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Aqui esta minha vida — esta areia tao clara,
com desenhos de andar dedicados ao vento.
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lamento.

Aqui esta minha dor - este coral quebrado,
sobrevivendo ao seu patético momento.
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Palavras-chave

Resumo

integridade familiar; desconexdo/alienacdo familiar; pessoas
idosas; doenga em fase terminal; cuidados paliativos.

Este estudo propbe-se a analisar a integridade familiar em
pessoas idosas com doenca em fase terminal, no contexto de
cuidados paliativos. Especificamente, pretendeu-se: definir os
processos pessoais e familiares que influenciam a construgao
do sentido de integridade familiar; e analisar a influéncia do
internamento em cuidados paliativos no processo de
construcao da integridade familiar.

Trata-se de um estudo exploratério, de natureza descritiva,
com uma abordagem qualitativa. Participaram 10 pessoas
idosas, sendo nove do género feminino. Os participantes
estavam internados em contexto hospitalar, numa unidade de
cuidados paliativos. A técnica utilizada para a recolha de dados
foi um guido de entrevista semi-estruturado.

Os principais resultados indicaram que 7 pessoas se encontram
no caminho da integridade familiar e que 3 estdo na trajetoria
da desconexao/alienagdo familiar. A doenga e o internamento
parecem nado ter influéncia na constru¢cdo do caminho de
integridade, que depende mais dos processos individuais e
familiares precedentes.

Os resultados encontrados sdo relevantes para a melhoria da
qualidade dos cuidados prestados em unidades de cuidados
paliativos. O estudo tem implicacbes na acgdo
mediadora/facilitadora dos profissionais no sentido de
poderem desempenhar uma importante funcdo resolutiva e/ou
minimizadora nas situagdes em que existam obstaculos aos
processos que levam a construgdo do sentido de integridade
familiar, especialmente, por se tratarem de pessoas idosas com
doenca em fase terminal.



Keywords

Abstract

integrity family; disconnection/alienation family; old people;
disease in the terminal phase; palliative care.

This study proposes to examine the construction of family
integrity in old people with disease in the terminal phase, in
the context of palliative care. Specifically, it is intended to:
define the personal and family processes that influence the
construction of the sense of family integrity; and analyze the
influence of internment in palliative care in that process.

An exploratory study, with a qualitative approach was
conducted with 10 old people (9 were female), in a unit of
palliative care. Semi-structured interviews were used to collect
data.

The main results indicated that 7 people were on the pathway
of integrity of the family and that 3 were in the trajectory of
disconnection/alienation family. The disease and the
internment seem to have no influence in the construction of the
family integrity that depends more on previous individual and
family processes.

These results are relevant for the improvement of the quality of
care in palliative care units. The study have important
implications in the mediating/facilitative action of the
professionals as they can play an important resolutive and/or
minimizing function in circumstance where obstacles to the
sense of family integrity are evident, especially, if dealing with
aged people with illness in terminal phase.
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INTRODUCAO

Este estudo aborda os processos de construcéo da integridade familiar em pessoas
idosas, em fase terminal de doenga, no contexto de uma unidade de cuidados paliativos.
Integridade familiar € um conceito que foi introduzido pelos investigadores King & Wynne
(2004) e refere-se ao sentimento subjetivo de paz e satisfacdo com as relacdes familiares
passadas, presentes e futuras da pessoa idosa. Também pode considerar-se um desafio
normal para o desenvolvimento individual dessas pessoas, sendo largamente influenciado

pelo sistema familiar (Silva et al., 2010).

De acordo com a Organizacdo Mundial de Saude (WHO, 2011), os cuidados
paliativos enquanto cuidados afirmam a vida, sendo a morte vista como um processo
natural, e nesse sentido, ndo tém o propoésito de acelerar, e muito menos adiar a morte. A
abordagem utilizada pela equipa de cuidados paliativos visa atender as necessidades dos
pacientes e suas familias, incluindo o controle da dor e outros sintomas, e o apoio no luto.
Esta mesma equipa mantem sempre uma postura de flexibilidade sobre o que fazer para
ajudar as pessoas em fase terminal de doenca e seus familiares a se adaptarem e a lidarem
com a situacdo. Para Oliveira (2011), para uma pratica dos cuidados paliativos de
qualidade é de fundamental relevancia ter em consideracdo quatro areas fundamentais: o
controle dos sintomas, a comunicacdo adequada, o apoio a familia e o trabalho em equipa.
Estas quatro vertentes devem ser obrigatorias e percecionadas como areas de igual

importancia.

A pertinéncia deste estudo encontra-se na inexisténcia de estudos que explorem 0s
processos subjacentes & construcdo da integridade familiar em pessoas idosas com doenca
em fase terminal e a receber cuidados em contexto hospitalar, mais especificamente, no
contexto dos Cuidados Paliativos, para alem de existirem muito poucos trabalhos
cientificos que abordem com mais profundidade a temética integridade familiar.

Sendo assim, procedeu-se a realizacdo de um estudo com abordagem qualitativa do
tipo exploratério e descritivo, com 10 pessoas idosas em fase avancada da doenca a

receberem cuidados paliativos, em contexto hospitalar.



Este estudo permite compreender o processo de construgédo da integridade familiar
nomeadamente os aspetos pessoais e familiares que influenciam nesse processo e 0
impacto do internamento e/ou rececdo dos cuidados terminais no contexto hospitalar pelas
pessoas idosas. Desta forma, esse estudo podera ser um instrumento norteador para
orientagdes aos profissionais que lidam diariamente com estas pessoas a desenvolverem
melhor as suas intervencdes e estratégias de cuidado, a partir, da melhor compreenséo e do

impacto que pode ou nao afetar o processo de construcéo da integridade familiar.



1. Pessoas idosas e suas familias na fase final da vida

1.1. Pessoas idosas e suas familias: ciclo de vida familiar

De acordo com Aradjo, Paul e Martins (2010), a familia, na sociedade
contemporanea €, inquestionavelmente, um pilar fundamental de apoio para o individuo. E
a primeira unidade social onde a pessoa se insere e, também, a primeira instituicdo que
contribui para o seu desenvolvimento e socializagdo, sendo uma realidade de chegada,

permanéncia e partida do ser humano.

A familia continua a ser vista como uma instituicdo significativa para o suporte e
realizacdo efetiva da pessoa, para além de garantir o suporte necessario aos ascendentes na
velhice (Araujo, Paul e Martins, 2008; Aradjo, Paul e Martins, 2009).

Para Perlini, Leite e Furini (2007) tanto a familia nuclear (i.e., constituida por pais e
filhos), como a familia extensa (onde se inclui todos os membros da familia alargada e
outros membros independentemente dos lagos parentais ou consanguineos) representam a
fonte priméria de auxilio e cuidados dos seus membros, desde o nascimento até o fim da

vida.

O aumento da esperanca de vida e consequente crescimento do nimero de pessoas
idosas, fez surgir novas formas de sistemas familiares, em virtude desse prolongamento do
ciclo vital, fazendo com que essa parcela populacional ganhasse destaque para ser
estudada, tornando-se emergente o aprofundamento dos aspetos relacionados com esta

fase.

Segundo Sousa, Figueiredo e Cerqueira (2004), na atualidade é caracteristica nas
familias, na fase final da vida, o entrelacar de geracdes. E comum, em qualquer nicleo e
fase do ciclo de vida familiar existir relacdo com outras familias representadas por
descendentes, ascendentes, amigos, e demais pessoas que estdo a volta. A evolugédo de cada
um dos membros no ciclo de vida familiar ocorre de maneira espontanea, existindo
interacdo e influéncia mutua. Simultaneamente, entrelagam-se o desenvolvimento e o

contexto social que é vivido por cada membro.
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Alarcdo (2000) define a familia como um sistema no qual as pessoas que O
integram se relacionam e fazem parte de outros sistemas e contextos mais alargados, como
a comunidade e/ou sociedade. A familia estabelece trocas com o exterior, ja que € um
sistema aberto, recetor de um conjunto de influéncias, ao mesmo tempo que também
influencia 0 meio externo. A medida que evolui, o sistema familiar vai regulando a
abertura ao exterior, alternando entre momentos de maior fechamento e outros de abertura,

em funcéo das suas necessidades e caracteristicas.

