Blackenburg et al., 2022) num
ambiente seguro que favoreca uma comunicagado aberta em fim de vida (Hack et al., 2010),

providenciando uma resposta proativa (Onishi, 2021), adequada as suas necessidades.
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Na transmissao do diagndstico de uma doenga avangada, incuravel e progressiva, tanto a
familia como os doentes e os membros da rede social s3o afetados significativamente
(McClement et al., 2007; Scarton et al., 2018; Wang et al., 2021). Perante o abalo (Bruce et al,,
2011), o choque inicial (Daneault et al., 2004) e as reagdes emocionais de tristeza, ansiedade
(Mitchell et al., 2013), depressao (Ando et al., 2008), culpa, raiva, impoténcia, incerteza e medo
(Costa et al., 2016; Daneault et al., 2004), os agentes deste processo sdo obrigados a (re)conectar
e 3 (re)normalizar como formas de (res)significar os acontecimentos, vivendo num fluxo que,
normalmente, os leva a confrontar a incerteza humana (Bruce et al.,, 2011), acarretando uma

capacidade de adaptacao incessante (Costa et al., 2016; Sansom-Daly et al., 2021).

Durante o tratamento e devido a elevada carga de sintomatologia associada a doenga,
poderd verificar-se um aumento significativo de sentimentos de desespero (Breitbart et al,,
2000), traduzindo-se em consequéncias psicossociais, emocionais, fisicas e existenciais (Bovero
et al., 2018; Chochinov et al., 2009; Daneault et al., 2004), tanto para o doente como para o nicleo
que o rodeia e que |he presta auxilio (Taleghani et al., 2018). O impacto de uma doenga terminal
e as sucessivas perdas que ocorrem, conduzem o doente a um estado de profunda vulnerabilidade
e fragilidade (Daneault et al., 2004), dai que tenha vindo a aumentar a necessidade de assisténcia
a nivel psicoemocional e biopsicossocioespiritual (Costa et al, 2016; Fitchett et al., 2015;
Moghaddam et al., 2016; Rainbird et al., 2009), através da promogao de estratégias de coping
para gestdo do sofrimento (Fallowfield et al., 2002; Holland, 2002; Julido, Johnston & Antunes,
2022; Kasl-Godley et al., 2014; McClement et al., 2007; Mitchell, et al., 2013; Rodin & Zimmermann,
2008; Xiao et al., 2021), assim como assisténcia comunicacional e de informacgao (Rainbird et al,,
2009). Neste sentido, tém vindo a ser desenvolvidas recomendacdes para a inclusdo dos Cuidados
Paliativos (CP) no tratamento padronizado para individuos com cancro (Ferrell et al., 2017), bem
como diretrizes para garantia de prestacdo de cuidados de alta qualidade (National Consensus
Project for Quality Palliative Care, 2018). A frase emblematica de Chochinov (2006) “fo cure
sometimes, to heal often, to comfort always”(p. 101) sintetiza a atuagdo dos cuidados em fim de
vida. Contudo, deve reconhecer-se como proporcionar esse conforto, demonstrando sensibilidade
as variadas dimensoes que interferem nas experiéncias de fim de vida (Chochinov, 2008) e que
afetam o senso de valor proprio do doente (Xiao et al., 2021). Neste dmbito, os CP, segundo a
World Health Organization (WHO, 2020), visam melhorar a qualidade de vida dos doentes e

familias que se deparam com desafios psicossociais, fisicos e espirituais relativos a doenga que
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enfrentam (McClain et al., 2003). Estes cuidados integrados sdo prestados através de uma
abordagem holistica, pelo trabalho de uma equipa multidisciplinar (constituida por profissionais
de diversas areas, e.g. medicina, psicologia e assisténcia espiritual — Pimenta & Capelas, 2019),
englobando a prevengao, reducao e alivio do sofrimento experienciado numa fase precoce ou
avaliagao e tratamento de dor. Dai que os profissionais ao intervirem junto de doentes em fim de
vida devam atender ao postulado no mais recente artigo de Chochinov (2022), aderindo 3
“Platinum Rule”: “doing unto patients as they would want done unto themselves” (p. 855),
conseguindo, desta forma, alcangar respostas compassivas e individualizadas, tendo em conta a
sua vontade e as necessidades especificas (Chochinov, 2022). Deste modo, enfrentar uma doenga
terminal (Daneault et al., 2016; Vuksanovic et al., 2017) implica um processo de aceitagdo ou
reinterpretagao positiva, que se nao for alcangado envolve elevado sofrimento emocional e
frustragcdo devido a falsa expectativa de melhoria, recuperagdo ou cura (Daneault et al., 2016;
Espinoza-Sudrez et al., 2017). O sofrimento em fim de vida corresponde a uma experiéncia
subjetiva e complexa (lani et al., 2020), sendo descrito como “the unspeakable, (...); it is what
remains concealed, impossible to reveal (...)” (Frank, 2001, p. 355). Consequentemente, a
determinado momento, e com a evolugao natural da doenga, o tratamento podera perder a sua
eficacia, desencadeando um processo de avaliagdao de vida emocionalmente doloroso como
resultado da deterioragdo fisica repentina (Guo et al, 2019; Onishi, 2021), fadiga e
comprometimento funcional (Kasl-Godley et al., 2014; Xiao et al., 2021), decréscimo da qualidade
de vida (Costa et al., 2016; Parajuli & Hupcey, 2021), perdas psicossociais e de identidade
(Daneault et al., 2004; Kasl-Godley et al., 2014). Apesar de nestes casos nao existir esperanga de
cura, os cuidados meédicos continuam a ser prestados. Este intervalo entre viver e morrer
prolongado — consciéncia da vida vs. consciéncia da morte (Colosimo et al., 2018) e sensacéo de
aniquilacdo existencial (Mako et al., 2006) —, concede a oportunidade de o doente e seus
familiares beneficiarem de intervencdes psicoldgicas (Colosimo et al., 2018), possibilitando o
envolvimento significativo num processo terapéutico eficaz’, concorrendo para o crescimento
interpessoal e pessoal, bem como para o aprofundamento de relacionamentos (Julido et al., 2017,

Vuksanovic et al., 2017).

4 “1...) opportunities for meaningful engagement and for an effective therapeutic process” (Rodin & Zimmermann,
2008, p. 182).
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As técnicas psicoldgicas comummente utilizadas nos CP sao as intervengoes centradas
no significado ou revisao de vida e as Terapias Cognitivo-Comportamentais (von Blanckenburg &
Leppin, 2018). Ultimamente, distintas intervencdes psicoterapéuticas, como a Revisao de Vida
(Life Review) estruturada de curto prazo (Ando et al., 2010; Haight, 1988; Kleijn et al., 2020; Xiao
et al,, 2013; Zhang et al.,, 2017), a Terapia da Dignidade (Chochinov et al., 2004, 2005, 2011, 2012,
Cuevas et al., 2021; Fitchett et al., 2015; Hack et al., 2010; Hall et al., 2009, 2011, 2013; Houmann
et al., 2013; Johns, 2013; Julido et al., 2013, 2014, 2017, 2021, 2022; Mai et al., 2018; Martinez et
al., 2016; Vuksanovic et al., 2016, 2017; Xiao et al., 2019) e a Terapia Centrada no Significado
(Meaning Centered Psychoterapy) (benéfica para o sofrimento emocional e promogdo de um
significado de vida e bem-estar espiritual — Breitbart et al., 2010), foram desenvolvidas para
atender aos desejos e as necessidades especificas de doentes em fim de vida, perspetivando a
otimizagdo dos resultados terapéuticos (Vuksanovic et al., 2017), refletindo aspetos importantes
das suas vidas, fortalecendo a identidade, o senso de significado, de propdsito (Julido et al., 2021)
e de continuidade (Kasl-Godley et al., 2014; Warth et al., 2019). De modo geral, so intervengoes
que apresentam efetivamente melhorias clinicamente significativas ao nivel da qualidade de vida

e reducao do sofrimento emocional e existencial (Warth et al., 2019).

1.1.2.Terapia da Dignidade e Revisao de Vida

A perda percebida de dignidade e de esperanga no fim de vida associa-se ao aumento do
desejo de morrer (Breitbart et al, 2000), com niveis elevados de sofrimento psicoldgico
(Chochinov et al., 2002; Chochinov, Hack, McClement, et al., 2002; Liu et al., 2021; Xiao et al., 2021)
e espiritual, dai que a preservagdo da dignidade seja essencial (Chochinov, 2002; Chochinov et
al., 2002, 2004, 2005; Chochinov, Hack, McClement, et al., 2002). A dignidade envolve pessoas
capazes de viver de acordo com os seus valores e principios (Barclay, 2016; Killmister, 2010), bem
como a sensagao de que a vida representou algo ou tem uma influéncia que transcende a morte

(Goddard et al., 2012; Hall et al., 2013).

0 trabalho empirico de Chochinov, Hack, McClement, et al. (2002) relacionado com o
conceito de dignidade levou a criagdo do Modelo da Dignidade (Julido et al., 2017), que descreve
como os doentes com cancro percebem a dignidade, oferecendo orientagoes, temas e subtemas

(e.g. continuidade do eu, preservacdo de papéis, esperanga, aceitagdo e resiliéncia/espirito
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lutador — Chochinov et al., 2004; Chochinov, Hack, McClement, et al., 2002; Hall et al., 2013; Julido
et al, 2017). Estes serviram de base empirica para o desenvolvimento de intervengdes que
respeitam a reminiscéncia (Chochinov et al., 2002; Hall et al., 2013) e promovem a dignidade para
doentes em fim de vida, como a 7erapia da Dignidade (TD) (Chochinov, 2006; Chochinov et al.,
2004, 2005; McClement et al, 2007). A TD tem sido identificada como uma intervencao
psicoterapéutica breve e individualizada (Martinez et al., 2016; McClement et al, 2007),
desenvolvida por Chochinov et al. (2004, 2005, 2011, 2012), cujo principal objetivo é proporcionar
generatividade® (Chochinov et al., 2004; Julido et al., 2017, 2021) e dignidade perto do fim de vida
(Chochinov et al., 2002, 2004, 2005, 2011, 2012; Chochinov, Hack, McClement, et al., 2002; Grijé
et al.,, 2021; Julido et al., 2013, 2014, 2017, 2021). Além disso, promove o desejo de continuar a
viver, mesmo perante a morte iminente, diminui o sofrimento psicossocial e existencial
(Chochinov, 2006; Chochinov et al., 2005; Julido et al., 2014; Martinez et al., 2016), a ansiedade
psicoldgica e emocional (Grijo et al., 2027; Julido et al., 2013, 2014), melhora a depressao (Julido
et al., 2014), a qualidade de vida e reforga o senso de significado e propdsito (Chochinov, 2006;
Chochinov et al.,, 2002, 2004; Julido et al., 2021), auxiliando os doentes “to find a new meaning
in life” (Grijo et al., 2021, p. 605). Isto concretiza-se através da oportunidade de construcao de
um legado fisico (Chochinov et al., 2004, 2005; Goddard et al., 2012), ao registar a sua historia de
vida e os seus valores pelo processo narrativo de criagdo de um documento duradouro (Goddard
et al., 2012; Scarton et al., 2018; Schoppee et al., 2021), facilitador da exploragdo de resiliéncia e

esperanca, apesar dos desafios da doenca (Hall et al., 2013; Vuksanovic et al., 2017).

A TD, enquanto intervencdo psicossocial e multidimensional (Fitchett et al., 2015)
constitui uma abordagem ativa de questoes reflexivas abertas, englobando pontos-chave da vida
do doente e aspetos pelos quais gostariam de ser relembrados (Chochinov, 2006; Chochinov et
al., 2004; Hall et al., 2009, 2011; Julido et al., 2014, 2017, 2022), assim como experiéncias que
decorrem do processo de intervencdo (Chochinov et al., 2005, 2011). Embora o protocolo de
perguntas da TD guie o profissional e forneca estrutura, este é relativamente flexivel para
acomodar as necessidades dos doentes (Chochinov et al., 2012; Vuksanovic et al., 2016). Deste
modo, o contetdo das sessoes é gravado, transcrito, editado e compilado, emanando num

documento que constitui o seu legado, sendo entreque ao doente (Martinez et al., 2016) e

> Termo derivado do Modelo da Dignidade, cunhado por Erik Erikson, remete a preocupagao na orientagao da geragao
seguinte e 3 satisfagdo que os individuos experienciam como resultado de atividades significativas (McClement et
al., 2007). Ou seja, o confronto no reconhecimento de que algo duradouro do doente transcenderd a morte.
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compartilhado com uma ou mais pessoas identificadas, podendo mesmo guardad-lo para si,
consoante a sua vontade, apds alteragdes adicionais e revisao final (Chochinov, 2006; Chochinov
et al., 2004, 2005, 2012; Cuevas et al., 2021; Fitchett et al., 2015; Hall et al., 2009, 201, 2012,
2013; Houmann et al., 2013; Julido et al., 2014, 2017; Xiao et al., 2022). Este documento contém,
frequentemente, relatos de memérias (Julido et al., 2014), expressdes de arrependimento,
afirmacoes de amor pela familia e amigos (Beck et al., 2018; Chochinov et al., 2005; Hack et al,,
2010; Hall et al., 2013), esperangas e objetivos futuros (Julido et al, 2017), depoimentos,
transmissdo de conselhos (Hall et al, 2009, 2011; Julido et al, 2014, 2022), mensagens
importantes (Chochinov, 2006; Cuevas et al., 2021; Houmann et al., 2013; Julido et al.,, 2027;
Martinez et al., 2016; Scarton et al., 2018; Vuksanovic et al., 2016), como desejos para entes
queridos (Hack et al., 2010), licoes de vida (Julido et al., 2017) e palavras de apoio que auxiliam
os familiares no luto (Martinez et al.,, 2016), mitigando o sofrimento (Goddard et al., 2012;
McClement et al., 2007). Para estes doentes em estado terminal, os efeitos benéficos de
salvaguardar o bem-estar dos familiares estendem-se ao fim da propria vida e mesmo apos,
através do documento de generatividade (Chochinov, 2002, 2006; Chochinov et al., 2004;
Chochinov, Hack, McClement, et al., 2002; Dose & Rhudy, 2017; Goddard et al., 2012; Hack et al.,
2010; Hall et al., 2009, 2011, 2013; Houmann et al., 2013; Julido et al., 2014, 2017, 2021; McClement
et al., 2007).

Em suma, esta terapia engloba questdes relacionadas com o passado, reflexdes pessoais
e pensamentos, permitindo recordar eventos, lugares e pessoas significativas e, por esse motivo,
assemelha-se as intervencoes com abordagens terapéuticas baseadas na reminiscéncia e revisao
de vida (Chochinov et al., 2012; Xiao et al., 2022).

A Revisdo de Vida (RV) é uma intervencao psicoterapéutica breve reconhecida como eficaz
para pessoas que enfrentam o desafio da morte (Ando et al., 2010; Xiao et al.,, 2013; Zhang et al,,
2017), proposta com base na teoria do desenvolvimento psicossocial de Erikson (Haight, 1988),
facilitando a conquista da integridade do ego. Compartilha os objetivos da TD, através de uma
revisdo progressiva das expectativas de vida e narrativas do doente (Ando et al., 2010; Vuksanovic
et al,, 2017). A RV, ao fornecer oportunidade de recuperar pensamentos positivos (Kleijn et al.,
2020) e reavaliar sentimentos negativos (Zhang et al., 2017), é eficaz na redugdo do sofrimento
emocional e psicoexistencial (Boston et al., 2011; Grijo6 et al., 2021) e na melhoria do bem-estar

de doentes em fim de vida (Ando et al., 2010; Bovero et al., 2018; Kleijn et al., 2020). Proceder a
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uma revisdo da vida encoraja-o0s a reconsiderar prioridades, a refletir sobre as experiéncias
passadas, incluindo conflitos e assuntos pendentes (Rodin & Zimmermann, 2008), a relembrar
as contribuigoes sociais e familiares, proporcionando consciencializagcao do proprio valor e
existéncia, encontrando significado na vida, possibilitando mitigar a depressao, culpa e ansiedade
(Ando et al., 2010), bem como melhorar significativamente a esperanca, autoestima e qualidade
de vida (Xiao et al., 2013; Zhang et al., 2017). O produto final da RV é um livro/album de revisao
de vida que documenta as experiéncias significativas por meio de fotografias e palavras-chave

ou frases, podendo servir como um legado pessoal (Ando et al., 2008; Xiao et al., 2013).

Encontram-se evidéncias crescentes da utilidade da TD no ambito dos CP, sugerindo que
é clinicamente relevante e valiosa em populagées com cancro, com um efeito globalmente
sustentado e maioritariamente positivo (Aoun et al.,, 2015; Chochinov et al., 2011, 2012; Cuevas et
al., 2027; Fitchett et al., 2015; Goddard et al., 2012; Hall et al., 2011, 2013; Houmann et al., 2013;
Julido et al.,, 2014, 2022; Mai et al., 2018; Martinez et al., 2016; Vuksanovic et al.,, 2017; Xiao et al.,
2019), auxiliando os doentes e familiares a encontrar significado e propdsito de vida, melhorando
o bem-estar ao mitigar ou impedir o sofrimento existencial (Bovero et al., 2018), uma vez que um
ambiente terapéutico seguro permite compartilhar sentimentos, pensamentos e experiéncias

pessoais (McClement et al., 2007; Onishi, 2021; Zhang et al., 2017).

Embora o foco principal da TD seja o doente, tém existido alguns desenvolvimentos na
literatura, tendo sofrido uma evolugdo na expansao em termos de aplicabilidade a novas
populacoes, como os familiares, enquanto parte importante no processo de doenga. Estudos
desenvolvidos (Grijé et al., 2027; Hall et al., 2011, 2012; McClement et al., 2007; Scarton et al., 2018;
Xiao et al., 2022) para avaliar os resultados da TD nos familiares, tém apresentado efeitos
salutares nesta fase delicada, demonstrando o potencial e a importancia das intervengoes junto
desta populagao. No entanto, sao necessarias mais investigacoes que se concentrem nestes

agentes, para melhor compreender as suas perspetivas e necessidades.

1.1.3.Terapia do Sentido de Vida

A Terapia do Sentido de Vida (TSV) foi desenvolvida por Cardoso et al. (2023) com base
nos principios tedricos de abordagens psicoexistenciais, como a TD, a RV e a Terapia centrada no

significado e é identificada como inovadora (Cardoso, 2019; Rocha, 2021).
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Propoe uma intervengao psicoterapéutica breve, partindo de um protocolo de questoes
reflexivas, acerca do (res)significado do sentido de vida e propdsito do doente, da (re)conciliagao
com o passado e o presente, englobando temas centrais como preocupagdes interpessoais e
arrependimentos, com vista a fortalecer um sentido de valor (Vuksanovic et al., 2017), na tentativa
de promover melhores cuidados ao doente oncoldgico, assim como contribuir para prestacao de

suporte no luto antecipado e para prevengao do luto complicado junto dos familiares.

A metodologia da TSV é assemelhavel a TD, oferecendo uma oportunidade para doentes
em fim de vida abordarem necessidades fisicas, psicoldgicas, sociais e espirituais (Bandeali et al,,
2019; Scarton et al, 2018; WHO, 2022), através de um processo de uma revisdo de vida
compartilhada e guiada por meio de uma entrevista protocolizada de 14 questoes, administrada
em quatro sessdes (Cardoso, 2019; Rocha, 2021; Scarton et al., 2018). O objetivo final da TSV é a
criacao de um documento escrito, permitindo materializar um legado, denominado “Carta-de-
Vida“, que pode ser entregue a familiares do doente ou pessoas significativas, se assim o desejar.
O foco centra-se em conduzir o doente a encontrar um significado da sua existéncia, proporcionar
um sentido de dignidade e promover o ajustamento psicoldgico, incluindo a celebracao da vida,
aceitacdo e adaptacao ao fim de vida (Almeida et al., 2022). Sdo também encontradas questdes
reflexivas com mensagens importantes, como a imagem pela qual os doentes gostariam de ser
recordados pelas pessoas significativas, como o perdao, despedidas, arrependimentos, resolugao
de assuntos pendentes e conselhos futuros (Cardoso, 2019; Rocha, 2021). A ideia principal deste
documento é que a transcrigao final durarg, de forma que a recordagao de memarias biograficas
dos doentes (Cardoso, 2019) ou a sua espiritualidade se estendam além da morte, ajudando-os
a reavaliar as suas vidas (Xiao et al., 2019). Para além disso, pretende-se que a (arta-de-Vida
facilite a comunicagao com a familia e a sensagao de relacionamento continuo, mesmo apos a
morte do doente, especialmente que o(s) seu(s) recetor(es) a interpretem como uma fonte de
conforto, tal como sucede com a TD (Aoun et al., 2015; Grijo et al., 2021), tanto em vida, como no
processo de luto (McClement et al., 2007). Tém vindo a ser estudados recentemente a pertinéncia
e o impacto positivo da TSV e aponta-se para a necessidade de estudos mais alargados que

complementem os resultados promissores alcangados (Cardoso, 2019; Rocha, 2021).

A acao dos profissionais de salde nao cessa no momento da morte do doente,
estendendo-se apds a perda, permitindo acompanhar os familiares (Chochinov, 2006), bem como

avaliar e intervir em eventuais complicagfes que possam surgir no decurso do processo de luto,
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possibilitando o despiste de perturbagdes. O luto & uma das experiéncias mais dolorosas da vida
dos individuos (Logan et al., 2017; Shear, 2015; Stroebe et al., 2007) face a perda de um ente
querido. A resposta a este fendmeno é heterogénea, consoante o individuo (Shear, 2015). Uns
poderdo exibir reagoes de luto com sintomas clinicamente significativos, enquanto outros
poderao apresentar reacoes adaptativas e resilientes a perda, demonstrando reduzido sofrimento
3o nivel psicoldgico. Tudo dependera de fatores situacionais, inter e intrapessoais, que terao
consequéncia na vivéncia da perda (Stroebe et al., 2007). Ainda assim, a unidade familiar é
desafiada a enfrentar a morte do doente e a ajustar-se sem a presenga do ente querido (Grijé et
al., 2021). Por conseguinte, a singularidade do processo e as experiéncias distintas face a perda
repercutem-se num impacto dispar, que nem sempre se coaduna com uma adaptacao ao

processo.

Devido a complexidade do processo de luto e considerando que os destinatarios tanto do
documento legado como da Carta-de-Vida participam no processo de intervengdo, direta ou
indiretamente, questiona-se se estes documentos apresentam resultados na promogao de um
luto adaptativo, apesar de pouco se saber sobre o seu efeito concreto nos recetores, tal como
sublinhado por Scarton et al. (2018). Deste modo, verifica-se que hd um grande investimento
técnico-cientifico no acompanhamento dos doentes e familiares no processo de doenga em fase
paliativa e terminal, havendo, no entanto, uma lacuna no acompanhamento pds-morte dos
familiares sobreviventes. A este proposito salienta-se a publicagao de um estudo de McClement
et al. (2007) e outro de Julido et al. (2022), no qual se propde a aplicagdo de um protocolo em
versao portuguesa da TD para aplicacao postuma, em resposta a interpelacao realizada por dois
familiares enlutados. E neste contexto que surge o presente estudo, como uma oportunidade de
“dar voz" aos familiares de doentes ja falecidos, anteriormente submetidos a TSV, contribuindo
para a compreensao do processo de perda e para o desenvolvimento de estudos no ambito do
impacto da TSV. A questao de investigagao a que pretendemos responder é “Qual o impacto da

TSV no processo de luto dos familiares do ente querido falecido sujeito a esta intervengao?”.
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Capitulo I

2.1. Metodologia
2.1.1. Objetivos

Em coeréncia com o objetivo geral, definimos os seguintes objetivos especificos: 1)
Conhecer a percegao do familiar acerca do impacto da TSV na adaptagao do doente ao processo
de morte; 2) Conhecer a percecdo do familiar acerca do potencial impacto da TSV na sua
adaptacdo ao processo de morte do ente querido; 3) Avaliar o potencial impacto da Carta-de-

Vida no processo de luto; e 4) Explorar o processo de adaptacdo a perda.

2.1.2. Desenho e Método

A natureza da metodologia da investigacao respeita um desenho transversal e
exploratério, com base numa abordagem indutiva (Guest et al., 2012), através da recolha dos
testemunhos dos familiares que partilharam as suas experiéncias e perspetivas acerca do
impacto da TSV e beneficios da mesma, nomeadamente na sua adaptacao a perda, bem como ao
nivel da adaptacao ao processo de morte por parte do doente e respetivo familiar. Para tal,
utilizou-se a entrevista semiestruturada como sendo o método de recolha mais ajustado e
recorreu-se ao desenho de uma anadlise qualitativa, uma vez que os métodos qualitativos
fornecem uma fonte de descrigoes e explicagoes ricas® (Miles et al., 2014) e bem fundamentadas
de um fendmeno por meio das experiéncias de quem as vivenciou diretamente, reconhecendo e
contextualizando o ponto de vista do participante, dentro da propria realidade (Castleberry &
Nolen, 2018). No presente estudo, a orientagdo de andlise adotada remete aos principios da
andlise fenomenolégica interpretativa (Braun & Clarke, 2006; Creswell & Poth, 2018), mais
especificamente da analise tematica, enquanto método centrado em identificar, analisar e relatar
temas dentro dos dados’ (Braun & Clarke, 2006) ou padroes recorrentes (Guest et al.,, 2012),
procurando dar resposta aos objetivos delineados nesta investigagao. Como apontado, pretende-

se "dar voz" aos participantes e esta é uma das tradigoes da investigacao qualitativa (Creswell &

6 “(...) rich descriptions and explanations” (Miles et al., 2014, p. 4).
7 “Thematic analysis is a method for identifying, analysing and reporting patterns (themes) within data” (Braun &
Clarke, 2006, p. 79).
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Poth, 2018; Guest et al.,, 2012). Concomitantemente, e uma vez que o luto é uma experiéncia
universal e multidimensional (Creswell & Poth, 2018), sendo um acontecimento interpretado de
forma Unica e distinta, justifica-se que a analise qualitativa se mostre como o método mais
apropriado para levar a cabo este estudo (Creswell & Poth, 2018), permitindo, simultaneamente,

explorar o que os participantes apresentam sobre a sua vivéncia deste fenémeno.

2.1.3. Amostra

No estudo participaram 8 individuos, com idades compreendidas entre os 20 e 0s 56 anos
(M=38.38; DP=11.86), sendo 1 do género masculino e 7 do género feminino (Tabela 1). Trata-se
de uma amostra intencional® (Yin, 2016) e de conveniéncia, tendo sido definidos como critérios
de inclusdo: 1) O familiar do doente ter participado previamente no estudo® desenvolvido num
Hospital da regido norte de Portugal; 2) O doente ja ter falecido; 3) Ter recebido a Carta-de-Vida,
e 4) Auséncia de psicopatologia e/ou défice cognitivo que comprometa a capacidade para

responder 3 entrevista.

Tabela 1
Caracterizagdo da Amostra
% M DP
Género Feminino 7 87.50
Masculino 1 12.50
Idade 38.38 11.86
Pai/Mae 5 62.50
Marido/Esposa 1 12.50
Grau de parentesco do doente Neto/a . 1250
Outro 1 12.50
Menos de 1ano 1 12.50
. 1a 2 anos 1 12.50
Tempo decorrido desde a morte 5 33 an0s 3 3750
Mais de 3 anos 3 37.50

8 “(...) purposive sampling” (Yin, 2006, p. 93).

% Estudo longitudinal, no qual participam exclusivamente diades (doente oncoldgico e respetivo familiar/cuidador).
Os doentes sao submetidos a uma intervengao psicoterapéutica breve — TSV, da qual resulta a elaboragao de uma
“Carta-de-Vida” a ser entreque ao familiar. Ambos, doentes e familiares, sao avaliados qualitativamente no que
respeita ao impacto da intervengao.
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Ao analisarmos o periodo decorrido desde o falecimento do doente até a recolha de dados

da presente investigacao, verificdmos que este varia entre 5 meses e 4 anos e 1 més.

Relativamente ao grau de parentesco com o falecido, os participantes do estudo s3ao
maioritariamente filhos (62.50%), seguidos de cdnjuges, netos e outro grau de parentesco

(12.50%).

2.1.4. Instrumentos

Para a recolha de dados elaborou-se um protocolo de investigagao, consistindo no guido
de entrevista semiestruturado (Anexo *), construido com base nos objetivos do estudo, definindo-
se 0s topicos a serem explorados. Tratou-se de um processo dinamico de discussao ativa, no qual

participaram todos os membros da equipa de investigagao.

0 guiao de entrevista & composto por 23 questoes e foi delineado de forma a aferir,
inicialmente, se o participante se recordava de o seu familiar ter sido submetido a TSV, e,
posteriormente, conhecer a percegao do participante sobre se a intervencao a que o seu familiar
foi submetido o ajudou a enfrentar a morte, se a Carta-de-Vida por ele elaborada o ajudou a lidar

com a perda e de que forma é que esta a lidar/lidou com essa mesma perda.