Para Carter e McGoldrick (2004), a familia compreende um conjunto de pessoas
que interagem entre si e se encontram ligadas por lagos emocionais, abrangendo pelo
menos trés, e mais comumente quatro a cinco geracdes. Desta forma, as familias podem ser
definidas como familias multigeracionais, que partilham uma histéria de vida em comum,
assim como o futuro, estando também unidas pela consanguinidade, lacos juridicos e/ou
historicos. As relagdes com os pais, irmaos e outros membros da familia vao sofrendo

modificagdes ao longo do ciclo de vida familiar.

Segundo Perlini, Leite e Furini (2007), os significados, os valores e as crencas
desenvolvidos em cada familia sdo construidos no processo familiar, ou seja, no seio da
propria familia, nas experiéncias vividas e compartilhadas de geracdo em geracdo e,

também, por influéncia do meio em que vivem.

O ciclo de vida familiar descreve 0 modo como as familias evoluem e se
transformam ao longo da sua existéncia, funcionando como uma “biografia” e
providenciando marcos para dividir o “relégio” familiar em segmentos. As varias
abordagens ao ciclo de vida olham a familia como um sistema, o qual se move ao longo do
tempo, e vai incorporando elementos na sua estrutura, com € o caso, do nascimento,
adocdo e casamento, e a perda de membros (s6 por morte) (Sousa, Figueiredo & Cerqueira,
2004). A nocéo de ciclo de vida familiar sugere uma sequéncia de acontecimentos dentro
da propria familia, em que um ciclo se segue a outro, passando de geragdo para geracéo,
em renovacao constante das vivéncias. Cada término de um ciclo marca o fim de um
periodo geracional ou fase da vida familiar, e 0 comeco de outra, e assim sucessivamente
até chegar a ultima fase do ciclo vital, a fase das familias no fim de vida (sexto estadio)
(Carter e McGoldrick, 2004).
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Através do conhecimento das sucessivas etapas do ciclo de vida familiar, torna-se
possivel perceber as suas caracteristicas, potencialidades e adversidades, beneficiando a
analise, assim como a intervencdo com determinada familia. Neste estudo foi adotado o
modelo de Carter e McGoldrick (2004) para abordar os estadios do ciclo de vida familiar e
respetivas tarefas desenvolvimentais. Carter e McGoldrick (2004) apresentam o ciclo de
vida familiar sob uma perspetiva multigeracional, considerando que 0s aspetos mais
significativos que afetam as pessoas radicam ndo apenas nas suas familias nucleares, mas
também nas anteriores geracdes das suas familias extensas (Relvas, 1996). Deste modo,
consideram que as relagdes familiares passam por varias transi¢cfes ao longo do ciclo de
vida, contemplando seis estaddios (Carter & McGoldrick, 2005). O jovem adulto
independente; o novo casal (juncdo de familias pelo casamento); familias com filhos

pequenos; familias com adolescentes; saida dos filhos; familias no fim de vida.

O primeiro estadio compreende o individuo j& adulto, autébnomo da familia de
origem em termos fisicos, emocionais e financeiros, mas que ainda ndo constituiu familia.
Os processos emocionais mais importantes nesta fase passam por aceitar a autonomizacao
em relacdo a familia de origem e o estabelecimento de uma identidade. As tarefas
desenvolvimentais implicam diferenciacdo do self em relagdo a familia de origem, o
desenvolvimento de relacGes de intimidade, e o estabelecimento de uma identidade no

mundo laboral.

O segundo estadio corresponde a formacédo do novo casal, levando a juncéo de duas
familias distintas, 0 que exige um compromisso com o novo sistema familiar. Em termos
desenvolvimentais, este estadio exige uma reorganizacdo das relacbes com a familia
alargada (sogros, pais, avos...) e amigos, no sentido de integrar o conjuge/companheiro(a),
assim como a negociagdo dos aspetos do dia-a-dia da vida conjugal nomeadamente a

gestdo das despesas, partilha das tarefas domésticas ou apoio emocional.

O terceiro estadio implica a passagem da posicédo de filhos (em relacdo a familia de
origem) para a posi¢ao de pais através do nascimento dos filhos. Em termos emocionais,
esta fase implica a aceitagdo dos membros da nova geracdo no sistema familiar. Desta
forma, o subsistema conjugal tera de se ajustar de forma a criar espago (emocional, fisico,

temporal) para a integracédo dos filhos, assumir os papeis parentais e reorientar as relacdes
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com a familia de origem, a fim de nelas incluir os papéis parentais e os de avos, bem como

reavaliar a profissao, carreira profissional e as relagdes de amizade.

O quarto estadio - familias com filhos adolescentes - caracteriza-se por uma luta
constante pela autonomia e independéncia dos filhos adolescentes exigindo as familias o
aumento da flexibilidade das fronteiras familiares, no sentido de permitir ao adolescente
mover-se entre 0S meios internos e os externos. Para além disso, este estadio implica ainda
uma recentracdo nos aspetos da vida conjugal da meia-idade e da carreira profissional, bem

como a possibilidade de dar inicio a funcdo de suporte as geracdes mais velhas.

O quinto estadio € a fase do ciclo de vida familiar em que a familia, depois de ter
cuidado, protegido e socializado os seus filhos, os deixa partir como adultos
independentes. Neste estadio algumas tarefas devem ser cumpridas, como: redefini¢do da
funcdo do casamento, desenvolvimento de relagbes adulto-adulto entre filhos e pais,
realinhamento das relagdes para incluir os parentes por afinidade (genros e/ou noras) e
netos, necessidade de lidar com as incapacidades e morte dos pais (avos).

Para Carter e McGoldrick (2004), as familias na ultima fase do ciclo de vida
familiar, ou sexto estadio, ttm como principal desafio a aceitacdo das mudancas dos papéis
geracionais. Neste sentido, as principais tarefas desenvolvimentais implicam a manutengéo
dos interesses e funcionamento pessoal e/ou do casal perante o declinio fisiologico e a
exploracdo de novas opgbes nos papéis familiares e sociais. E nesta fase que a geragio
mais idosa deve facilitar a geracdo intermédia (filhos) a assuncao de um papel mais central
no sistema familiar, a0 mesmo tempo que mantém um espaco significativo dentro do
mesmo, atraves da aceitacdo da experiéncia e sabedoria dos membros mais velhos. Este
estadio exige ainda que se aprenda a gerir uma série de perdas associadas a morte do
conjuge, irmaos, amigos e a preparacdo para a propria morte, assim como, a lidar com
perdas de prestigio e poder, relacionadas com a interrupcdo permanente da vida
profissional ativa. Também Sousa, Figueiredo e Cerqueira (2004) referem que as familias
no fim de vida enfrentam um conjunto de desafios, aos quais se tem de adaptar,
nomeadamente a desocupacdo de papeéis anteriores, ser av6/avo, reducdo das redes sociais,

doenca, dependéncia e morte.

Segundo Carter e McGoldrick (2004) a dltima etapa da vida associa-se a faixa

etaria entre 70 e os 100 anos. Trata-se de um periodo em que a pessoa Se prepara para
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deixar o “legado” material e imaterial aos seus descendentes, assim como é de fundamental
relevancia a revisdo de todos os aspetos vividos positivos e negativos durante todo o
processo do ciclo vital, de forma a chegar a aceitacdo da aproximacdo da sua finitude

podendo assim preparar-se para a morte.

1.2. Pessoas idosas e suas familias na fase final da vida: um desafio para integridade

familiar

1.2.1. Integridade do self da pessoa idosa

Erik H. Erikson foi um dos primeiros autores a estudar o desenvolvimento
individual ao longo do ciclo da vida, perspetivando especificamente o desenvolvimento no
adulto idoso. Na sua teoria psicossocial do desenvolvimento, Erikson considera que o
desenvolvimento da identidade resulta das intensas interacBes entre os instintos inatos e as
exigéncias da sociedade. A medida que o individuo se desenvolve, a sociedade vai-lhe
colocando novos desafios, cada vez mais complexos, aos quais se devera adaptar. Cada
nova exigéncia gera uma crise, que o individuo tera que resolver e ultrapassar (Erikson,
1980; Marchand, 2001).