2.1.5. Procedimento de Recolha de Dados

A investigacao foi aprovada pela Comissao de Etica para a Satde de um Hospital da regido
norte de Portugal (Projeto Cientifico N.° 107/2021 CAF). Seguidamente, efetuou-se a analise da
base de dados das intervencOes implementadas anteriormente, para selegdo dos potenciais
candidatos a participacao no estudo, tendo-se identificado 19"° doentes sujeitos a intervengao
(Figura 1). Através da informacdo constante do registo clinico informatizado utilizado na
instituicdo hospitalar (SClinico), foram eliminados 3 por ndo cumprirem os critérios de inclusao

(2 estavam vivos e 1 porque a carta elaborada ficou para o proprio™). Além disso, ndo foi possivel

0 Familiares de doentes ja falecidos, anteriormente acompanhados pela Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em
Cuidados Paliativos (EIHSCP) da entidade hospitalar.

"No projeto original integrado nesta linha de investigagao era um requisito necessario que o doente dirigisse a carta
a alguém, incluindo ele préprio, sendo o documento entregue a este(s) pelo doente ou apés o falecimento do mesmo,
se essa fosse a sua vontade.
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contactar 1 familiar, reduzindo-se o ndmero inicial para 15 potenciais participantes (familiares).
Estes foram contactados por via telefdnica, explicando-se o motivo do contacto, questionando-
se a rececao da Carta-de-Vidae resumindo-se brevemente o objetivo do estudo. Dos 15 familiares
verificou-se que 4 afirmaram nao ter recebido a Carta-de-Vida (apesar de haver referéncia de
entrega desta ao doente) e 2 recusaram-se a participar no estudo, contabilizando-se, assim, 9
familiares elegiveis para a presente investigacao, cumprindo as orientacoes para o tipo de estudo
proposto (Creswell & Poth, 2018). Neste sentido, a cada um dos 9 participantes que concordaram
em participar no estudo, foi explicado (através do contacto telefonico e no dia da recolha dos
dados) o motivo de ser selecionado, quais os objetivos da investigacdo, assim como a intengao
de recolher o seu testemunho. Adicionalmente, clarificou-se e justificou-se a entrevista como o
procedimento de recolha de dados, incluindo a respetiva gravagao dudio (Creswell & Poth, 2018).
Porém, aquando da entrevista, verificou-se que 1 dos participantes selecionados ndo cumpria na
totalidade os critérios de inclusao, uma vez que para além de nao se recordar da rececao da
Carta-de-Vids, apresentou um discurso incoerente e divergente ao longo da entrevista,
inviabilizando a recolha de dados, motivo pelo qual foi excluido. Desta forma, @ amostra final foi

constituida por 8 participantes.

A recolha dos dados foi efetuada num Hospital da regidao norte de Portugal pela
investigadora, entre 11 de abril e 20 de junho de 2022, através do agendamento de consultas de
Psicologia. As entrevistas realizaram-se na data e hora marcadas, num gabinete com condigdes
apropriadas, apds obtengdo do consentimento esclarecido e informado por escrito (Anexo *)
(Creswell & Poth, 2018). A conducao das entrevistas foi auxiliada pelo guido de entrevista (cf.
2.1.4.), procedendo-se 3 respetiva gravacdo em audio através de um fablet, garantindo a
uniformizagao da recolha de dados. Apesar disso, e quando necessario, @ ordem das questoes
colocadas aos participantes foi alterada, consoante o decorrer do didlogo estabelecido e dos

assuntos abordados, cumprindo-se, todavia, integralmente o guido de entrevista.

Importa ressalvar que todo o processo foi desenvolvido respeitando-se as diretrizes e 0s
principios éticos da Declaragao de Helsinquia da Associagao Meédica Mundial, o Codigo
Deontolégico da Ordem dos Psicélogos Portugueses, o Codigo de Conduta Etica da entidade
hospitalar e o documento informativo relativo @ Politica de Privacidade e Protecao de Dados

Pessoais.
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Figura 1
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2.1.6. Procedimento de Analise e Tratamento de Dados

O processo de analise do contetdo das entrevistas foi orientado pelas diretrizes da analise
tematica de Braun e Clarke (2006). Por consequinte, o primeiro passo consistiu na transcrigao
Ipsis verbis das entrevistas em dudio para documentos individuais no Microsoft Word, atribuindo-
se um numero a cada participante, respeitando os regulamentos de protegao de dados.
Seguidamente, os textos foram percorridos, possibilitando a correg3o de erros ou de imprecisoes
no conteddo. Efetuaram-se, posteriormente, leituras globais e releituras exaustivas de todas as
entrevistas para familiarizagdo com os dados. Sucedeu-se a leitura flutuante, com a respetiva
elaboracao de notas de analise iniciais relativas ao conteldo, assinalando devidamente a

informacao relevante para a investigagao, como significados e pensamentos.

Os arquivos foram importados para o software QSR MVivo 73, versao 1.7 (QSR International,
2022), procedendo-se a organizagao de todos os dados — compilagao, correspondente separagao,
extracdo de unidades semanticas ou do conteido com significado latente (Braun & Clarke, 2006)
e criagao de um sistema de categorias significativas. Deu-se, assim, inicio a codificacao e geragao
de codigos iniciais. Neste ponto importa referir que para garantir a integridade do processo de
analise, todas as categorias ou subcategorias foram organizadas consoante o contetudo dos
dados emergentes das narrativas dos participantes, ou seja, os dados é que guiaram este
processo de codificacdo e ndo o contrario (Elo & Kyngas, 2008). Recorreu-se, principalmente, a
abordagem de codificagdo descritiva e a3 codificacdo “n vivo”ou codificacdo aberta (Castleberry
& Nolen, 2018; Elo & Kyngas, 2008; Miles et al., 2014), usando as palavras ou frases da narrativa

dos participantes para descrever as subcategorias (Yin, 2016).

Respeitaram-se, simultaneamente, as cinco etapas inerentes ao processo de analise
tematica, que envolveram compilar, desmontar, remontar, interpretar e concluir (Yin, 2016). Por
iSso, apesar de o processo de codificacao ter sido desenvolvido em etapas progressivas, na pratica
sucederam-se avancos e retrocessos e uma analise comparativa constante dos temas e
subcategorias (Guest et al., 2012). Uma vez alcangada a saturacdo tematica indutiva (Miles et al,,
2014), efetuou-se a analise conjunta e a verificagao final de coeréncia entre os temas e os dados,
através dos significados explicitos e implicitos (Levitt et al., 2017), prosseguindo-se para o

processo de descrigao, analise e interpretagao dos mesmos.
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Participaram no processo de codificagao e desenvolvimento do sistema de categorias trés
investigadores da equipa, em reunides regulares realizadas para discussao, analise (Graneheim
& Lundman, 2004) e triangulagdo das decisoes tomadas (Miles et al., 2014), garantindo

consisténcia e confiabilidade ao processo de analise (Elo & Kyngas, 2008).

Capitulo Il

3.1. Resultados

No processo de codificacao identificou-se uma variedade de temas relativa ao impacto
da intervencdo. Assim, da analise dos dados qualitativos e para dar resposta aos objetivos
previamente definidos, sucederam-se cinco temas principais: 1) Recordagdo da Intervengao, 2)
Adaptacdo do Doente ao Processo de Morte, 3) Adaptacéo do Familiar ao Processo de Morte, 4)

Papel da Carta-de-Vida no Processo de Adaptagdo, e 5) Processo de Luto.

Todo o processo de analise levado a cabo gerou um sistema de categorias que se encontra
no Anexo *, sendo apresentada conjuntamente informacgao relativa ao nimero de participantes
(P) que reporta determinado conteGdo, o nimero de referéncias (Ref.>) e a descricdo de cada
categoria e subcategoria emergente dos dados. O sistema encontra-se organizado pela ordem

de expressividade, considerando o numero de referéncias.

A apresentacao dos resultados efetuou-se em consonancia com os objetivos propostos.
De forma a facilitar a compreensao dos mesmos, apresentam-se tabelas para cada tema
principal, englobando o numero de P e o nimero de Ref.>* do conteddo, como indicadores da
pregnancia dos resultados alcancados. Incluiu-se, ainda, um excerto ilustrativo da categoria e
subcategoria em /t3lico, encontrando-se entre parénteses o participante que o mencionou (e.q.,
P2). Na analise dos resultados, destacaram-se as categorias e subcategorias emergentes a

negrito.

Iniciamos a analise dos dados pela Recordagao da Intervengao, considerando-se a mesma

como fulcral para responder aos objetivos delineados.
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3.1.1.Recordacao da Intervencao

Ao nivel da recordagdo da intervengdo (Tabela 2), os participantes afirmaram que se
recordam de o ente querido ter participado na TSV (8P/8Ref.). Evidenciaram, especificamente,
o conteGdo das perguntas (3P/3Ref.»): “Lembro-me que na altura a minha mae me disse que foi
uma menina ter com ela, e que lhe fez uma série de perguntas (...)” (P1); a carta (2P/2Ref *); as
sessoes (2P/2Ref); o acompanhamento psicolégico (1P/1Ref?) e o acompanhamento do
familiar as consultas (1P/1Ref 2). Além disso, verificou-se uma recordagdo positiva da intervencao
(1P/1Ref 2).

Tabela 2

Categoria "Recordagao da Intervengao”

Categorias e Subcategorias P. Ref3 Excerto
1. RECORDAGAD DA INTERVENCAO
1.1. Sim 8 8  "Sim, recordo-me perfeitamente sim.” (P8)
1.2. Conteldo das perguntas 3 3 “(...) lembro-me de ela ir ter com uma Psicologa e ela fazer-ihe algumas perguntas sobre a vida
dels, os antepassados dela (...)” (P6)
1.3.Carta 2 2 ’Lembro-me da carta.” (P7)
1.4. Sessdes 2 2 Seique ela fez algumas sessdes, duas talvez ou trés com a Psicéloga (...)" (P5)
1.5. Acompanhamento 1 1 “0 que eu me recordo é que ele teve um acompanhamento assim psicologico (...)" (P2)
Psicolégico
1.6. Acompanhar as consultas 1 1 "(...) lembro-me que até a bem dizer fui eu sempre que a... gue vinha com €ela. E, e eu vinha com

ela realmente aqui...” (P3)

1.7. Recordagao positiva 1 1 (Eacha que esta carta tem aspetos negativos?) “Nao, ndo acho.” (P7)

3.1.2. Adaptacao do Doente ao Processo de Morte e Adaptacao do Familiar ao

Processo de Morte

Foram identificados, através do testemunho dos participantes (Tabela 3), aspetos de
promogao, ou nao, da adaptagao do doente durante o processo de intervengao, dando origem a
subcategoria promoveu adaptagdo. Salientaram que a intervengao teve um impacto positivo
(6P/6Ref.>), por ser promotora da adaptagao ao processo de morte: “Sim, acho que é s6 pontos
positivos (...)” (P6), contribuindo, consequentemente, para o reconhecimento de prognédstico
(3P/4Ref®), sendo realgado que: “Embora ele saiba, tivesse a noggo mesmo gue... do que se
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estava a passar” (P4). Aponta-se que, com a intervengdo surgiu um espago de privacidade
(2P/2Ref ), de confianga e de partilha, que ajuda nos momentos dificeis (1P/1Ref2); e 7..)
Porque falando... ajuda sempre um bocadinho (...)” (P4) (ajudou a enfrentar — 1P/1Ref.?),
concorrendo para uma certa sensacdo de animo/alivio (1P/1Ref2). A intervengao foi, também,
descrita como um garante de bem-estar psicoldgico (1P/1Ref.?), tendo auxiliado parcialmente
(2P/2Ref >) a adaptagado do doente ao processo de morte, ressalvando-se que um participante,
neste dominio, referiu acreditar que sim (1P/1Ref2). Em contrapartida, os participantes
elencaram aspetos considerados negativos ou nao facilitadores de adaptacao, decorrentes da
intervengao levada a cabo, integrando a subcategoria ndo promoveu adaptagao do doente ao
processo, pela conspiragdo do siléncio (4P/4Ref?), presente no discurso de metade dos
participantes: “0O meu pai nunca foi de se mostrar “fraco”, sempre quis ser forte para a familia,
ele sempre escondeu isto da minha mae. Ele sempre... cada carts, cada exame que recebia ele
nunca mostrava a minha mée (...)"(P2); (...) porque é assim, ela nunca teve muito consciéncia
do gue tinha, porque... nos preferimos que n3o fosse muito... ndo chamar o cancro. Ela tinha
uma doenga, ponto. (...) eu acho que ela gue... nunca tomou muito consciéncia que seria
efetivamente o fim.” (P5); “Eu as vezes tinha duvida se (...) sabia o quanto estava doente. (...)

depois comecei a perceber que aquilo era uma defesa dele (...)" (P7).

Relativamente a adaptagao do familiar ao processo de morte, codificaram-se excertos em
que os participantes sublinharam a importancia da intervengao para a sua propria adaptacao. Na
subcategoria promoveu adaptagao, a maioria evidenciou que a intervengao ajudou 3 enfrentar
(5P/7Ref>) o fim de vida do ente querido, colaborando para a adaptagdo: “Sim, sim... muito.”
(P1) e contribuindo para o reconhecimento do progndstico (2P/2Ref ). “Eu acho que aceitei bem,
por exemplo eu nunca estive em negacao do facto de o meu pai ter uma doenga gue erg, &
partida, incuravel, no é€.” (P8). Adicionalmente, a intervengdo foi equiparada a um espago de
privacidade (1P/1Ref2). No entanto, 2 participantes revelaram que a intervengdo ndo promoveu
adaptagao, afirmando que nao ajudou (2P/2Ref 2), sendo, por isso, mencionada a necessidade de
acompanhamento paralelo (1P/1Ref.2). Por sua vez, destaca-se a referéncia do abalo, choque
(1P/1Ref.2) face ao reconhecimento do diagnéstico do familiar e a incerteza no curso da doenga
(1P/1Ref2): “Naqueles primeiros tempos, e... e depois na altura quando eu perguntei 3os médicos
quanto tempo (...) disseram que ela tinha 6 meses e eu acho gue 3o mesmo tempo foi 3ssim um

bocado... chocante. (...) ela ainda durou... se for a ver, mais 1 ano e meio do que eles tinham
previsto (...)" (P3).
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Tabela 3

Categorias "Adaptacdo do Doente ao Processo de Morte” e "Adaptacao do Familiar ao Processo de Morte”

Categorias e Subcategorias P. Ref3 Excerto
2. ADAPTACAO DO DOENTE AO PROCESSO DE MORTE
2.1. Promoveu adaptacao
2.1.1. Positivo 6 6 “Eu...muito honestamente s vejo pontos positivos (...)" (P1)
2.1.2. Reconhecimento do progndstico 3 4 “(...) embora ele tivesse, j3 tivesse ciente do gue ele tinha digamos assim.” (P2)
2.1.3. Espaco de privacidade 2 2 “(...) chegou a dizer-me que gostou porque falou de coisas que ndo falava, que ndo tinha falado com ninguém....” (P5)
2.1.4. Parcialmente 2 2 “De certa forma sim, embora eu conhecendo a personalidade dele, sei que ele ia ser sempre 3ssim, que ia reagir sempre dessa maneira.”

(P2)

2.1.5. Acreditar que sim 1 1 “Eu acredito gue sim... sim, acredito gue sim.” (P1)
2.1.6. Ajuda nos momentos dificeis 1 1 "Ajuda sempre nestes momentos mais dificeis, porque uma pessoa esté muito sensivel e um bocadinho... desesperada, ndo €.” (P4)
2.1.7. Ajudou a enfrentar 1 1 “Sim, ajuda sempre um bocadinho ndo é... Porque falando... ajuda sempre um bocadinho (...)" (P4)
2.1.8. Animo/alivio 1T 1 "(...) lembro-me que pelo menos ele parecia sair um bocadinho mais... animado (...), aliviado sim....” (P8)
2.1.9. Garante de bem-estar psicolégico 1 1 “F assim eu quero crer que o gjudou psicologicamente a manter alguma sanidade... (emocionadsa) até ao fim.” (P8)

2.2. Nao promoveu adaptagao
2.2.1. Conspiragao do siléncio L4 “Ela ndo tinha muita nogdo que estava no fim de vida, que eu pedi sempre para... SO se ela perguntasse é gue lhe iam dizer e ela nunca

perguntou, portanto...” (P6)
3. ADAPTAGAQ DO FAMILIAR AO PROCESSO DE MORTE

3.1. Promoveu adaptagao
3.1.1. Ajudou a enfrentar 5 7 “Sim, claro que sim, ajudou sempre.” (P4)
3.1.2. Reconhecimento do prognéstico 2 2 “Porgue efetivamente eu sabia que, o gue Ihe ia acontecer.” (P5)

3.1.3. Espaco de privacidade

"Eu lembro-me das vezes em que falei com as Doutoras na altura (...) tinha outra perspetiva de olhar para o problema, gue era (...) muito
grande na minha vida. (...) e desabafar também (...) e se calhar pensar, 13 ests, as coisas de maneira diferente. Houve coisas que eu ndo
falava se calhar com a minha mée ou ou com outras pessoas.” (P8)
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3.2. Nao promoveu adaptacao
3.2.1. N3o ajudou
3.2.2.Necessidade de acompanhamento paralelo

3.3. Abalo, choque
3.4. Incerteza no curso da doenga

A mim ndo (um pouco emocionado).” (P2)

“Eu acho gue... vou-the ser sincera. Na altura eu precisava se calhar de... estar com a mesma pessoa que a acompanhou a ela
(emocionads), acho que na altura precisei. (...) Acho gue na altura eu como filha... se calhar ter uma sessao... estar com a Psicloga que

esteve com ela ou... tinha-me ajudado.” (P5)

"(...) acho que na altura quando nds soubemos foi (...) um abalo (...), foi um chogue mesmo.” (P3)

“Nagueles primeiros tempos, e... e depois na altura quando eu perguntei aos médicos quanto tempo (...) disseram que ela tinha 6 meses
e eu acho que 30 mesmo tempo fof assim um bocado... chocante. (...) ela ainda durovu... se for a ver, mals 1ano e meio do que eles tinham

previsto (...)" (P3)
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3.1.3. Papel da Carta-de-Vida no Processo de Adaptacao

A andlise da Tabela 4 sugere que a Carta-de-Vids, na perspetiva dos participantes e
quanto ao processo de adaptagcdo do doente, foi reveladora do que sentia (1P/2Ref) e
reveladora dos planos futuros (1P/2Ref.»): “Ele via muito o futuro, ele fazia planos de voltar a

trabalhar, fazia... montes de planos...” (P7).

No que diz respeito ao papel da Carta-de-Vida no processo de adaptacao do familiar a
perda, encontram-se diversas referéncias descritivas neste ambito, sendo divididas em cinco
subcategorias: encontro com a carta, leitura da carta, importancia na adaptacao, contetdo e
significado. Em relagdo ao primeiro contacto com a C(arta-de-Vida, verificou-se uma
heterogeneidade de experiéncias, destacando-se a recegao da carta em vida (2P/3Ref). 7..)
eu recebi-a antes, quando ela veio aqui a uma consulta. Eu levei a carta e guardei a carts,
naturalmente.” (P5); e entregue pelo doente (2P/2Ref.): 7...) acho gue ele me entregou aquilo
a mefo do ano, mais do menos.” (P8). Numa situacdo a carta foi encontrada (1P/2Ref )
inesperadamente: “N3o. Encontraram-na...” (P3) e, noutra, um participante assinalou que ndo
houve encontro (1P/1Ref 2), tendo-lhe o familiar indicado o local onde a carta se encontrava, para
que fosse lida 7...) caso acontecesse alguma coisa” (P1). Relativamente a rececdo da carta, esta
foi percecionada de modo positivo (1P/2Ref.*), refletindo 0 agrado de um participante. De notar,
ainda, que o mesmo abordou a necessidade de ser entregue pelo Psicologo (1P/1Ref2): “Fu
precisava na altura se calhar gue a Psicéloga me entregasse a carta, percebe? (...) eu digo depois

de ela falecer. Acho que ali imediatamente, percebe.... Fsta a entender?” (P5).

Quanto a leitura da carta, 7 dos 8 participantes, ao longo do discurso referiram que a
leram. Do motivo (2P/2Ref %) pelo qual realizaram a leitura, apontaram que a carta é uma espécie
de permanéncia da voz do ente querido: 7...) eu 3s vezes lejo a carta. Parece que a oigo ela a
dizer aguilo.” (P5). Segundo um dos participantes, a leitura da carta ocorreu pela curiosidade do
contetdo (1P/1Ref.2) e outro realca a vontade de ler novamente (1P/1Ref.2). Acerca do momento
da leitura distinguem-se trés momentos: logo apds o falecimento (4P/4Ref?s), antes do
falecimento (2P/2Ref.) e no periodo pés-morte (1P/1Ref2). Na abordagem de leitura logo apés
o falecimento (4P/4Ref.2) ( "L/ depois de ele ter partido, so." — P7), surgiram justificagdes como
a indicagdo de leitura pés-morte (1P/1Ref ), o entender que era para ler pos-morte (1P/1Ref?) e

a leitura por sentir falta (1P/1Ref.2). Um participante leu no periodo pds-morte (1P/1Ref?) e
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outros leram antes do falecimento (2P/2Ref.): 1...) a Dra. deu-me logo e eu i logo na altura”
(P6). Considerando a frequéncia de leitura da carta, a maioria mencionou que leu mais do que
uma vez (5P/6Ref>). 1..) essa carta e até hoje ela esta guardada na minha mesinha de
cabeceira e vou 13 recorrentemente ver...” (P1) e alguns indicaram que leram apenas uma vez
(2P/3Ref2):"(...) so a li uma vez. Nunca mais a /i (P2). Nao obstante, e contrariamente & maioria
dos participantes, evidencia-se o testemunho de ndo (1P/1Ref 2) leitura da Carta-de-Vida, apesar
de varias tentativas de leitura (1P/1Ref.2). O motivo de ainda ndo ter sido lida explica-se pelo
receio de despedida (1P/2Ref.>): “Foi porque eu sabia que (...) uma pergunta que lhe tinham
feito era onde é gue ele se situava numa linha da vida (...) e eu ndo quis saber isso porque para
mim o meu pai estava ali e se eu lesse aquilo eu tinha receio de que ele se estivesse a despedir
de mim enguanto ele estava agui e isso para mim era o que importava, ele estava comigo e ests

tudo bem.”(P8) e pela incerteza do momento da morte (1P/1Ref2).

No que concerne a importancia da (arta-de-Vida no processo de adaptacao a perds, e
segundo os excertos codificados na subcategoria importancia na adaptagao, constata-se que foi
referido de modo global que sim (6P/7Ref2), que a carta foi, efetivamente, importante no
processo (“Foi o ficar confortavel por saber que ela que gostava de mim. (...) Foi esse conforto
(...)"— P5; “Sim, em parte sim. Porgue 3s vezes podia achar que fiz tudo, mas ser so da minha
cabega, mas com as respostas que tem 1 também sei que ela achava o mesmo.” — P6) e que
ajudou (1P/1Ref2), apesar de s6 num periodo posterior a leitura ter sido compreendido o seu
contetdo. Por oposicdo, regista-se uma referéncia de que a Carta-de-Vida nao (1P/1Ref.2)

contribuiu para o processo de adaptacao a perda: 7...) Foi importante, mas ndo nesse aspeto

(..)"(P3).

No conteldo da (arta-de-Vigs, é destacado o reforgo do que era transmitido em vida
(1P/2Ref2s). "Aqguilo que ele disse /3, escreveu /g, ele disse-me muitas vezes ndo & néo foi
novidade nenhuma.” (P7); o carater da mae (1P/1Ref2 7...) aguilo que a minha mae era, uma
pessoa honesta, de honra..." — P1); o receio do contelGdo (1P/1Ref 2); o sentimento em relagdo a

familia (1P/1Ref.?); e que o conteldo transparece o que sentia (1P/1Ref.?) o familiar doente.

Em termos do significado, os participantes atribuem uma variedade de significados 3
carta, nomeadamente a importancia para geragoes futuras (6P/7Ref.>: “Sim, sim... fago questao
que sim.” — P1; “Porque acho que da a conhecer melhor a bisavé (...)” — P6); a importancia para

a familia (6P/6Ref.*): ...) principalmente para mim e para a minha irma porque est3 em nossa
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posse ndo é. Também para as minhas primas que eram muito chegadas 3 minha mée.”(P1), "Mas
vou leva-la para partilha-la com... (...) Com a minha cunhada, é. E com o outro irmdo hei-de
partithar um dia (...) Que eu quero partilhar com ele também.” (P7); e a importancia para o
familiar (2P/2Ref.). Além disso, abordaram a relagao afetiva (2P/4Ref.*) que é descrita na
Carta-de-Vida: “F que ela efetivarmnente gostava de mim. Eu sabia que sim, mas... o... ver na carta,
ter sido dito a outra pessoa que escreveu...”(P5); a satisfagdo com a rececdo da carta (2P/3Ref =):
“(...) eu gostei muito, porgue ela falava muitas vezes em mim, entéo... eu fiquei toda contente.”
(P6); a interpretacao da Carta-de-Vida como uma espécie de despedida (1P/2Ref.2: 7...) eu vejo
naquela carta quase uma maneira de ela se despedir de mim, de.... Porque efetivamente nao
tivemos isso (...). Quer dizer... eu acho que fui, eu gue me fui despedindo.” — P5); e a emogao
(2P/2Ref.2) sentida na leitura: “Chorei, ri-me (sorriso)...” (P7). Salientam, adicionalmente, a
promocao da sensacao de reconforto (2P/2Ref.=): 7...) quando, por exemplo, quando faz anos
que ela morreu ou quando faz anos de aniversario, pronto... ou quando eu me sinto mais triste
aquilo reconforta um bocadinho...” (P1); a permanéncia do lago através de uma tatuagem
(1P/2Refas): '1...) tal como eu tatuei, uma das minhas primas também tatuou uma das frases que
/a esta.” (P1); a confirmacdo da boa relagao (1P/1Ref.2) que existia; e que a propria carta “deu
para chegar mais perto” (1P/1Ref.2) do doente em vida. O facto de a Carta-de-Vida ser, enquanto
objeto, a Unica recordagdo (1P/1Ref.?) guardada do ente querido que partiu: 7...) é a Unica coisa
que guardo da minha mae, é essa carta.”(P1), permite um certo conforto emocional, contribuindo
para o reconforto e a recordagao (1P/1Ref.2) que a leitura oferece ( 7...) exatamente aquilo que a
minha mée era (...) e isso reconforta-me. Ha alturas em que pelo processo todo que nds passamos
(...) de a ver a degradar dia apds dia, nos esquecemos um bocadinho quem ela era, antes de ter
o0 que quer gue seja. F isso recorda-nos.” — P1). Do mesmo modo, a carta permite recordar e

auxiliar na saudade (1P/1Ref2).
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Tabela 4

Categoria "Papel da Carta-de-Vida no Processo de Adaptagao”

Categorias e Subcategorias P. Refz Excerto
4. PAPEL DA CARTA NO PROCESSO DE ADAPTAGAQ
4.1. Do doente
4.1.1. Reveladora do que sentia 1 2 “Foi importante porque (...) naguela carta exteriorizou mais um bocadinho sobre aquilo que estava a sentir. Até ai ele nunca...
eu tentava puxar por ele e ele nunca, nunca exteriorizou muito.” (P2)
4.1.2. Reveladora dos planos futuros 1 2 “E ali na carta ndo & como ele fala... de muitas coisas e tudo, se calhar coisas que ele nao ia dizer a ninguém porque nos planos
dele o futuro era para viver, ndo era para morrer (...)" (P7)
4.2. Do familiar
4.2.1. Encontro com a carta
4.21.1. Em vida 2 3 “Eu... quando eu levei a carta a minha avo ainda ndo tinha falecido (...)" (P6)
4.2.1.2. Positivo 1 2 “Pronto, recebi a carta. Gostei muito de ter recebido a carta.” (P5)
4.2.1.3. Entregue pelo doente 2 2 "(...) foi ele proprio que nos entregou, que me entregou essa carta para eu ler e depois para entregar 3os meus irmaos também.”
(P2)
4.2.1.4. Encontrada 1T 2 "(...) porque eu ndo tinha a carta comigo, foi. Estava 13 na casa dos meus pais... " (P3)
4.2.1.5. Nao houve encontro 1 1 “(...) que se um dia caso acontecesse alguma coisa nos teriamos uma carta, /d naquela gaveta em casa para ir I3 buscar.” (P1)
4.2.1.6. Necessidade de ser entregue pelo Psicdlogo 1 1 “Eu precisava na altura se calhar que a Psicéloga me entregasse a carta, percebe? (...) eu digo depois de ela falecer. Acho que
ali imediatamente, percebe.... Estd a entender?” (P5)
4.2.2. Leitura da carta
4.2.2..Sim 6 6 “Sim, 1i.”(P2)
42.2.11. Motivo 2 2 "(...) eu leio e consigo ouvir 3 voz dela a dizer-me aquilo...” (P1)
4.2.2.1.2. Curiosidade do conteldo 1 1 “Estava curiosa de saber as perguntas que tinham feito.” (P6)
4.2.2.1.3. Vontade de ler novamente 1 1 “Eu quero ler outra vez, mas quero ler com os irmdos dele.” (P7)
4.2.2.1.4. Quando
4.2.21.4.1. Logo apo6s falecimento 4 4 “Eu I no dia em que a minha mae morreu, eu fui I3 buscar ao sitio gue ela me disse que estava e lemos {(...)" (P1)
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4.2.2.1.41.1. Indicagao de leitura pds-morte