Ainda Marchand (2001) refere que na Teoria de Erikson, a ideia principal é a
gradativa necessidade para a pessoa desenvolver o sentido de identidade (eu=self) e para
que essa identidade seja completa, a pessoa deve ter resolvido com sucesso, as 0ito crises
ou estadios. O individuo pode resolver cada crise situando-se num continuum que vai da
possibilidade de resolucéo 6tima a possibilidade mais negativa (Marchand, 2001). Assim, 0
ciclo de vida é marcado por 8 crises ou estadios: i) confianca basica versus desconfianca
basica (faixa etaria: 0-1 anos); ii) autonomia versus vergonha e davida (1-3 anos); iii)
iniciativa versus culpa (3-5anos); iv) realizagdo versus inferioridade (6-13anos); V)
identidade versus confusdo de papeis (13-18 anos); vi) intimidade versus isolamento (18-
35 anos); vii) generatividade versus estagnacdo (35 — 65 anos); e viii) integridade do eu
versus desespero (65 ou mais anos). Embora cada tarefa desenvolvimental tenha um papel
dominante num determinado momento, pode reaparecer ao longo do ciclo de vida. Neste
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sentido, a sua resolucdo inadequada no periodo em que surge pode prejudicar o
desenvolvimento do eu (Marchand, 2001).

O ultimo estadio de desenvolvimento — integridade do eu versus desespero - é entdo
marcado pela resolucdo (positiva ou negativa) das crises precedentes. Assim, quando as
sete crises anteriores foram adequadamente resolvidas, o individuo vivencia o sentimento
de integridade do eu; caso contrério, pode ocasionar 0 desespero, na auséncia de uma

definicdo clara e objetiva de integridade do eu.

Marchand (2001) aponta alguns indicadores da integridade do eu, identificados por
Erikson: a aceitacdo da vida que se teve e a auséncia de sentimentos fortes de pesar pelo
fato desta ndo ter sido diferente; a aceitagdo que cada pessoa é responsavel pela sua vida; a
capacidade para defender a dignidade do seu estilo de vida, embora ciente da relatividade
dos diversos estilos de vida; o reconhecimento do valor de outras formas de expressdo de
integridade; o reconhecimento da pequenez do nosso proprio lugar no universo. A
resolucéo positiva desta crise final do ciclo de vida resulta na emergéncia da sabedoria. Ao
contréario, a auséncia ou perda da integracdo do eu € normalmente, acompanhada pelo

medo da morte e do sentimento de desespero.

1.2.2.Integridade familiar e a pessoa idosa em fim de vida

King e Wynne (2004) associaram a construcdo de identidade do ego a um processo
mais vasto de construgéo de significado e desenvolvimento relacional no sistema familiar -
integridade familiar - no qual o idoso procura estabelecer relagdes de pertenca na sua
familia multigeracional que contribuam para valorizar e dar sentido a sua vida. Assim, a
integridade familiar refere-se ao resultado positivo alcangado por um adulto idoso, apos
um percurso desenvolvimental em torno da construgdo de significado, conexdo e
continuidade com a sua familia multigeracional (King & Wynne, 2004). Subjetivamente, a
integridade familiar pode ser experienciada como uma profunda sensacdo de paz e/ou
satisfacdo com o presente, passado e futuro das relagbes familiares multigeracionais. E o
resultado de uma preocupacéo crescente com as relaces familiares que tende a comegar na

meia-idade e a intensificar-se no fim da vida. Trata-se de uma mudanca desenvolvimental
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normal, fundamental para o bem-estar das pessoas idosas e influenciada por fatores
inerentes aos sistemas familiares (Sousa et al., 2009).

Os termos “desconexao familiar” e “alienacdo” sdo propostos por King e Wynne
(2004) para descrever o resultado negativo oposto a integridade familiar, que resulta do
processo de desenvolvimento familiar. A desconexdo caracteriza-se pela parca frequéncia
de contatos ou auséncia de comunicacdo significativa entre os membros da familia,
resultando num sentimento dominante de isolamento ou desconexdo na mesma geracao
familiar ou entre geracdes. Quando a desconexdo se estende a auséncia de crencgas e
valores comuns, e de integridade familiar, o resultado sera a alienacdo, levando ao
distanciamento e o isolamento entre os membros da familia e/ou entre geragdes (King &
Wynne, 2004).

A capacidade da pessoa idosa para atingir a integridade familiar depende de trés
fatores ou competéncias fundamentais do sistema familiar i) a transformagéo das relagdes
familiares ao longo do tempo de forma dindmica e que responda as mudangas necessarias
ao ciclo de vida dos membros da familia; ii) a resolucdo ou aceitacdo das perdas passadas,
desilusbes ou conflitos com os mortos e com 0s Vvivos; e iii) a criacdo de legado através da
partilha de historias, valores e rituais familiares dentro e ao longo das geragbes (King &
Wynne, 2004).

A transformacdo das relacdes familiares ao longo do tempo

Wynne (1984, in King & Wynne, 2004) define mutualidade como a capacidade de
manter compromissos a longo prazo com as relag6es familiares e de reinventa-las ao longo
do tempo perante as transi¢cbes do ciclo de vida. A maturidade filial € um tipo de
mutualidade intergeracional que ocorre quando a geracdo intermédia auxilia a geracao
mais velha em funcdes executivas e na prestacdo de cuidados. Reciprocamente, a geracao
mais velha aceita este apoio passando a assumir novas responsabilidades no sistema,
adquirindo dessa forma a maturidade parental. Esta reciprocidade retrata a dindmica das
relacfes bem-sucedidas no fim da vida (Sousa et al., 2009). Assim, a maturidade filial é
atingida quando os filhos crescem no suporte que dao aos pais idosos e estes,

reciprocamente, se vao tornando mais capazes e recetivos a ajuda dos seus filhos. Esta
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transformacdo depende da capacidade da familia em renegociar o poder das hierarquias
intergeracionais e estabelecer relagdes de adulto para adulto entre os pais e os filhos
(adultos).

Contrariamente a nocdo de inversdo de papeis, a maturidade filial envolve uma
transicdo mutuamente benéfica entre geracfes mais velhas e mais novas. Os dois conceitos,
mutualidade e maturidade filial, transmitem a adaptagdo e a dinamica natural do sucesso

dos relacionamentos na segunda metade da vida (King & Wynne, 2004).

Resolugéo ou aceitacdo de perdas, desilusdes e conflitos

Na fase final da vida, a pessoa comeca a refletir sobre sua trajetoria de vida e, ao
defrontar-se com um tempo de vida limitado, emerge a necessidade de resolver eventuais
erros, conflitos ou desilusdes familiares (Silva et al., 2010). Durante essa fase, alguns
familiares podem dificultar este processo, por falta de disponibilidade para se envolver
nestas “discussdes dolorosas”, pois estdo mais voltados para as tarefas tipicas do estadio de

vida familiar em que se encontram.

King & Wynne (2004) referem que apesar da “boa inten¢éo”, estes esforgos podem
estar enraizados nos pontos de vista estereotipados que perspetivam os adultos mais velhos
como fracos ou frageis contribuindo para um sentimento de alienacdo e desconexdo entre
geracOes. Na verdade, ndo é incomum encontrar familias com estilo de comunicagédo
fechada que permanecem bloqueados no passado por décadas, por causa de uma perda néo
resolvida. Nesses casos, a tarefa terapéutica € abrir a comunicacao e ajudar a familia “dizer
o indizivel” elucidando as mesmas que a morte ndo € um obstaculo intransponivel na busca

da integridade da familiar.