4.2.2.1.41.2.Entender que era para ler pés-morte
4.2.21.41.3. Sentir falta

4221.4.2. Antes do falecimento

4.2.2.1.4.3. Periodo pés-morte

4.2.21.5. Quantas vezes
4.2.21.5.1. Mais do que uma vez
422152, Uma vez
42.2.2. Nao
4.22.2.1. Motivo
4.2.2.2.1.1. Receio de despedida

4.2.2.2.1.2. Incerteza do momento da morte

4.2.2.2.2. Varias tentativas de leitura

4.2.3. Importancia na adaptagao
4.2.3.. Sim
4.2.3.2. Nao
4.2.3.3. Ajudou

4.2.4. Conteldo
4.2.4.1. Reforgo do que era transmitido em vida

“Porgue ela disse-me que se caso acontecesse... até la que ndo deveriamos abrir. (350 acontecesse que ela morresse, nNos
deveriamos abrir aquela carta e era para nos.” (P1)

1 1 "Mas eu acho que aquela carta era so para ler depois...” (P7)

1 1 "Porque sentia mais falta.” (P4)

2 2 “1...)so aliuma vez. (...) Pronto, foi antes de ele falecer.” (P2)

1 1 “Olhe, ndo foi imediatamente apds a morte. Esperei porque eu ndo sabia o que tinha a carta (...). (...) Ainda esperei algum
tempo... depois abri. Ainda Ii um bocadinho e ndo consegui acabar. Depois fui outra vez, fui fazendo algumas tentativas e
consegqui ler, naturalmente” (P5)

6 "Sim, ja li muitas vezes.” (P6)
3 “S6 a Ii uma vez.” (P7)

1 1 "Nao /i.” (P8)

1 2 "Eu ndo a Ii porque (...) eu ndo gueria chorar (sorriso) e (...) tinha medo que ele se estivesse a despedir de mim numa carta e
ele... acho que ele me entregou aquilo a meio do ano, mais a0 menos. E 0 meu pai faleceu em janeiro (...), ou sejfa, foi meio ano
alnda. E eu ndo queria, ndo queria uma despedida. Nao queria ler a despedida dele. Se era para despedir eu gueria-me despedir
dele a falar com ele.”(P8)

1 1 “Sim, porque eu acho que o meu pai (...) parecia que mantinha sempre um certo animo até ndo aguentar mais, que ja foi mesmo
muito, muito, muito no fim. Foi 2 meses, 3 meses antes dele falecer e... eu figuei muito contente com isso porgue acho gue foi
uma das razées por que eu néo I 3 carta.” (P8)

1 1 "Eu peguei muitas vezes na carta. (...) Mas nunca tive a coragem suficiente para pegar e outra coisa também... porque ele na
altura disse-me que a carta era para mim.” (P8)

6 7 “Sim... djudou, djudou. (...) Essa carta ajudou-me um bocado a aceitar, claro.” (P2)

1 1 “Nesse aspeto ndo vou dizer (...) que a carta que foi importante.... (...). Foi importante, mas ndo nesse aspeto (...)" (P3)

1 1 “1...) acho que... gue na altura ndo entendi muito bem o sentido daquilo, depois passado algum tempo é que eu percebi gue
realmente que fazia, que ela exteriorizou aquilo que sentia ndo & em varios aspetos e isso djudou-nos a todos.” (P1)

1 2 “0 que ele escreveu era o que ele me dizia todos os dias.” (P7)
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4.2.4.2. Carater da mae

4.2.4.3. Receio do contelGdo

4.2.4.4. Sentimento em relagao a familia
4.2.45. Transparece o que sentia

4.2.5. Significado

4.2.5.1. Importancia para geragdes futuras
4.2.5.2. Importancia para a familia
4.2.5.3. Relagao afetiva

4.2.5.4, Satisfacao

4.2.5.5. Despedida

4.2.5.6. Emogao

4.2.5.7. Importancia para o familiar
4.2.5.8. Sensagao de reconforto
4.2.5.9. Tatuagem

4.25.10. Boa relagao

4.2.511."Deu para chegar mais perto”

4.2.5.12. Reconforto e recordagao

4.2.5.13. Recordar e auxiliar na saudade

4.2.514. Unica recordacéo

"Porgue aquilo era exatamente aquilo que a minha mée era, uma pessoa honesta, de honra...” (P1)

"Eu queria, mas eu acho que era medo que eu tinha. (...) do que estava I3 dentro.” (P5)

"(...) ele 1d explicava o quanto gostava de nds, da familia. Dava muita importancia & familia.” (P4)

“0 que ele escreveu ali era o que ele sentia.” (P7)

mas claro que com os anos aquilo vai... vai-se perdendo e acho que fica uma memdria bonita dele (...)" (P2)

"(...) as minhas irmas até disseram ‘olha temos que fazer fotocdpias para que um figue, cada um com a... (...) carta, com o que
/3 estava escrito nela.”” (P3)

“Porgue mostrava que ela gostava de nos e depors eram muitas perguntas relativas a familia e ela estava contente com toda a
gente (...)" (P6)

”(...) e figuei muito satisfeita com ela, sem ddvida nenhuma com.... Figuei muito satisfeita com a carta.” (P5)

“(...) e essa carta é quase como um... ela despedir-se de mim.” (P5)

"(...) 0 que é que eu senti. Olhe, muita emogdo.” (P3)

“Foi, para mim.” (P2)

"(...) ficava um bocadinho mais reconfortada com as palavras que ele disse.” (P4)

“Tatuei-a até, tatuei uma frase que 13 esta.” (P1)

“Olhe... senti que efetivamente eu tinha... eu tinha uma boa relagdo com ela.” (P5)

= = =2 N NN =N

= 2 NN NN N W

“Para mim até foi bomn, foi borm porque o meu pal ndo era uma pessoa de exteriorizar muito 0s... 3s sU3s emogoes e Naguela
carta exteriorizou mais um bocado e foi bom, (...) deu para chegar mais perto dele um bocadinho digamos assim.” (P2)

"(...) exatamente aquilo que a minha mae era (...) e isso reconforta-me. Ha alturas em gue pelo processo todo que nds passamos
nao & de a ver a degradar dia 3pos dia, nos esquecemos um bocadinho quem ela ers, antes de ter o que quer que seja. E isso
recorda-nos.” (P1)

’F assim, eu... agarro-me a tudo ndo 6. Aquela carta é boa para quando... (...) tiver muitas saudades (...)" (P7)

—_

"(...) € a Unica coisa que guardo da minha mae, é essa carta.” (P1)

29



INSTITUTO UNIVERSITARIO
DE CIENCIAS DA SAUDE

D
$ CESPU

3.1.4. Processo de Luto

O processo de luto envolve quatro subcategorias: dificuldades pés-perda, auxilio a
enfrentar a perda, a compreensao de como se sente atualmente e a exploragdo de

acompanhamento psicoldgico ap6s o falecimento do familiar (Tabela 5). Quando questionados

sobre as dificuldades pés-perda, evocam, predominantemente, a auséncia (2P/3Ref.>: “£ é difici/
(...) @ presenga dele porque ele era um pilar muito grande da familia (...)” — P2; “{...) ela ndo
estar. E as coisas que nos vao acontecendo, ela... néo partilhar com ela. (...) a falta, eu querer
dizer-lhe, partilhar com ela alguma coisa minha, boa, ma... e ela ndo estar.” — P5); o facto de
estar um familiar sé (2P/3Ref.>); as saudades (2P/2Ref.s. “Claro que vem as saudades e nao
passo sem ir 3o cemiteério (...) guando chega as saudades tenho mesmo que ir.” — Ph); a auséncia
de orientagdo (1P/1Ref?); a auséncia de companhia (1P/1Ref2: "4 companhia, os conselhos
quando eu chego a casa, ter sempre aquela palavra amiga... O ir para casa para estar com ele.”
— P7); as dificuldades em ir ao cemitério (1P/1Ref.?); e a dificuldade em lidar com o sofrimento

de outros familiares (1P/1Ref2: 1...) @ minha mae até haje ainda ndo aceita. £ é muito dific,

mesmo conviver com a minha mae é muito dificil. neste momento.” — P2).

S3o varios os dados que permitem compreender o que auxiliou a enfrentar a perda —
auxilio a enfrentar a perda, passando pela questdo da sensacdo de missdo cumprida (2P /5Ref 2;
“Sei que fiz tudo o que podia por ela (...)" — P6; “Fu acho que figuei... acho que fiz tudo o gue
podia fazer por ele. Tive sempre presente, eu vim a todos os tratamentos, eu fui a todas as
consultas. Falamos sempre disto. O meu pai disse-me, acho eu, tudo o que ele tinha para me
dizer. Eu disse-lhe tudo o que tinha para dizer também. (...) Eu acho que ficou mesmo tudo dito,
(...) sinto-me em paz, é isso.” — P8); familia (4P/4Ref.>. “Fu acho que principalmente foram (...)
as minhas filhas. Falo por mim... as minhas filhas (...)” — P3) e suporte que a mesma oferece;
razao e finitude (1P/2Ref>: 1...) foi a razdo, ndo é. Porque a gente depois... todos temos um
fim.” — P5); garantia de um reencontro (1P/2Ref 2 “Saber que um dia o vou encontrar.” "Mas
saber que ouvia a voz dele...” — P7); importancia das consultas de Psicologia (1P/1Refz2) e

reorganizagdo do espago (1P/1Ref ).

Na reflexao de como se sente naquele momento, observou-se uma variabilidade nas
respostas, assinalando sentirem saudades (3P/5Ref:. “Sim, e ds vezes, é a saudade sim, e 3s

vezes vem um bocadinho de ldgrima (...)” — P8); sensagao de missdo cumprida (3P/4Ref.) que
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se traduz em bem-estar: £ efetivamente gjudou-me o saber gue sempre fiz com ela o melhor.
Tudo o qgue foi; gue foi possivel, gue num... num... ndo ficou nada por fazer com ela.” (P5); “Fle,
nao é...morreu, mas nunca senti muita dificuldade em ligar com isso porque 13 esta, sinto-me
tranquila em relagao a... 3o que eu fiz. Tudo o que eu fiz... tenter estar presente o méximo e acho
que ele sabia isso.” (P8); e em processo de aceitacdo (1P/2Ref 2. “Ha meio ano atras era uma
tristeza com... com muita raiva junta. E acho que a raiva esta a comegar a passar. £sta a ficar a
tristeza/saudade, mas esta... aquela raiva inicial (...) esta a passar.” — P7). O estado atual foi,
igualmente, percecionado como uma espécie de anestesia emacional (1P/2Ref2: 7...) Acho que
lidei bem com isso e acho que é uma coisa que estou orgulhosa de mim, foi ligar com... com tudo
isto gue nao foi facil. Mas acho gue tive... aqueles 2 anos de tratamentos e tudo, acho que, acho
que... me ensinaram alguma coisa. (...) Acho que me... ndo sei, as pessoas dizem que ficam mais
rijas ou.... Nao, mas as vezes tenho receio de que possa comegar a ficar uma pessoa fria, mas eu
acho que ndo. Hum... porgue acho que até sou bastante empatica, mas ndo sej, 13 esta...” — P8),
e de uma certa tranquilidade — tranquila (1P/1Ref.2: 7..) senti-me acho que pela primeira vez
tranguila.” — P8). Outros participantes referem que se sentem bem (2P/2Ref=:. “Fu sinto-me
bem, aceitei bem.” — P6), apesar de se notarem descricdes de que o ente querido faz falta
(TP/1Ref2) e de ser apontado que “penso nela” (1P/1Ref2). Por outro lado, constatam-se
referéncias de que ndo ultrapassou a perda (1P/1Ref 2 “Ndo ultrapassei muito bem.... (...) E-me
dificil falar nele.” — P2) e de uma certa negagao da realidade (1P/1Ref.2: 7..) ds vezes estou 3

espera que ele tenha alta do hospital.” — P7).

De notar que ao nivel de acompanhamento psicolégico, a grande maioria dos
participantes referiu que ndo o recebeu (6P/6Ref ). Destaca-se que um participante revelou ter
sentido necessidade de acompanhamento (1P/1Ref.2): “Eu sei que se calhar ndo é exequivel o
que eu digo, mas... quando a pessoa morre, n3o é. Alguém... sei I3, ter uma palavra, pronto....
(...) No sei se isso é exequivel, estou... a supor que, se calhar a mim eu precisei na altura e tenho
bom suporte familiar gue me ajudou muito, mas se calhar outras pessoas se calhar nem tém e
se calhar esse... ali uma conversa seria muito importante.”(P5). Em contrapartida, 2 participantes
receberam apoio psicolégico (sim — 2P/2Ref>) e um deles assinalou que facilitou o processo de
luto (TP/1Ref2): “Digamos que (...) ajudou-me ndo s6 no processo da minha mae, também
noutros problemas (...). E eu estar bem resolvida com tudo o resto facilitou o processo de luto.”
(P1).
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Tabela 5

Categoria “Processo de Luto”

Categorias e Subcategorias P. Ref3 Excerto
5. PROCESSO DE LUTO
5.1. Dificuldades p6s-perda

5.1.1. Auséncia 2 3 “0 que é que tem sido mais dificil? Tudo (riso). (...) E dificil estar sem ele, é muito dificil. £ muito dificil. £ ainda me doi muito.” (P2)

5.1.2. Familiar s6 2 3 “F mais... eu tenho um tio que é solteiro e vivia com ela e ele desde a morte da minha avé que ndo ficou nada bem e é dificil, {...) ele
continua a viver na casa que era da minha avo e € muito dificil estar Ia com ele.” (P6)

5.1.3. Saudades 2 2 “Sinto-me... saudade todos os dias, qguem me dera té-lo aqgui (...)" (P8)

5.1.4. Auséncia de orientacdo 1 1 “Eu acho que € ndo ter a aprovagdo dela (...) 3s vezes sinto-me perdida (...)” (P1)

5.1.5. Auséncia de companhia 1 1 A companhia, os conselhos quando eu chego a casa, ter sempre aquela palavra amiga... O ir para casa para estar com ele.” (P7)

5.1.6. Dificuldades em ir ao cemitério 1 1 “Eu ndo sinto vontade de ir a0 cemitério, mas eu nunca gostel de cemitérios. E é-me um bocado dificil ir (...). E acho que é um bocado
dificil para mim dividir a presenga emocional dele gue eu tenho em casa e... fisica gue acho que j nem se quer est3 também. Mas saber
que aquele é o lugar onde ele, onde ele est3.” (P8)

5.1.7. Lidar com o sofrimento de outros familiares 1 1 “(...) @ minha mée até hoje ainda nao aceita. E é muito dificil, mesmo conviver com a minha mée é muito difici|, neste momento.” (P2)