Criacéo do sentido de legado

Para King e Wynne (2004), a constru¢do da integridade da familiar depende
também da integracdo coerente das historias de vida pessoais e familiares para que o0s

idosos possam manter um lugar significativo na familia multigeracional. Este processo
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também beneficia 0s membros da geracdo mais jovem que herdam um legado familiar que
0s ajudam sustentar o seu proprio processo de envelhecimento. Estes processos sdo
conseguidos através da partilha de historias, interesses e valores, bem como através do

envolvimento partilhado em atividades e rituais familiares.

Silva et al. (2010) destaca que todos os seres humanos séo portadores da heranga
genética, saberes e tradicbes familiares. A heranca (construcdo do legado) tem sido
definida como uma experiéncia relacional do envelhecimento, associada a continuidade,
preservacdo no tempo, através da imortalidade simbolica, integridade, construcdo da
identidade e protecdo da familia e da morte. A literatura tem destacado trés dimensdes da
heranca: a bioldgica (passagem de genes e condi¢Bes da salde, doacdo do corpo); 0s
valores (crencas, tradicdes, rituais e historias); e a material (dinheiro, bens patrimoniais,
bens pessoais com elevado valor simbdlico e bens tangiveis convertidos em valores

simbdlicos).

No estudo realizado por Silva et al. (2010) sobre a temética integridade familiar em
pessoas idosas foram identificados resultados relevantes relacionados com a existéncia de
projetos de vida nesta fase do ciclo vital que contrariam de certa forma, o que a literatura
traz de informacdo acerca do desenvolvimento tanto individual como familiar das pessoas
idosas, na fase final da vida, em que estas tendem a fazer uma reviséo da vida e preparar-se
para a morte. Segundo os autores, este facto influencia diretamente seu discurso com
tendéncia a centrar-se no passado comprovando-se em expressdes como “no meu tempo”,
para se referirem a sua juventude, deixando transparecer que o tempo atual ndo é mais o
seu tempo, o tempo corrente ndo é tdo importante e positivo como 0s eventos que

decorreram no passado.

A revisdo do passado é fundamental pois quando estd bem resolvido, as pessoas
idosas ainda mantém seus projetos de vida centrados no presente e no futuro, esta
descoberta é inovadora tendo em conta que contraria, de certa forma, o estereotipo de que
o0s idosos vivem do passado e no passado (Silva et al., 2010).
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2. Os cuidados paliativos

2.1 Filosofia e finalidades

Os cuidados paliativos tiveram inicio no Reino Unido, com o movimento dos
hospicios “hospice care”. Este movimento surgiu como uma rea¢do a tendéncia
desumanizante da medicina moderna. A partir desse momento tem havido toda uma
sistematizacdo de conhecimentos que pretendem ser utilizados em prol do conforto e bem-
estar dos doentes em fase final da vida (Doyle et al., 1998 citado por Aparicio, 2008).

Este tipo de cuidados tem sido definido como uma resposta ativa aos problemas
decorrentes da doenca prolongada, incuravel e progressiva, na tentativa de prevenir o
sofrimento que ela gera e de proporcionar a méxima qualidade de vida possivel a estes
doentes e suas familias. Os cuidados paliativos sdo cuidados de saude ativos, rigorosos,
gue combinam ciéncia e humanismo (APCP- Associacdo Portuguesa de Cuidados
Paliativos, 2012).

Neto et al. (2004) pormenoriza a definicdo dos cuidados paliativos, colocando em
destaque aspetos como: i) os cuidados paliativos afirmam a vida e aceitam a morte como
um processo natural, pelo que ndo pretendem provocéa-la ou atrasa-la, através da eutanasia
ou de uma “obstinagdo terapéutica” desadequada; ii) os cuidados paliativos tém como
objetivo central o bem-estar e a qualidade de vida do doente, pelo que se deve
disponibilizar tudo aquilo que va ao encontro dessa finalidade, sem recorrer a medidas
agressivas que ndo tenham essa finalidade; iii) os cuidados paliativos promovem uma
abordagem global e holistica ao sofrimento dos doentes, pelo que é necessario formacéo
nas diferentes areas em que o0s problemas ocorrem: fisica, psicoldgica, social e espiritual;
Iv) os cuidados paliativos sdo oferecidos com base nas necessidades e ndo apenas no
prognostico ou no diagnostico, pelo que podem ser introduzidos em fases mais precoces da
doenca — qualquer que ela seja — quando outras terapéuticas, cuja finalidade é prolongar a
vida, estdo a ser utilizadas; v) os cuidados paliativos, tendo a preocupacgéo de abranger as
necessidades das familias e cuidadores, prolongam-se pelo periodo do luto. A unidade
recetora de cuidados é sempre “o doente e familia” que nao devem considerar-se realidades

desligadas; vi) os cuidados paliativos pretendem ser uma intervengédo rigorosa no ambito
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dos cuidados de saude, pelo que utilizam ferramentas cientificas e se integram no sistema

de saude, ndo devendo existir a margem do mesmo.

Assim, os cuidados paliativos tém como finalidade ajudar os doentes terminais a
viver tdo ativamente quanto possivel até a sua morte, sendo que este periodo pode ser de
semanas, meses ou, algumas vezes, anos. Tais cuidados deverdo ser profundamente
rigorosos, cientificos e a0 mesmo tempo criativos nas suas intervencdes. Os cuidados
paliativos centram-se na importancia da dignidade da pessoa, independentemente da
doenca, vulnerabilidades e limitacGes, aceitando a morte como uma etapa natural da vida
que, por esse mesmo motivo, deve ser vivida intensamente até ao fim (APCP- Associacdo
Portuguesa de Cuidados Paliativos, 2012).

Os cuidados paliativos estdo longe de serem cuidados em que o enfoque terapéutico
seja apenas a doencga, no que tange, aos aspetos do tratamento e/ou cura como em outros
contextos de cuidados a satde. Sem duvida, o grande objetivo terapéutico é proporcionar
alivio e conforto aos sintomas aquele que é o objeto principal do cuidado: a pessoa.

Portanto, quando se fala em cuidados paliativos, ndo se trata de cuidados menores
ou de desistir em investir na pessoa que se cuida. Esse investimento é que ndo deve ser
sindnimo de utilizacdo de medidas terapéuticas agressivas, mas sim entendido como fazer
tudo aquilo que traga conforto ao doente. Nessa 6tica, mudam os objetivos e a perspetiva
do cuidar, mas nédo os esforcos para atingi-los. A maior parte dos doentes néo se recorda da
exceléncia da técnica, mas sim da exceléncia no trato, da exceléncia da relacdo
estabelecida, da informacéo recebida (ou auséncia dela), e do respeito e dignidade sentidas
(Aparicio, 2008).

Para Davies e Higginson (2004), os cuidados paliativos tém por objetivos
proporcionar alivio da dor e de outros sintomas que provoquem angustia, para além de
afirmar a vida e fazer com que a morte seja encarada como um processo normal e natural,
nédo tendo como pretensdo apressar ou prolongar a morte. Os cuidados paliativos integram
0s aspetos psicologicos e espirituais do cuidado do paciente e oferecem um sistema de
apoio para ajudar a familia a lidar com a doenca terminal do seu familiar, assim como, para
0 paciente lidar com o seu proprio luto. A equipa de cuidados paliativos deve usar uma

abordagem que atende as necessidades dos pacientes e de suas familias, incluindo o
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aconselhamento do luto, se necessario. Esta abordagem melhora a qualidade de vida e pode

influenciar positivamente o curso da doenca.

2.2  Confronto com a finitude do idoso e o0s envolventes nesse processo: familia e

profissionais

O contexto de internamento em cuidados paliativos tem muitas particularidades.
Juntamente com esse aspeto e dentro desse contexto, existem pessoas idosas com
diferentes historias de vida e, consequentemente, com 0s seus processos familiares. Neste
topico aborda-se a interacdo e integracdo da triade idoso - familia - profissionais assim
como, os aspetos individuais relacionados com a pessoa idosa e a proximidade com a sua

finitude.

Fratezi e Gutierrez (2011) referem que o objeto de cuidados dos profissionais de
salde envolvidos nos cuidados paliativos ndo se deve limitar apenas ao doente, para
considerar também a sua rede de relagdes familiares procurando prestar apoio no processo
de luto antes e depois da morte do familiar doente. Os cuidados paliativos pautam-se na
possibilidade de promover o melhor enfrentamento da morte, assim como, a sua aceitagcao
e minimizacdo do sofrimento fisico e psicoldgico, tanto do paciente como da sua familia.
Portanto, diante de um paciente que recebe assisténcia paliativa, torna-se fundamental a
participacdo ativa da familia no processo. Desta maneira, é de fundamental importancia,
tanto para o doente como para sua familia, uma atencao relacionada ao suporte emocional
e social, de modo que, tais pessoas enfrentem esse momento com mais tranquilidade e

dignidade.

O processo de morrer pode ser vivido de diversas formas por cada individuo,
dependendo do seu contexto social, histdrico e cultural. O processo de morrer e a morte do
outro, ou de si proprio, despertam sentimentos de medo, raiva, impoténcia, inseguranca,
estando mais associado a nogdo de perda e separacdo do que propriamente a um processo
natural da vida. Entretanto, a ndo-aceitacdo desse processo, como parte do ciclo de vida,
tem relacdo com o0 medo do desconhecido, uma vez que ninguém sabe 0 que acontece apds

a morte. Apesar da presenca da dor e do sofrimento no final da vida, o processo de morrer
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e a morte devem ser encarados como sendo momentos sublimes, dotados de elevagdo
espiritual, de expressdo de sentimentos, de atos solidarios para com o outro e de coragem.
Acredita-se que encarando esse processo dessa forma o sofrimento é minimizado (Fratezi
& Gutierrez, 2011).

Os cuidados paliativos em sua esséncia, no que concerne a sua filosofia e
finalidades, pode ser um elemento influenciador nos processos que levam a construcao do
sentido de integridade familiar, j& que a abordagem da equipa profissional engloba, para

além da pessoa idosa, a sua familia e o contexto envolvente.

3. Objetivos

Este estudo tem como objetivo geral compreender o processo de construgdo da
integridade familiar em pessoas idosas que recebem cuidados paliativos.

Especificamente, o presente estudo procura: i) definir 0s processos pessoais e
familiares que influenciam a construcdo do sentido de integridade familiar; ii) analisar a
influéncia do internamento em cuidados paliativos no processo de construcdo da

integridade familiar.

A forma como a doenca cronica e a necessidade de cuidados interfere nos processos
de construcdo da integridade familiar encontra-se ainda pouco explorada. Até ao momento,
ndo existem estudos que explorem 0s processos subjacentes a construcdo da integridade
familiar em pessoas idosas com doenga em fase terminal e a receber cuidados em contexto
hospitalar, mais especificamente, no contexto dos Cuidados Paliativos, justificando dessa

forma a relevancia deste estudo.

4. Metodologia

4.1  Desenho da investigacao

Tendo em conta os objetivos definidos e considerando a natureza da investigacao,
optou-se por um estudo exploratorio, de tipo descritivo, com uma abordagem qualitativa. A
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pesquisa qualitativa procura apreender o significado, valores e crengas que os individuos
possuem sobre determinado fendmeno. A metodologia qualitativa ou subjetivista serve
para compreender o sentido da realidade social, na qual se inscreve a a¢do; faz uso do
raciocinio indutivo e tem por finalidade chegar a uma compreensdo alargada dos
fendmenos. O investigador observa, descreve, interpreta e aprecia 0 meio e o fenGmeno
tais como se apresentam, mas ndo mede nem controla. O objetivo deste método de
investigacdo é descritivo. O objetivo das investigacGes qualitativas € descobrir, explorar,
descrever fendmenos e compreender a sua esséncia. Mais precisamente, o objetivo é
considerar os diferentes aspetos do fendmeno do ponto de vista dos participantes, de
maneira a poder, de seguida, interpretar este mesmo fenémeno no seu meio (Parse, 1996;
Fortin, 2000).

4.2 Instrumentos

Para a recolha dos dados foi utilizado um protocolo constituido por um breve
questionario sobre informagdo sociodemografica, o indice de Barthel e um guifo de
entrevista acerca dos processos de construcdo da integridade familiar. O quadro que se
segue apresenta resumidamente as diferentes variaveis do estudo e o0s respetivos

instrumentos utilizados.

Quadro 1: Variaveis em analise e 0s respetivos instrumentos.

Variavel Instrumento
Variaveis sociodemograficas Questionario sociodemogréafico
Funcionalidade indice de Barthel
Integridade familiar Guido de entrevista semiestruturado
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4.2.1 Questionario sobre informacéo sociodemografica

O questionario sociodemografico (Anexo 1) é composto por questdes que tem
como finalidade recolher informacges relativas as caracteristicas sociodemogréaficas do
idoso(a) como: idade, género, situacdo conjugal, numero de filhos, nimero de netos,

patologias e habilitacGes literarias.

4.2.2 Indice de Barthel

O indice de Barthel é um instrumento que permite medir a capacidade funcional do
idoso para desempenhar atividades da vida diaria — AVD, o que possibilita estimar o seu
grau de dependéncia. E uma escala de facil aplicacdo e interpretacdo tendo sido constatado
os elevados niveis de fiabilidade e validade é indicado como um instrumento de eleicdo
para fazer a avaliacdo da incapacidade fisica tanto no aspeto da préatica clinica quanto da
investigacdo (Ruzafa & Moreno, 1997). O mesmo foi utilizado neste estudo para recolher
informacao relativa ao estado funcional ou grau de dependéncia, nomeadamente referente a
alimentacdo, transferéncia (cama/cadeira/cama), higiene pessoal, utilizacdo da sanita;
banho; mobilidade, capacidade de subir e descer escadas, capacidade de vestir; continéncia
intestinal e urinaria. Para cada dominio existe uma pontuacdo que pode assumir os valores
de 0, 5, 10 ou 15 pontos, sendo que a pontuacdo global varia entre os 0 e os 100, indicando
que quanto mais elevada for a pontuacdo maior o nivel de independéncia. As diferentes
pontuacOes interpretam-se do seguinte modo (Santos, 2001): mais de 60 pontos -
dependéncia ligeira ou independéncia; entre 40 e 55 pontos — dependéncia moderada; entre

20 e 35 pontos — dependéncia severa; menos de 20 pontos — dependéncia total.
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4.2.3 Guiao da entrevista semiestruturada

Para compreender 0s processos subjacentes a construcao da integridade familiar, foi
elaborado um guido de entrevista com base nos trabalhos de King & Wynne (2008), Sousa
et al. (2009) e Figueiredo et al. (2009). O guido de entrevista € composto por questdes
relacionadas com a integridade familiar em geral, resolugédo dos conflitos e perdas, criacéo
do sentido de legado e a transformacdo das relac6es familiares. A opcao por este guido de
entrevista deveu-se ao facto de ser o proposto pelos autores originais, e por ter ja sido
testado e adaptado para outras pessoas idosas em diferentes contextos (Sousa et al., 2009;

Figueiredo et al., 2009), permitindo a comparag¢do com estudos prévios.

Outro aspeto que favoreceu optar pela entrevista semiestruturada deveu-se
sobretudo ao facto desta combinar a flexibilidade da entrevista ndo estruturada com a
direccionalidade de um instrumento estruturado, fazendo com que se obtenha dados
qualitativos bastante focalizados. Assim, por um lado € dada a oportunidade ao
entrevistado(a) de exprimir os seus sentimentos e as suas opinides acerca da tematica,
permitindo assim compreender o ponto de vista do participante; por outro lado, as
informagdes obtidas sdo delimitadas e orientadas pelo tema em andlise. Dessa forma,
houve a necessidade de fazer algumas adaptacfes pertinentes das questBes ja existentes

para abranger o cenario e o tipo de participantes do estudo desenvolvido.

A entrevista foi gravada sob o formato audio para posterior transcricdo e analise.

4.3 Procedimentos

4.3.1 Selecdo da amostra

Os critérios de inclusdo da amostra foram os seguintes: i) ter idade igual ou superior
a 60 anos; ii) ter capacidade de orientacdo temporal e espacial; iii) ter capacidade de
expressar opinides; iv) ter familia multigeracional; v) estar internado(a) na Unidade de

Cuidados Paliativos.
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4.3.2 Procedimentos da recolha de dados

O processo de recolha de dados decorreu entre Novembro de 2011 e Agosto de
2012. Este foi efetuado numa instituicdo hospitalar com pessoas idosas internadas na

unidade de cuidados paliativos.