5.2. Auxilio a enfrentar a perda

5.2.1. Missao cumprida 2 5 “0 que é gue me ajudou... (...) O facto de eu ter feito, acho que néo podia ter feito mais, do que o que fiz.” (P8)

5.2.2.Familia 44 “0 que me ajuda € a familia. Tenho dois filhos, € estar com os meus filhos. Apoio-me muito neles, na minha esposa (...)” (P2)

5.2.3.Razdo e finitude 1 2 "As pessoas como eu tém um fim e como... todos temos um fim nao é. A razdo acabou por... 3 gente val passar o tempo e vai, as coisas
tém que acontecer.” (P5)

5.2.4.Reencontro 1 2 “Saber que um dia o vou encontrar.” (P7)

5.2.5.Consultas de Psicologia 1 1 “Muito honestamente as consultas com (...) ajudaram-me muito... muito, sem ddvida que sim.” (P1)

5.2.6.Reorganizagao do espago 1 1 “Quando estou em casa, se estou a arrumar a casa lembro-me dele (...). E ja mudei os moveis todos da casa. (...) Ndo é para nao sentir...

para ndo estar a cadeira dele ali vazia.” (P7)
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5.3. Como se sente
5.3.1. Saudades
5.3.2.Missao cumprida

5.3.3.Aceitacao
5.3.4.Anestesia emocional

5.3.5.Bem
5.3.6.Faz falta
5.3.7.N3ao ultrapassou
5.3.8.Negacao da realidade
5.3.9."Penso nela”
5.3.10. Tranquila

5.4. Acompanhamento Psicoldgico
5.41.Nao

5.41.1. Necessidade de acompanhamento

5.42.Sim

5.4.2.1. Facilitou o processo

5 “Olhe agors... Sinto saudades dela. Saudades....” (P5)

3 4 “F assim, quando ele faleceu acho que figuei com a misséo cumprida. Porque eu ndo fiz mais porque ndo pude. Era eu que o acompanhava
sempre aqui nas consultas, nos tratamentos, tudo, tudo....” (P4)

1 2 "Acho que estou a aceitar, acho que estou a passar para a aceitagéo.” (P7)

1 2 "1...) eu lembro-me todos os dias do meu pai e as vezes véem-me I3grimas aos olhos, mas ndo é intenso, porque eu tenho muito boas
memorias do meu pai e eu sinto-me extremamente feliz por ele ter sido meu pai.” (P8)

2 2 "Asvezes uns dias lembro-me mais do que outros ndo é mas... mas... sinto-me bem (...)" (P4)

1 1 “"Porgue neste momento ela me faz muita falta (...)” (P1)

1 1 “Nao ultrapassei muito bem.... (...) E-me dificil falar nele.” (P2)

1 1 “F querer acreditar o que aconteceu (sorriso), 3s vezes estou 3 espera que ele tenha alta do hospital.” (P7)

1 1 “(...) ndo vou dizer gue ndo penso nela, penso, claro.” (P3)

1 1 “(...) senti-me acho que pela primeira vez tranquila.” (P8)

6 6 “Néo, ndo.” (P4)

1 1 “Eu sef que se calhar ndo € exequivel o que eu digo, mas... quando a pessoa morre, Ndo &. Alguém... sei 18, ter uma palavra, pronto.... (...)
Nao sei se isso é exequivel, estou... a supor que, se calhar a mim eu precisei na altura e tenho bom suporte familiar gue me gjudou muito,
mas se calhar outras pessoas se calhar nem tém e se calhar esse... ali uma conversa seria muito importante.” (P5)

2 2 “Eu tive consulta passado um més (...)" (P7)

“Digamos que (...) djudou-me ndo so no processo da minha mae, também noutros problemas |(...). E eu estar bem resolvida com tudo o
resto facilitou o processo de luto.” (P1)
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3.2. Discussao dos Resultados

A etapa da interpretagao implica a formulagao de conclusdes dos dados apresentados
como categorias e subcategorias (Castleberry & Nolen, 2018), recorrendo-se aos referenciais

tedricos para a andlise e reflexdo dos resultados (Levitt et al., 2017).

A questao de investigacao a que pretendemos responder é “Qual o impacto da TSV no
processo de luto dos familiares do ente querido falecido sujeito a esta intervengao?”. Para tal,
definiram-se como objetivos especificos: 1) Conhecer a percecdo do familiar acerca do impacto
da TSV na adaptacdo do doente ao processo de morte; 2) Conhecer a percecdo do familiar acerca
do potencial impacto da TSV na sua adaptacdo ao processo de morte do ente querido; 3) Avaliar
o potencial impacto da Carta-de-Vida no processo de luto; 4) Explorar o processo de adaptagao

3 perda.

Assim, a discussao dos resultados seqguira essa ordem ldgica, convocando-se os dados do
sistema hierarquico de categorias, sublinhando-se os objetivos, e identificando-se os
participantes ao longo da discussao (e.g. P2), de forma a permitir uma analise integrada dos

resultados, consubstanciada pela literatura.

Através dos dados recolhidos, verificou-se que todos os participantes do estudo recordam
a intervengao psicoldgica na qual os seus familiares participaram, reportando, essencialmente, o
contetdo das perguntas, a Carta-de-Vida e as sessoes frequentadas. Neste sentido, o facto de
se recordarem da intervencdo e de componentes da mesma, apesar de ser uma recordagao

instrumental, legitima o primeiro objetivo de conhecer a percecao do familiar acerca do impacto

da TSV na adaptacao do doente ao processo de morte. Constata-se que a intervengao a que o

doente foi submetido é caracterizada globalmente como uma experiéncia positiva (P1-6),
promotora da adaptagao, que contribuiu, em algumas situagoes, para o reconhecimento do
progndstico por parte do doente (P2, P4, P8). Na nossa perspetiva este é um aspeto importante,
na medida em que a consciéncia do progndstico de fim de vida é benéfica para os doentes (Yun
et al., 2010), visto contribuir para uma vivéncia psicoldgica mais positiva da doenga (Johnston &
Abraham, 2000). Sublinha-se que as questoes subjacentes a redagao da (arta-de-Vida parecem
ter estimulado a consciencializagdo da sua situacdo (Astudillo & Mendinueta, 2005),
possibilitando o desenvolvimento de planos e a conclusao de tarefas pendentes (Pimenta &

Capelas, 2019), se assim fosse a sua vontade. Contudo, hd quem considere que a intervengao
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apenas auxiliou de modo parcial a enfrentar o fim de vida (P2, P3), ajudando nos momentos mais
dificeis, descrevendo a sensibilidade do doente e um certo desespero face a situagdo (P4), tal
como observado por Bruce et al. (2011) nos testemunhos do seu estudo, assim como por McClain
et al. (2003) e por Onishi (2021). Este participante aborda, ainda, a comunicagao, sublinhando
que a intervencao foi benéfica nesse contexto. A questao comunicacional é reforgada por outros
participantes (P5, P6), referindo que a intervengdo promoveu no doente a abertura para um
espago de privacidade, ou seja, de partilha e confianga quase exclusiva (Hack et al., 2010; Hall et
al., 2012; Julido et al., 2017; McClement et al., 2007; Onishi, 2021; Zhang et al., 2017), almejada
pelos seus familiares. Subentende-se, deste modo, que os assuntos abordados nas sessoes
promoveram no doente uma sensagao de animo ou alivio (P8), transparecida no fim das consultas
e reconhecida pelos participantes. Neste contexto, acredita-se que o suporte prestado cooperou
para uma espécie de garantia de bem-estar psicoldgico, pelo menos naquele momento. Destaca-
se a idiossincrasia no testemunho (P8), por este ser o Unico participante a abordar a esfera
emocional, reconhecendo o alivio do sofrimento psicossocial e existencial (Boston et al., 2017;
Hirai et al., 2003; Mako et al., 2006) do seu familiar apds a sessdo. As preocupagdes existenciais
sao reconhecidas como profundamente importantes para doentes que enfrentam doengas
terminais (Bruce et al., 2011; Chochinov et al., 2011; Morita et al., 2004) e incluem desesperanga,
sensacao de perda de sentido e significado (Kissane et al., 2001), medo, ansiedade de morte
(Bruce et al.,, 2011; Rodin & Zimmermann, 2008) e rutura da identidade pessoal (Daneault et al,,
2004; Kasl-Godley et al., 2014). Isto vai ao encontro da abordagem dos CP e das necessidades no
dominio emocional, psicolégico e comunicacional dos doentes com cancro avangado e incuravel
(Rainbird et al., 2009).

Face ao exposto, facilmente se poderia inferir o carater positivo da intervengao como
promotora da adaptacao do doente ao processo de morte. No entanto, a identificacao da
conspiracdo do siléncio, significativamente presente na amostra (P2, P5, P6, P7), leva-nos a
questionar o impacto aparentemente inequivoco da mesma. A conspiracao do siléncio & uma
estratégia de evitamento, comummente utilizada por varios agentes, como o doente, a propria
familia e/ou profissionais de satde (triade — Cejudo Lopez et al., 2015), em abordar o estado de
saude do doente, o progndstico e a finitude da vida. Corresponde, operacionalmente, a uma
manifestacao que se deve a falhas de comunicagao e é definida como a concordancia da familia

do doente em modificar informagdes relativas a doenga, de forma parcial (ndo conhecimento do
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prognéstico) ou total (ocultar todas as informagoes relativas a doenga) (Lemus-Riscanevo et al.,
2019; Tuca et al,, 2021). Designa-se por conspiracdo do siléncio desadaptativa aquela que é
motivada pela atitude do familiar para protecdo do doente ou para autoprotecdo (Cejudo Lopez
et al., 2015; Lemus-Riscanevo et al., 2019; Nagelschmidt et al., 2020), mesmo que o doente
pretenda reconhecer, direta ou indiretamente, o seu estado ou o prognéstico (Bermejo et al.,
2013). Porém, e tal como relatado no estudo de Yun et al. (2010), o diagnédstico terminal ndo é
impeditivo do reconhecimento e consciéncia da proximidade da morte por parte dos doentes. O
mesmo se podera transpor no caso dos participantes que recorreram 3 conspiragao do siléncio
(P5, P6), pois mesmo tendo omitido informagao relativa a doenca, os doentes acabariam por ter
consciéncia do seu estado, principalmente pelo confronto da perda de funcionalidades e

degradacao inegavel ocorrida na progressdo da doenca (Johnston & Abraham, 2000).

As falhas de comunicacao decorrem de crengas acerca da doenga e morte, expectativas
irrealistas, informagao ambigua ou insuficiente, incerteza de prognostico, medo de perder o ente
querido e dificuldade comunicativa (Lemus-Riscanevo et al., 2019). Em razao disso, a conspiragao
do siléncio matua impulsionada pelos proprios participantes (P5, P6) é um elemento revelador,
pois retrata a apreensao e incoeréncia dos seus testemunhos neste tdépico, bem como o
evitamento em abordar o tema, consagrando a tendéncia socialmente reconhecida (Espinoza-
Sudrez et al., 2017; Ruiz-Benitez & Coca, 2008). Destaca-se que um dos participantes (P5)
confessou que nao referia o cancro pelo préprio nome, mas apenas por “doenga” e outro
participante (P6) solicitou aos profissionais de salde que respeitassem e colaborassem na
conspiracao (acordo de siléncio), ou seja, que ndo abordassem o estado de fim de vida com o
familiar doente, a n3o ser que fosse questionado por este, causando, no fundo, um dilema ético
a propria equipa (Tuca et al.,, 2021). Perante isto, constata-se que os participantes impedem,
assim, a comunicacado, com a crenca de que tomam a melhor decisdo (Cejudo Lopez et al., 2015).
No entanto, neste caso em particular, como tal nao foi questionado pelo doente, manteve-se a
conspiragao, através da formagdo de uma barreira comunicacional (Lemus-Riscanevo et al,,
2019), contraproducente e ilegitima, uma vez que um dos requisitos para integrar a TSV era
apresentar /nsight sobre o diagnéstico e progndstico (doente em fase paliativa terminal) e que o
familiar concordasse em participar no estudo (diade). Neste sentido, esta dupla conspiragao do
siléncio em que a familia atua no sentido de omitir deliberadamente o estado de saude e

respetivo progndstico do doente, contribui para que este acabe por compactuar, mesmo sabendo
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da sua situagao, colaborando para o fendmeno, e ao fazé-lo é expectavel que nao aborde o tema
(pacto de siléncio — Lemus-Riscanevo et al.,, 2019). 0 mesmo se verifica quando a conspiragao é
encetada pelo proprio doente, no sentido de se proteger, pelas carateristicas da sua
personalidade (e.g. reservado), ou pela auséncia de motivagao para falar sobre o assunto (Cejudo
Lopez et al., 2015), com o intuito de manter o status guo. Neste Gltimo caso, parece ser o que
ocorreu com os outros dois doentes que conspiraram, segundo o testemunho dos participantes
(P2, P7). Desta forma, entende-se que é o proprio doente a evitar, negar ou ndo abordar, nao
demonstrando interesse em conhecer o seu diagndstico ou progndstico, sendo este mecanismo

de protecdo definido como conspiragao do siléncio adaptativa (Bermejo et al., 2013).

Neste ponto, € relevante aludir que a TSV visa promover a reflexao sobre a vida no sentido
da integridade do ego (Erikson & Erikson, 1998), tracar planos e resolver questdes pendentes
(Aoun et al., 2015; Astudillo & Mendinueta, 2005). Espera-se que este processo introspetivo se
repercuta no bem-estar do proprio e na relagdo com os outros. No entanto, quando ha uma
conspiragao do siléncio, questiona-se se a mesma nao interfere com os objetivos da TSV,
sobretudo ao nivel da resolugao de assuntos pendentes, se os mesmos estiverem relacionados
com os elementos que recorrem ao fendmeno, podendo revelar-se um elemento ansiogénico

para o doente (Fallowfield et al., 2002; Lemus-Riscanevo et al., 2019).

N3o obstante, ha relatos que indicam, inequivocamente, que as sessoes da TSV
permitiram ao doente uma comunicagado intimista e, em algumas situagodes, singular. Este espaco
de privacidade surge como um amortizador ou bufferno processo de adaptacao, descrito por um
dos participantes como promotor de dnimo ou alivio (P8) no doente, ou seja, de bem-estar
emocional, facilitando uma procura de significado, em consonancia com a literatura (Bentley et
al., 2017; Mitchell et al., 2013; Xiao et al., 2019). Isto podera dever-se ao facto de a intervencgao
constituir uma oportunidade para os doentes terem outros interlocutores, sobretudo nas
situacOes em que os familiares impoem a conspiragao do siléncio. Neste contexto, a intervengao
afigura-se para os mesmos como uma “janela” comunicativa, nem sempre compreendida pelos
participantes. Curiosamente, os participantes que identificaram este espago de privacidade,
revelando algum desconforto com o mesmo, integram o grupo da conspiracdo do siléncio (P5,
P6), dificultando o reconhecimento, validagao e legitimagdo comunicativa, principalmente da

ventilagdo emocional, em contexto de doenca terminal (Hall et al., 2013; McClement et al., 2007;
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Rainbird et al.,, 2009). Confirmando, deste modo, a existéncia de um grande desconforto das

pessoas no acompanhamento do processo de morte (Ruiz-Benitez & Coca, 2008).