A referida instituicdo hospitalar do Distrito de Coimbra, localizada no Concelho de
Cantanhede foi entdo contactada. Trata-se do Hospital Arcebispo Jodo Crisdstomo
reinaugurado em 2007 apds remodelagdo na sua estrutura arquitetonica e no
funcionamento interno das suas unidades e servicos. E um edificio composto por 3 pisos.
No rés-do-chdo, esta situada a Unidade de Cuidados Paliativos. A Unidade de
Convalescenca é distribuida entre o 1° e 2° piso. No 1° piso funciona o Bloco Operatorio,
um servigo de consulta aberta e servigos complementares (Patologia clinica e Imagiologia).
A Unidade de Cuidados Paliativos esta integrada na Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados desde 24 de Setembro de 2007 com espacos fisicos e recursos
humanos proprios e especializados. Esta Unidade dispbe de 14 camas. A equipa de
trabalho é composta por 12 Enfermeiros, 7 Assistentes Operacionais (Auxiliares de A¢do
Médica), 2 Médicas, 1 Psicélogo, 1 Assistente Social, trabalha em estreita colaboragédo

com algumas valéncias do Hospital.

Procedeu-se entdo a apresentacdo dos objetivos e metodologias do estudo e a
solicitacdo de colaboracdo na identificacdo de potenciais participantes que contemplassem
os critérios de inclusdo. Cumpridos os aspetos formais de pedidos de autorizacdo a
entidade contactada e apds a sua autorizacdo, a mesma encarregou-se de mediar o contacto
entre a equipa de investigacdo e os participantes no estudo. Antes da recolha de dados,
procedeu-se a realizacdo de um pré-teste com um participante a fim de analisar a
adequacao do protocolo de recolha de dados. O pré-teste levou a necessidade de ligeiros
ajustamentos ao guido de entrevista, tendo sido retirada expressdes como ‘“‘proximidade
com o fim de vida”, pois eram suscetiveis de reacdes emocionais mais intensas por parte

dos entrevistados.

Previamente a recolha de dados, os participantes foram devidamente informados

acerca da natureza e objetivos do estudo, métodos e meios pelos quais ele seria conduzido,
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tendo a equipa de investigacdo se disponibilizado para o esclarecimento de qualquer
duvida que pudesse surgir.

De seguida, solicitou-se a pessoa idosa a sua participacdo voluntaria no estudo
salvaguardando que a sua recusa em participar ou desisténcia nao teria qualquer implicagéo
para o proprio e nos cuidados de satde. A confidencialidade dos dados foi garantida e o
participante alertado para a possibilidade dos resultados da presente investigacdo virem a
ser publicados em revistas ou outras publicagdes cientificas. Prestados estes
esclarecimentos, e caso aceitasse participar no estudo, o participante da a autorizacdo
através da assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido, a assinatura do
familiar somente no caso do participante ndo poder assinar ou ndo ter condicGes fisicas
para tal (Anexo Ill). As entrevistas seguiram as linhas orientadoras de pesquisa pré-
estabelecidas (guido de entrevista), de modo a garantir que a recolha de dados era
desenvolvida de forma semelhante com todos os participantes. A aplicacdo do protocolo de
recolha de dados teve uma dura¢do média de 28 minutos. A duracdo das entrevistas variou

entre 0s 46 e 0s 15 minutos, com uma média de 31 minutos (DP=11,71).

4.4 Procedimentos para o tratamento e anélise dos dados

Os dados relativos a caracterizacdo da amostra foram analisados com o recurso a
estatistica descritiva. Os dados qualitativos obtidos a partir da entrevista semi — estruturada

foram analisados com o recurso a técnica de analise de conteudo.

Segundo Bardin (2009), a analise de conteudo corresponde ao conjunto de técnicas
de analise das comunicagfes, que por meio de procedimentos sistematicos, rigorosos e
objetivos procura obter a descricdo do conteudo das informagbes adquiridas. O
investigador que utiliza esta técnica procura compreender o sentido linear da comunicacao,
bem como identificar a esséncia da mensagem /informacdo que esta em segundo plano
compreendidos pelos significados de natureza psicoldgica, sociolégica, de entre outros
(Bardin, 2009). A analise de conteido compreende um conjunto de etapas sequenciais e
metodicas do material para analise que sdo: organizacdo, codificacdo, categorizacdo e

interpretacdo.
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A primeira etapa constitui-se na organizacdo em que se procedeu & atribuicdo de
um codigo para identificar cada entrevista a fim de facilitar a identificacdo de cada
participante, de forma a garantir a confidencialidade e anonimato. Os codigos utilizados
foram: D1, D2, D3, D4, D5, D6, D7, D8, D9, D10 esta numeracdo deu-se respeitando a
ordem cronoldgica; ou seja, respeitou-se a ordem pela qual foi se fazendo a recolha das
entrevistas e seguidamente foram sendo analisadas. Posteriormente, procedeu-se a
transcricdo integral de cada entrevista, respeitando as caracteristicas linguisticas dos
participantes. Simultaneamente, foram também descritas as “hesitagdes, risos, siléncios,

bem como os estimulos do entrevistador” ocorridos durante a entrevista.

A segunda fase/etapa trata-se da codificagdo que corresponde a uma transformacéo
por meio de regras precisas dos dados brutos do texto, dando-se a transformacdo
propriamente dita deste por recorte, agregacdo e enumeragao permitindo dessa forma obter
uma representacdo do conteldo, ou da sua expressao (Bardin, 2009). Nesta fase foram
selecionadas as unidades de registo, as regras de contagem e a escolha das categorias. As
unidades de registo sdo selecionadas tendo em conta os objetivos de estudo e 0 material a
ser analisado e correspondem a recortes do discurso pelas suas caracteristicas semanticas
“tema” (Bardin, 2009: 130). Sdo estes elementos que posteriormente sdo submetidos a

categorizacao na etapa seguinte do processo.

A terceira fase/etapa consta a categorizacdo que é uma operacdo de classificacdo de
elementos, os quais constituem um conjunto que difere e, a seguir reagrupa-se de acordo
com o género (analogia), com os critérios previamente definidos. As categorias sao
rubricas ou classes que reinem um grupo de elementos (unidades de registo, no caso da
analise de conteudo) sob um titulo genérico, agrupamento esse efetuado a propdsito das
caracteristicas em comum dos elementos. Deu-se 0 agrupamento das unidades de registo
em categorias. Existem diversos critérios de categorizacdo, contudo atendendo ao dominio
e objetivos do estudo, utilizou-se a analise semantica (categorizagcdo tematica) em que 0s
conteudos sdo condensados em grupos de elementos com caracteristicas comuns (Bardin,
2009). As categorias foram definidas a priori, através dos topicos propostos no guido da
entrevista, com base nos trabalhos de King & Wynne (2004), e Sousa et al. (2009).
Contudo, as categorias definidas foram revistas (alteradas, retiradas ou inseridas), em

funcdo da anélise. E vale ressaltar também que as categorias definidas cumpriram com 0s
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principios de exaustividade, homogeneidade, exclusividade, pertinéncia, objetividade,
fidelidade e produtividade (Bardin, 2009; Oliveira, 2008).

A Ultima fase definida como inferéncia ou interpretacdo permitiu aprofundar e
descobrir em relacdo ao tema integridade familiar, de forma particular em pessoas idosas
em contexto de fim de vida a receberem cuidados paliativos, no que esse facto afeta ou ndo
0S processos para atingir a integridade familiar. Para tal, foram explorados os significados
expressos nas categorias de andlise estabelecidas. Esta etapa foi fundamental para se

responder aos objetivos propostos pelo estudo.
Ap0s a andlise, chegou-se a um conjunto de categorias e subcategorias (Tabela 2).