Com o objetivo de conhecer a percecao do familiar acerca do potencial impacto da TSV

na sua adaptacdo ao processo de morte do ente gquerido, observa-se que a generalidade (P1, P4,

P6, P7, P8) considera que a TSV ajudou a enfrentar o fim de vida do ente querido, sendo que é
apontada (P5, P8) a contribuigdo para o reconhecimento do prognéstico do estado de satde do
doente. Isto corrobora o que tem vindo a ser demonstrado na literatura, de um familiar proximo
que acompanhe o decurso de uma doenga grave e o seu desenvolvimento, se encontrar, a partida,
consciente do estado de salude e da gravidade da situagao do ente querido, reconhecendo o
respetivo prognéstico e vivenciando a doenga deste com sofrimento (Onishi, 2021; Scarton et al.,
2018). Um participante (P8), destaca a intervengdo como tendo sido facilitadora de contacto com
os profissionais de saude, através do qual procurou ventilar emogades dificeis de abordar com o
doente e outros familiares, evidenciado um efeito colateral da TSV, sobre o qual importa refletir.
Neste caso em particular, a partilha de confidéncias com os profissionais de saude permitiu ao
participante olhar para o “problema” do ente querido de outra perspetiva, contribuindo, em certa

parte, para um processo adaptativo.

Por sua vez, alguns participantes relatam aspetos que se coadunam como nao promotores
da adaptacao ao processo de morte (P2, P5), mencionando que a intervengdo nao auxiliou a
enfrentar o fim de vida, tendo um dos participantes (P5) confessado que sentiu necessidade de
acompanhamento paralelo (McClement et al., 2007) a intervencao realizada com o doente. Isto
vai de encontro ao referido por Neto (2021), identificando o processo de doenga como sendo um
periodo dificil que afeta ndo somente o doente, mas também o nucleo que o rodeia, sendo
necessaria a intervencao de profissionais para integrar o choque e abordar o sofrimento da
doenca. Ao analisar outras questoes levantadas por este participante, apuramos que se trata de
um dos que reportou a questdo da conspiragao do siléncio, compreendendo-se, nesta
circunstancia, a necessidade de expressar o seu sofrimento, em particular com um profissional
(Hack et al., 2010; Onishi, 2021). Quanto ao outro participante (P2), ainda que indique que a
intervencao proporcionou o reconhecimento do prognostico do doente, entende que nao
promoveu 3 sua adaptacao ao processo de morte. Este aspeto podera refletir-se, mais uma vez,
pela conspiragdo do siléncio fomentada pelo seu familiar falecido (Bermejo et al., 2013) que

ocultou os resultados dos exames e a evolugao da doenga da familia.
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Todavia, apesar de a maioria dos participantes (P1, P4, P6, P7, P8) ter respondido
claramente que “sim” 3 questao “E a si? Acha que o ajudou a enfrentar o fim de vida do seu ente
querido?”, identificando, como acabamos de discutir, alguns elementos, denota-se ambiguidade
entre as respostas e a conspiracdo do siléncio (P6, P7), 3 qual se alia uma recordagdo muito
instrumental da TSV, levando-nos a questionar se a resposta nao tera sido induzida pela forma
como foi formulada a questao. Questionamos, igualmente, se as mesmas nao serao produto da
“desejabilidade social”, uma variavel incontroldvel que induz a respostas sociavelmente
desejaveis (Ribeiro, 2010). Para além disso, sentiu-se por vezes que os participantes aparentam
ter respondido ao que foi para eles proprios o processo de adaptagao a morte do ente querido na

sua globalidade, e nao acerca do papel da TSV na sua adaptacao.

Para responder a0 objetivo definido de avaliar o potencial impacto da (arfa-de-Vida no

processo de luto, é fundamental analisar a perce¢ao dos participantes acerca deste documento,

compreender como reportam o seu conteddo, bem como aferir o seu significado e importancia,
considerando que a Carta-de-Vias, enquanto elemento existencial de carater eterno, constitui
uma recordagao, um legado (Cardoso, 2019; Rocha, 2021) e uma memdria viva escrita na primeira

pessoa.

Inicia-se a discussao pela analise do encontro com a Carta-de-Vida, identificando-se
momentos e formas diferenciadas. Salienta-se que 2 participantes (P1, P3) sé tiveram contacto
com 3 carta apés a morte do ente querido, um deles (P1) sequindo as orientagdes do préprio
familiar e outro por mero acaso, desconhecendo totalmente a sua existéncia (P3). Os restantes
receberam-na em vida, sendo declaradamente perspetivada como agradavel e positiva apenas

por um participante (P5).

No que respeita a leitura da Carta-de-Vias, a maioria dos participantes leu-a em
momentos diferentes do processo, mas, curiosamente, um ainda n3o a concretizou
(heterogeneidade também presente no estudo de McClement et al., 2007). Na globalidade, a
leitura realizou-se por diversas vezes (P1, P3, P4, P5, P6) e 2 participantes (P2, P7) apontam uma
Unica leitura, apesar de haver indicagao da intencao de a lerem novamente em conjunto com
outros familiares (P7), validando o carater duradouro da Carta-de-Vida — legado (Cardoso, 2019;
Rocha, 2021). Em contrapartida, o participante que nao leu a carta (P8), justifica-a pelo receio de
que a mesma representasse uma despedida escrita, revelando, na altura, dificuldades de

aceitacao da perda antecipada, uma vez que o sofrimento de separacao, induzido pelo fim de
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vida é interpretado como um desafio adaptativo em termos emocionais a longo prazo (Coelho et
al., 2019). Acrescenta-se que o participante, ap6s a morte do familiar ja realizou diversas
tentativas de leitura, mas nunca teve “coragem suficiente” para avancar, enfatizando o carater
exclusivo enquanto destinatario, declarado pelo ente querido em vida. De qualquer forma, quando
os doentes produzem a Carta-de-Vida, eles referem sempre o desejo de que esta seja partilhada
com os familiares ou com pessoas em especifico (Aoun et al., 2015; Chochinov et al., 2005; Cuevas
et al.,, 2021; Fitchett et al., 2015; Hack et al., 2010; Hall et al., 2009, 2011, 2012, 2013; Houmann et
al., 2013; Julido et al., 2014, 2017; Scarton et al., 2018; Vuksanovic et al., 2017) e é interessante
que o doente tenha essa expectativa e que o participante nao se sinta preparado para a ler,
mesmo passado 1 ano e 5 meses (tempo decorrido desde a perda), parecendo ser
contraproducente aquilo que seria expectavel. Este aspeto reforga a necessidade de intervengao
paralela e leva-nos a refletir sobre a idiossincrasia dos processos de fim de vida, em que 0s
doentes e os familiares podem encontrar-se em momentos distintos do processo de adaptacao,
apesar da influéncia normativa sociocultural (Coelho et al., 2017). Sem embargo, o participante
expressa, ao longo da entrevista, a motivacao para ler a carta, acrescentando que nao o iria fazer
no imediato, mas sim a curto prazo e confessa que reconhecia que estava a comegar a ficar
preparado para tal. A leitura da Carta-de-Vida é interpretada como uma despedida escrita e €
evitada, até a data da recolha (P8), ou temporariamente ap6s a morte do doente (P5), por ser
uma “segunda despedida”, uma vez que os familiares ja haviam realizado uma despedida fisica
anteriormente, destacando-se, também, o receio de leitura pelo préprio contetddo da Carta-de-
Vida (P5). Este ato é perspetivado como algo penoso, que invoca recordagoes, traz saudade e,
muitas das vezes, sofrimento pela perda irreversivel de um ente querido, tal como refere Byock
(2014). Contudo, para alguns participantes (P1, P5), a leitura da carta é bastante positiva, indutora
de experiéncias sensoriais: ‘consigo ouvir a8 voz dela” (P1), promotoras de uma sensacao de
"proximidade fisica” e de uma presenca interior reconfortante (Field et al., 2005), razdo pela qual
efetuaram diversas leituras deste documento. Neste contexto, a Carta-de-Vida afigura-se como
um veiculo promotor do processo adaptativo de luto e como uma representagao mental do
falecido, servindo de uma base sequra e refligio (Field et al., 2005), reconhecendo-se a

idiossincrasia dos processos de luto (Neimeyer, 2005).

Curiosamente, a Carta-de-Viga surge, igualmente, como um meio de comunicagao entre

doentes e participantes (Goddard et al., 2012; Hall et al., 2013), nos quais se identificou o
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fendmeno de conspiragao do siléncio, sendo a sua leitura motivada pela curiosidade quanto as
questdes que teriam sido colocadas ao familiar (P6) e, possivelmente, as respostas, promovendo
uma oportunidade de aproximacdo ao doente (P2), descrito como rigido e reservado,
apresentando, por isso, dificuldades de comunicagdo. Neste ambito, é consabido que os padroes
silenciosos provocam bloqueios de comunicagdo no sistema familiar (Lemus-Riscanevo et al.,
2019), parecendo-nos que esta foi uma forma de o doente estabelecer, em vida, uma
comunicagdo com o familiar, ainda que inadequada, uma espécie de legenda. O carater
estruturante e comunicativo da Carta-de-Vida, enquanto elemento central da intervengao (Rocha,

2021), e a indole positiva da TSV sao visiveis neste caso em especifico (P2).

No que se refere a importancia da (arta-de-Vida na adaptagao ao processo de perda, a
analise revela que a maioria dos participantes considera que a mesma contribuiu para o processo
(P1, P2, P4, P5, P6, P7), havendo, no entanto, 1 participante (P3) que ndo a considerou importante
neste contexto. O facto de nao ter conhecimento prévio da sua existéncia e de a ter encontrado,
por mero acaso, numa gaveta apds a morte do seu familiar, podera justificar esta auséncia de
relevancia. Por isso, e contrariamente aos outros participantes, a carta nao parece ter
desempenhado um papel importante na comunicagdo entre o participante e o familiar, em vida

ou em morte.

Em relacdo ao conteudo da Carta-de-Vida, este € interpretado como um reforgo da
informacao transmitida em vida, do carater do doente, do sentimento em relacao a familia e do
reflexo das emocoes do doente, validando as tematicas principais identificadas por Cardoso

(2019) e Rocha (2021) na analise das cartas dos doentes.

A respeito do significado da Carta-de-Viga para os participantes, estes expdem uma
diversidade de referéncias. Destaca-se a importancia que a carta podera ter para geracoes
futuras (P1-P6), bem como para a familia no geral (P1, P3, P4, P5, P6, P7), por ser um documento
transgeracional (Beck et al., 2018; Goddard et al., 2012; McClement et al., 2007) e uma memdria
viva do familiar. O reforco da relagao afetiva justifica a satisfagao demonstrada pelos
participantes na leitura da mesma (P5, P6), demonstrando-se a necessidade de continuar a
manter o vinculo ou aprimorar a conexao com o falecido (Stroebe, Schut & Boerner, 2010). Neste
dominio surge o conceito de “lagos continuos”, como a presenga de um relacionamento interno
continuo, o encontro de um significado e conexao positivos e o sentimento de pertenca (Field et

al, 2005). E, ainda, referida a sensacao de reconforto (Aoun et al., 2015; Chochinov et al., 2012;
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Goddard et al., 2012; McClement et al., 2007) transmitida pela Carta-de-Vida em momentos de
saudade e de tristeza (P1, P4), na medida em que reflete o carater do ente querido (Goddard et
al., 2012), remetendo para o periodo anterior ao declinio da satde (P1). Este aspeto é importante,
tendo em consideragao as multiplas perdas que ocorrem num processo terminal, englobando a
integridade fisica e psicoldgica, a perda da autonomia e a erosdo da prépria identidade (Daneault
et al., 2004). Muitas das vezes, a carga psicoldgica gerada pela deterioragdo da salide de um
doente terminal podera ser sentida mais intensamente pelos familiares ou cuidadores do que
pelo proprio doente (Williams & McCorkle, 2011), auxiliando, por isso, numa recordagdo positiva
da intervencdo. Para este participante (P1), o reconforto proporcionado pela Carta-de-Vida e a
importancia da mesma é de tal ordem, que resultou numa tatuagem de uma das frases que
consta na carta, como uma marca permanente no enlutado que perdura apesar da morte (Beck
et al., 2018; Field et al.,, 2005). Isto remete-nos para o carater vitalicio do documento, enquanto
elemento autobiografico (Vuksanovic et al.,, 2017) e objeto tangivel (Chochinov, 2006; Chochinov
et al., 2004; Goddard et al,, 2012; Julido et al., 2017; Vuksanovic et al., 2017), que permite a
manutencao de uma proximidade emocional, a preservacao da identidade e uma conexao

significativa com o passado (Field et al., 2005).

Em relagao ao ultimo objetivo, de explorar o processo de adaptacao a perda, e iniciando

a analise pelas dificuldades que os participantes enfrentaram no periodo pods-perda, destaca-se,
essencialmente, a auséncia do ente querido (P2, P5), que faz com que um participante (P2) tenha
de lidar, para além do seu sofrimento, com o de outros familiares, evitando-os. Isto remete para
o carater individual e simultaneamente grupal do processo de luto (Logan et al., 2017), podendo

funcionar como elemento facilitador ou, muito pelo contrario, dificultador do processo.

A saudade, também designada como uma dificuldade, encontra-se presente no discurso
dos participantes (P4, P8), sendo, no entanto, um aspeto perfeitamente expectavel no processo
de luto (Maciejewski et al., 2007; Parkes & Prigerson, 2010; Stroebe & Schut, 1999; Stroebe et al,,
2010). E abordado, ainda, o desejo de revisitar lugares, como o cemitério (P4), para lidar com a
saudade. Esta agao afigura-se como um ritual, uma manutengao da ligagao continua (Field et al,,
2005) e uma das estratégias que se utiliza para a conservagao de um vinculo significativo com o
falecido (Stroebe, Schut & Boerner, 2010). O contacto com a morte impele o enlutado 3 adogao
de estratégias de coping (Stroebe & Schut, 2010), como elemento-chave de um luto adaptativo

(Pimenta & Capelas, 2019). De acordo com o modelo do processo dual de Stroebe e Schut (1999),
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a familia oscila entre comportamentos orientados ou focados na perda e comportamentos
orientados para a restauracao ou recuperacao. O coping orientado para a perda encontra-se
diretamente relacionado com a pessoa falecida e abrange a negacao, evitando o término do
vinculo existente e mudangas decorrentes da morte; e o coping orientado para a recuperagao
face a perda, envolve realizagao de novas atividades, alteragao do estilo de vida e
desenvolvimento de novos papéis e relagoes. Perante estes factos, o desejo de revisitar lugares
podera ser interpretado como uma estratégia orientada para a perda, no sentido da manutengao
do vinculo, (re)visitando a sua “Gltima morada“™. No entanto, o luto ndo é um processo estatico
e linear, mas sim dinamico e oscilatorio, onde a pessoa enlutada pode recorrer tanto a estratégias
de confronto como de evitamento (Stroebe & Schut, 2010; Stroebe, Schut & Boerner, 2010), como

é 0 caso de um participante, que evita visitar o cemitério (P8).