Considerando o discurso dos participantes, uns foram classificados no caminho da

integridade familiar (n=7) e outros no caminho da desconexao/alienacdo (n=3) (Tabela 1).

45  Caracterizagdo da amostra

4.5.1 Caracterizacgdo sociodemogréafica

A estratégia de selecdo de amostragem foi por conveniéncia. A amostra é

constituida por 10 pessoas idosas, sendo a maioria do género feminino (n=9) (Tabela 1).

As idades dos participantes variaram entre 0s 62 e 84 anos, com uma média etaria
de 73 anos (DP=8,74). Dos participantes 4 eram viuvos, 4 eram casados, 1 era solteira e 1

era divorciado.

Quanto as habilitagdes literarias, foi notério o predominio da baixa escolaridade
constatando-se através da identificacdo de 5 entrevistados da ndo frequéncia do sistema de
ensino, a seguir 2 tinham o 3° ciclo do ensino basico (7 a 9 anos de escolaridade), 2 tinham
0 2° ciclo do ensino basico (5 a 6 anos de escolaridade) e 1 tinha o 1°ciclo (1 a 4 anos de

escolaridade).

Em relagdo ao nimero de filhos, variou de 0 a 8, e 0 nimero de netos variou entre O
al2.
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Quanto aos diagnosticos clinicos das pessoas idosas que participaram deste estudo
foram as seguintes: i) neoplasia da prostata; ii) carcinoma do reto com metéstases
pulmonares e do pancreas; iii) leucemia mielomonocitica; iv) carcinoma da mama e do
aparelho geénito-urinario com metastases pulmonares; v) astro sarcoma medular; vi)
neoplasia do terco inferior do esdfago com metéstases Osseas; vii) tumor maligno do
sistema nervoso; viii) neoplasia da mama com metastases 0sseas; ix) neoplasia da mama
com metastases pulmonares; x) melanoma com metastases pulmonares. A maioria dos
participantes (n=7) apresentou dependéncia total, de acordo com o indice de Barthel.
Apenas 1 participante apresentou dependéncia severa e 2 apresentaram dependéncia
moderada. Este resultado constata o perfil predominante das pessoas idosas internadas em
uma unidade de cuidados paliativos quanto ao nivel elevado de dependéncia nas atividades

de vida diaria.

Tabela 1: Caracterizacdo sociodemograéfica, clinica e funcional das pessoas idosas.

Classificagdo | Participante | Idade | Sexo Estado N° N° Escolaridade Patologia indice
Integridade civil . netos
filhos de
Vs Barthel
desconexao/
alienagéo
familiar
Desconexao/ 1 65 M divorciado 1 2 3Cciclo neoplasia DT
. x prostética
alienacéo
Integridade 2 72 F casada 4 6 sem ensino carcinoma DS
familiar formal
do reto
Integridade 3 74 F casada 2 4 2°ciclo leucemia DT
familiar mielomonoc
itica
Integridade 4 63 F solteira 0 0 3ciclo carcinoma DT
familiar
da mama e
do
aparelho
genito-
urinario
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Desconexao/ 5 62 casada 3 sem ensino astro DT
. o formal sarcoma
alienagdo medular:
Integridade 6 80 vilva 3 sem ensino neoplasia do DT
familiar formal terco
inferior do
esdfago
Desconexao/ 7 60 casada 0 1°iclo tumor DT
I x maligno do
alienagdo sistema
nervoso
Integridade 8 69 vilva 0 2°ciclo neoplasia da DM
familiar mama
Integridade 9 82 vilva 10 sem ensino neoplasia da DM
familiar formal mama com
metastases
pulmonares
Integridade 10 84 vilva 12 sem ensino melanoma DT
familiar formal com
metastases
pulmonares.
5. Apresentacdo dos resultados

Os resultados qualitativos foram organizados sob a forma de dominios, categorias e
subcategorias que permitem compreender o processo de construcdo da integridade familiar

nas pessoas idosas, no contexto de uma unidade de cuidados paliativos.

Os resultados obtidos (Tabela 2) apontam para a manutencdo dos dominios
preexistentes do modelo proposto por King & Wynne (2004), e também encontrados no
estudo de Sousa et al. (2009; Silva et al., 2010). Todavia, surgiram também novas
categorias e subcategorias neste estudo especifico, resultados relevantes que permitiram o
aprofundamento do conhecimento acerca dos processos associados a integridade e

desconexao/alienagéo familiar.

A seguir serdo apresentadas categorias e subcategorias que emergiram da anélise

das entrevistas.
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Tabela 2: Categorias e subcategorias: integridade familiar versus desconex&o/alienagéo

familiar.

Dominio I - Integridade Geral

Categoria 1 - In/satisfagcdo com a vida: avaliagdo da pessoa idosa relativamente ao seu ciclo de vida familiar.

1.1. Satisfacdo: sensagdo de paz e realizagdo; realizacéo
pessoal e familiar; sentimento de tarefa cumprida em
relacdo a si e aos que cercam (familia, amigos, vizinhos,
etc.).

“E quando eu sinto alegria...sinto alegria quando sei que
tudo corre bem...e que me estdo a dar apoio...” [caso D4].

1.2.Insatisfacdo: sentimento desvinculagdo familiar;
auséncia de partilha de valores.

“Olha, eu...eu dizia que nunca mais falava para eles /[...]
Que eles me fizeram coisas do arco-da-velha ... era eu que
trabalhava, era eu que me ralava, e depois diziam que eu é
que...vais pra ld porque te convém...porque se ndo te
conviesse ndo era preciso ndo tu ires pra la! ” [caso D7].

Categoria 2 - Proximidade/distanciamento afetivo: intensidade do vinculo afetivo na familia.

2.1. Proximidade afetiva: sentimento de ligacdo com a
familia multigeracional. As relacBes afetivas proximas
definem-se pelo sentimento de partilha, pertenga e
seguranca.

“Bom...a minha filha ainda ontem aqui veio [...] E é muito
boa pra mim ... Ndo falta com nada! Muito. E ndo falta
com nada. O que eu preciso ela esta, nem eu preciso
pedir...” [caso D6].

2.2. Distancia afetiva: sentimento de desvinculagdo e
alienacdo com a familia multigeracional. As relagdes
afetivas caracterizam-se pelo distanciamento que pode ter
varios motivos como: distancia geogréfica, conflitos,
desinteresse e falta de disponibilidade.

“Gostaria que [...] Era o meu filho que pronto, ndo ha
maneira, a nora, a mulher ndo consegue nada com ele, e...
pronto, vale mais deixar andar...” [caso D1].

Categoria 3 - O internamento: como fator de interferéncia
familia.

positiva, neutral ou negativa na relagdo pessoa idosa e sua

3.1l.Internamento positivo ou neutral: o internamento
como fator que aproximou ou ndo afetou as relagdes
familiares.

“Ah! Néao [...] Eles sabem que eu estou aqui...essa minha
afilhada as vezes ca vem ver-me...” [caso D8].

3.2.Internamento negativo: o internamento como fator de
distanciamento entre a pessoa idosa e a sua familia.

“Ndo... la em Coimbra ficava mais perto, mais perto do
que vir para aqui... Que é o problema.” [caso D1].

Dominio Il - Transformacao das relagdes familiares

Categoria 4 — (Des) Continuidade nas relagfes familiares: transformacdes nas relagdes familiares ao longo da vida.

4.1. Continuidade com amadurecimento: manutencéo do
compromisso familiar face as transicbes. As relages
mantém-se de maneira estdvel e continua e véo
amadurecendo, tornando-se mais profundas ao longo do
tempo. A maturidade filial esta presente.

“Ndo é a mesma coisa, ndo mudou nada [...] Nao mudou
nada. Ela é minha amiga, ela é minha amiga... (referindo-
se a afilhada) ” [caso D8].

4.2. Descontinuidade com amadurecimento: ocorrem
ruturas e/ou desligamentos familiares em algum momento
da vida; os lagos tornam-se menos fortes. Caracteriza-se
por ndo-aceitacdo da transformacdo das relagbes, rutura da
continuidade geracional.