No que concerne ao auxilio no enfrentamento da perda, sao varios os aspetos elencados,
sendo o sentimento de missao cumprida o mais referenciado, mesmo em situagdoes de
conspiracao do siléncio. O sentimento de ter sido feito tudo o que estava ao seu alcance pelo
familiar, plasmado e confirmado pela Carta-de-Vida, proporcionou a um dos participantes (P6) o
sentimento de bem-estar, inclusive para com a tomada de decisao de conspirar, indo de encontro
aos resultados obtidos por Cejudo Lépez et al. (2015). Segundo os mesmos, a auséncia de
demonstracao de arrependimento e sensacao de culpabilidade identificada nos participantes,
resulta da crenca de terem contribuido para a diminui¢do da dor do ente querido perante a
iminéncia da morte. Outro dos aspetos elencados é a familia (P2, P3, P4, P7), enquanto rede de
suporte social, amplamente referida na literatura (Beck et al., 2018; Costa et al., 2016; Parkes &
Prigerson, 2010; Rodin & Zimmermann, 2008; Stroebe et al., 2010; Wang et al., 2021, Worden,
2018), que se constitui como um fator protetor (Logan et al., 2017; Rodin & Zimmermann, 2008;
Vanderwerker & Prigerson, 2004), com funcao de buffer ou amortizador (Boehmer et al., 2007),
contribuindo para amenizar resultados negativos associados a perda de um ente querido
(Boehmer et al., 2007; Den Oudsten et al., 2009; Hill et al., 2011; Sherbourne et al., 1995; Stroebe
et al., 2010; Vanderwerker & Prigerson, 2004). A consciéncia da finitude e a expectativa de um
reencontro pés-morte afiguram-se, igualmente, como estratégias utilizadas pelos participantes

para enfrentar a perda, permitindo-lhes ressignifica-la (Attig, 2011; Parkes & Prigerson, 2010).

12 Esta &€ uma expressao figurativa, frequentemente utilizada na lingua portuguesa para se referir ao jazigo no
cemitério.
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Quando questionados sobre o estado emocional atual, obteve-se uma panoplia de
respostas que remete para a idiossincrasia do processo de luto. Mais uma vez, as saudades e 0
sentimento de missao cumprida s3o os mais referenciados, identificando-se diversamente
referéncias que nos remetem para o pleno desenvolvimento do luto (e.g. aceitagdo) e para as
dificuldades em lidar com ele (e.g. anestesia emocional, negacdo da realidade (Parkes &
Prigerson, 2010; Stroebe & Schut, 1999) e reorganizacdo do espaco). O cardter social dos
processos de luto (Parkes & Prigerson, 2010; Worden, 2018), norteador dos comportamentos a
serem adotados pelos enlutados — desejabilidade social (Ribeiro, 2010) esta patente no discurso
de um dos participantes (P8). Neste, a sensacdo de tranquilidade e auséncia de
vivéncia/externalizagdo da dor da perda (e.g. chorar — Stroebe & Schut, 1999), é sentida pelo
mesmo como conflituosa, pela sensagao de estranheza gerada pelo receio de se tornar uma
“pessoa fria”. Este aspeto é extremamente relevante, remetendo-nos para a normalizagao dos
processos de luto (Lebow, 1976), sem o qual se corre o risco de promover no proprio e nos outros
interpretaces enviesadas das reagdes a0 MesSMO, COM POSSiveis repercussoes pessoais,
familiares e sociais. Nao poderiamos deixar de referenciar que este participante, que evidencia
ter sido bem-sucedido no processo de luto ( 7...) ficou mesmo tudo dito, eu acho gue sinto-me
em paz, é isso”), € 0 mesmo que nunca leu a Carta-de-Vida, em vida, nem apds a morte do seu
ente querido, pelo que nao podemos extrair ilagdes inequivocas quanto ao papel desempenhado

pela TSV e pela carta no processo de adaptagao a perda.

Para encerrarmos esta analise do processo de luto, a referéncia ao topico das
necessidades de acompanhamento foi deliberadamente deixada para o fim, pela pertinéncia da
questao em discussao. Em conformidade com os testemunhos dos participantes, a maioria nao
teve qualquer acompanhamento psicoldgico apds a perda (P2, P3, P4, P5, P6, P8). Porém, um dos
participantes (P5), salientou, de forma consistente ao longo do seu testemunho, a necessidade
de acompanhamento paralelo ao doente, resplandecendo o desconhecimento da TSV na sua
globalidade, da qual resultou um documento t3o importante e com um significado de despedida,
tal como referiu. Isto encontra-se de acordo com a evolugdo da propria TD (inspiragdo para a
TSV), no sentido de integrar os familiares no processo de intervengao, validando esta necessidade
(Grijo et al., 2021; Martinez et al., 2016; McClement et al., 2007; Scarton et al., 2018; Xiao et al,,
2022).
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Relativamente aos participantes (P1, P7) que receberam acompanhamento psicolégico
apos a perda (Julido et al., 2022; McClement et al., 2007), apenas um (P1) se referiu a importancia
do mesmo no processo de luto. O papel do Psicologo nao cessa com o falecimento do doente
(National Consensus Project for Quality Palliative Care, 2018), desempenhando, também, um
papel importante no processo de luto dos familiares (Pimenta & Capelas, 2019), motivo pelo gual
a Equipa Intra-Hospitalar de Suporte em Cuidados Paliativos da entidade hospitalar promove a

consulta do luto.

3.3.Conclusao

3.3.1. Sintese das principais conclusoes do estudo

O diagnostico de uma doenga oncoldgica em estadio paliativo e terminal é gerador de
niveis elevados de sofrimento, com grande impacto nos doentes e seus familiares. Apesar da
inevitabilidade da finitude e a consciéncia dessa realidade, a morte é um topico frequentemente
evitado ou silenciado na sociedade atual (Astudillo & Mendinueta, 2005; Clayton et al., 2005).
Por consequéncia, é relativamente frequente a ocultacao de informacgades relativas ao diagnostico
e/ou prognostico da doenga terminal de um familiar, através do mecanismo de protecao da
conspiragdo do siléncio (Ruiz-Benitez & Coca, 2008), demonstrando a tendéncia a negagao e
rejeicdo da realidade da perda (Astudillo & Mendinueta, 2005). Este mecanismo foi claramente
identificado no nosso estudo, com diferentes repercussaoes, representativas da singularidade da
experiéncia do processo de luto (Neimeyer, 2005). Se para uns foi validada pelo sentimento de
bem-estar, promovido pela sensagao de missao cumprida, para outros, nos quais, muito pelo
contrario, a conspiragao do siléncio foi encetada pelo doente, parece-nos ter dificultado o
processo de adaptacao a perda. Neste contexto, as barreiras comunicacionais sao habitualmente
referidas pela literatura como impeditivas de uma despedida digna e da resolugao de assuntos

pendentes (Bermejo et al.,, 2013; Rodin & Zimmermann, 2008).

A Carta-de-Vida emergiu, no nosso estudo, como um elemento comunicacional (Goddard
et al., 2012; Hall et al., 2013), contribuindo para o processo de luto, na medida em que constitui
um documento autobiografico (Dose & Rhudy, 2017; Vuksanovic et al., 2017) e transgeracional

(Beck et al., 2018; Chochinov et al., 2005; Goddard et al., 2012; McClement et al., 2007), promotor
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da sensacao de conforto (Aoun et al., 2015; Chochinov et al., 2012; Goddard et al., 2012; McClement
et al.,, 2007), reforco da relagdo e proximidade, permitindo mitigar as saudades, em conformidade
com as expectativas iniciais. Contudo, ndao podemos afirmar, perentoriamente, que a mesma é
um elemento vital neste processo, revelando-se, acima de tudo, como uma ferramenta
potencialmente promotora do luto adaptativo, sendo, no entanto, importante desenvolverem-se

mais estudos confirmatdrios neste dmbito.

No que concerne a quest3do de investigagao propriamente dita, ou seja, o impacto da TSV
no processo de luto dos familiares, nao conseguimos extrair conclusdes inequivocas. As
recordagOes instrumentalizadas e vagas da intervengao, aliadas a conspiracao do siléncio,
obstacularizaram, de alguma forma, que metade da amostra conseguisse, claramente, aferir o
impacto da TSV. Para além disso, depreende-se que os discursos dos participantes sao
incongruentes em relacao a questao, remetendo-nos para a dificuldade em destringar o seu
processo de adaptacao a perda do processo do doente. O processo de finitude &€ complexo,
envolvendo sofrimento fisico, mesclado com o sofrimento psicoexistencial e, eventualmente,
espiritual, do doente e dos seus familiares, impedindo, desta forma, uma visao clara e
segmentada do papel desempenhado pela TSV. N3o obstante, a intervengao foi identificada como
promotora de um ambiente favoravel a privacidade (Hack et al.,, 2010; Hall et al., 2012; Julido et
al., 2017; McClement et al., 2007; Onishi, 2021; Zhang et al., 2017) e de ventilagdo emocional (Hall
et al., 2013; McClement et al., 2007; Rainbird et al., 2009), sinalizando o seu potencial neste
dominio. A Carta-de-Vida dela resultante, que constitui um legado perpétuo (Cuevas et al., 2021)

g, efetivamente, sentida como securizante.

3.3.2. Forcas e limitacoes do estudo

A mais-valia da investigacao €, indubitavelmente, tratar-se de um estudo retrospetivo e
longitudinal, onde, pela primeira vez, se avaliou o impacto da TSV no processo de luto dos
familiares, com relevancia clinica. O recurso 3 metodologia qualitativa afigura-se,
simultaneamente, como uma forga e uma limitacao, na medida em que a analise das entrevistas
permite explorar a aprendizagem num nivel de profundidade de que a pesquisa quantitativa
carece, proporcionando flexibilidade na analise dos dados (Braun & Clarke, 2006). Contudo, por

mais que se atente a transparéncia, a subjetividade dos processos persiste, nao permitindo, por
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vezes, retirar ilagdes generalizadas. O mesmo se verifica relativamente a heterogeneidade da
amostra, uma vez que, se por um lado nos permite aceder as idiossincrasias do processo de perda
e luto, por outro lado, pode perspetivar-se como uma varidvel confundidora, tendo em
consideragao que a amostra é constituida por familiares de doentes com diversas doengas
oncoldgicas, fimings distintos decorridos desde o falecimento até a entrevista e uma grande
variabilidade no que respeita a leitura da Carta-de-Vida, seja pelo momento em que foi efetuada

(ou ndo) ou pelo ndmero de vezes.

Finalmente importa salientar um aspeto que pode ter influenciado os resultados:
conspiragao do siléncio em metade da amostra. Da analise global das entrevistas resulta um
sentimento de n3do ter havido uma grande sintonia ou cumplicidade naquele que foi 0 processo
do doente e o do familiar durante a aplicagao da TSV. Embora os participantes tenham
demonstrado conhecimento do envolvimento dos seus entes queridos “numa” intervengao e
alguns tenham recebido do doente a C(arta-de-Vids, parece-nos, contudo, nao haver um
conhecimento efetivo do carater da intervencao, pelo que condicionou a sua capacidade de

analise do impacto da mesma, quer no processo de morte do doente, quer neles proprios.

3.3.3. Sugestoes para investigacao futura

Os resultados remetem-nos claramente para a necessidade de integrar os familiares na
intervengao com os doentes, como verdadeiros parceiros no processo de doenga e morte. Neste
contexto, e 3 semelhanga da evolugao da prépria TD, também a TSV deve evoluir no sentido de
intervir na diade doente-familiar, de forma a combater o flagelo de abordar o tema da morte,
desmoronando barreiras comunicacionais, com o objetivo de permitir a expressao emocional e a
aproximagao dos agentes neste processo delicado de doenga avangada, progressiva e incuravel,
evitando a vivéncia de processos de fim de vida silenciados e em sofrimento, que se traduzem

em despedidas nao concretizadas e mortes solitarias.

No que diz respeito a3 metodologia qualitativa esta &, efetivamente, aquela que nos
permite uma analise mais aprofundada de uma problematica complexa como sao as doengas em
estadio terminal, pelo que se deve manter. No entanto, os protocolos que est3o na base das
entrevistas carecem de uma analise muito rigorosa, no sentido de evitar questdes indutoras de

respostas socialmente desejaveis. Ademais, parece-nos importante conseguir, de alguma forma,
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destringar o sofrimento psicoexistencial do fisico, permitindo uma maior compreensao do
potencial impacto da TSV na adaptacao a morte por parte do doente e seu familiar. A combinagao
de métodos mistos (qualitativo e quantitativo) podera revelar-se uma mais-valia na continuidade

da avaliacao da eficacia da TSV.

3.3.4. Implicacoes para a pratica

Os resultados s3o claros quanto 3 existéncia de conspiragao do siléncio e suas implicagoes
amplamente discutidas na literatura. Desta forma, € importante a consciencializagao dos
profissionais de saude para esta problematica, no sentido de nao compactuarem com a mesma
quando solicitada pelos familiares, promovendo, muito pelo contrario, uma comunicagao franca
e aberta entre os doentes e familiares. A abordagem da morte enquanto parte integrante da vida
e do desenvolvimento humano é igualmente importante, tendo em consideragao a dificuldade ao
nivel social em discutir questoes de fim de vida, que se refletem, obviamente, na forma como o

doente e os familiares lidam com esta questao quando confrontados com a iminéncia da morte.

A TSV revelou-se auspiciosa na promogao da adaptagao do doente em fim de vida e, de
alguma forma, embora num ndmero reduzido de casos, afigurou-se como potenciadora na
abertura de uma janela comunicacional entre a diade, irrompendo os “nds” da conspiracao do
siléncio.

A Carta-de-Vida é uma ferramenta Gtil no processo de fim de vida e/ou de luto. As
diferentes formas de contacto sao reveladoras da sua importancia e vao desde a entrega em
maos efetuada pelo proprio doente ao seu encontro numa gaveta, apos a morte, como se de um
“testamento” se tratasse, revelador de questoes de natureza cultural, que se repercutem no modo

como a comunidade lida com as perdas.
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