“Ndo ¢é assim, estou mais so..desde que fiquei
vilva...antes de ficar mais doente depois que perdi meu
marido, as minhas saidas era o cemitério... ir a igreja aos
domingos e quando havia um batizado ou um casamento
na familia desde que fosse convidada eu ia...mas pra mim
eu acho que a minha vida acabou desde que meu marido
foi embora e agora...” [caso DI].
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Categoria 5 - Mudanca ou/ndo ap6s o internamento na relagdo com a familia: alteragbes que podem ou ndo vir a
decorrer na relagdo da pessoa idosa com a familia ap6s o internamento.

5.1. Manutencdo da relagdo com a familia apds o
internamento: continuidade das relacBes afetivas com a
familia mesmo mediante ao internamento.

“Ndo...eles ttm-me acarinhado...eles vem cda me ver...eles
estdo sempre prontos a ajudar-me acho que ndo mudou em
nada.” [caso D9].

Categoria 6- A doenga como aspeto de influéncia positiva,

neutral ou negativa nas relagdes familiares: a condicéo de

salde como fator que pode ter influéncia positiva ou negativa nas relagoes familiares da pessoa idosa.

6.1. Influéncia positiva ou neutral da doenca nas
relagdes familiares: a doenca como fator agregador das
relacdes familiares ou que ndo provocou rutura e nem
influenciou na aproximagao nas relacdes familiares.

“Eles continuam a visitar-me, e a oferecer ajuda se for
preciso...” [caso D3].

Mal ndo é! E tudo de bom! E tudo de bom! Tem sido tudo
bom...” [caso D6].

Dominio 111 - Criacao do sentido de legado

Categoria 7 - In/satisfagcdo com a transmissao do legado: ocorre sempre transmissao (in/voluntaria) de legado, mas pode

ser ou ndo satisfatoria.

7.1. Satisfagdo: hd transmissdo do legado e
independentemente de ser aceite ou ndo pelos herdeiros, a
pessoa idosa fica satisfeita com o que transmitiu. Sensacdo
de “dever cumprido” e de contributo e preparagdo das
geracdes futuras.

“ Acho que transmiti que devem ser pessoas honestas e
trabalhadoras...” [caso D10].

7.2. Insatisfagdo: ha transmisséo de legado, mas a pessoa
idosa sente-se insatisfeita e frustrada porque os legados
ndo foram ou ndo sdo bem aceites pelos herdeiros. A
familia  desvaloriza o que foi transmitido,
consequentemente a pessoa idosa se sente desvalorizada e
insatisfeita.

“Nao o que eu tenho é para a minha filha. Fizeram-
me...nesse aspeto arrefeci muito com a minha familia
porque podia dar isto ou aquilo ou aquilo outro de vez em
quando aos outros e até deixei de dar porque um dia vao
fazer ao mesmo a minha filha o que tdo a fazer a mim...”
[caso D7].

Categoria 8 - Posicao de respeito (pouco ou nenhum) que ocupa na familia: espago simbdlico que a pessoa idosa sente

ocupar na familia.

8.1. Lugar respeitado: a pessoa idosa sente ter um lugar
significativo e respeitado na familia, que associa as suas
atitudes como a aceitacdo das escolhas de vida dos outros e
dessa forma néo controla a vida dos mesmos.

“Para meus filhos eu penso que sim e para meu marido. E
penso que eles me respeitam e que...vocé vé que o meu
marido vem aqui todos os dias...” [caso D3].

“Respeitam. Toda a gente me respeita...E 0s familiares,
tém aqui vindo pessoas amigas tanto la como aqui tem
vindo cd pessoas amigas ..." [caso D6].

Categoria 9 - Construgdo in/congruente da lembranca fal
lembrado apds a sua morte.

miliar: indica a percecdo da pessoa idosa sobre como sera

9.1. Congruente: sente que serd lembrado como pretende
ser, embora deixe isso ao critério dos familiares.

“Gostaria que lembrassem de mim como uma pessoa boa,
trabalhadora pois acho que isso é muito importante.”

9.2. Incongruente: pretende ser lembrado por algo que
ndo é valorizado pela familia; angustia face a morte.

“Eu acho que os outros de fora da familia (vizinhos,
amigos...) me ddo mais valor do que as pessoas da familia
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[caso D10].

(os meus prdprios irmdos, no caso).” [caso D7].

Categoria 10 - (Des) Continuidade da posigéo que ocupa na familia apés o internamento: o internamento como agente
de alteragGes do lugar que a pessoa idosa ocupa na familia, revelando-se na mudanca (ou ndo) de atitudes dos familiares

10.1. Continuidade da posicdo que ocupa na familia
apods o internamento: a permanéncia da atitude da familia
em relagdo, a posicdo que a pessoa idosa ocupa, mesmo
depois da mesma ter sido internada.

“Ndo, até o meu genro ja cd vieram e os meus netos.”
[caso D6].

Dominio IV - Resolucéo de conflitos /perdas

Categoria 11 — N&o - aceitacdo de conflitos: presenca ou
passados e sua resolucdo ou aceitagdo.

auséncia de conflitos inter e/ou intra familiares atuais e/ou

11.1. Aceitacdo: sentimento de alivio perante a resolugdo
e/lou aceitacdo de conflitos. Ocorre em diversas
circunstancias: ndo héa/houve conflitos; os que existem ou
existiram resolvem-se facilmente; h&/houve conflitos, mas
foram aceites.

“ Nada, ndo, ndo, nada, nada nem gosto de discutir...nem
gosto de andar...porque eu ndo tenho nada que resolver
com eles...e quando deixar o mundo deixei.” [caso D4].

11.2. N&o-aceitagdo: inquietude perante conflitos
existentes. Incluiu situacBes em que: hd/houve conflitos,
sem aceitacdo; auséncia de tentativa de resolucdo; evita ou
nega o conflito.

“Era isso! SO tem essa rapariga! Mas essa rapariga
perguntava-lhe se ela ja ganhou o dinheiro que me
roubou!” [caso D5].

Categoria 12 - Tarefas in/acabadas: in/existéncia de tarefa

s) pendente (s) e/ou de assunto (s) por discutir.

12.1. Tarefas concluidas: tudo é sentido e vivido como
acabado.

“Ndo... 0 que eu ja tinha a resolver eu ja resolvi... era vé-
los.” [caso D7].

12.2. Tarefas por concluir: alguns assuntos ainda
necessitam de ser finalizados, por vezes tal é ja impossivel.

“A coisa que tenho que resolver é fui roubada por uma
sobrinha do meu marido...ndo hi nada a fazer [...] E...
ndo resolve nada, o que... que eu resolvo ai..ndo
muda...ndo tem volta...” [caso D5].

“Olha...tenho as partilhas ainda para fazer...para as duas
filhas /...] Mas ndo se entendem, as duas ndo se entendem
[...] ndo se entendem...andam em justica...olha é [...] 1SS0
é muito chato /...] Mas eu tanto quero a uma como a
outra...” [caso D6].

Categoria 13 - Auséncia/presenca de arrependimento:
arrependimento por algo que fez (ou ndo).

refere-se a in/existéncia de algum(ns) sentimento(s) de

13.1. Auséncia de arrependimento: “consciéncia
tranquila de dever cumprido”, paz e bem-estar. Podem ter
ocorrido algumas situacBes indesejaveis, mas foram
irrelevantes (“coisas sem significado”). A pessoa idosa
perdoa-se por eventuais ocorréncias menos boas do
passado.

“Eu ndo...eu ndo me arrependo de nada...” [caso D8].

“Ndo, ndo...que sou uma pessoa doente mas, com o
coragdo muito bondoso...gostaria de poder ajudar
mais...os meus filhos e as pessoas de fora se pudesse
ser...” [caso D9].

Categoria 14 - A doenga como influéncia positiva, neutral ou negativa na resolucéo dos problemas/conflitos: a doenca

como fator positiva, negativo ou neutral na resolucdo dos pr

oblemas.

14.1. Doenga como influéncia positiva na resolugdo dos
problemas/conflitos: a doenca interferiu positivamente na
resolucdo dos conflitos familiares.
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.“Eu acho que foi dar apoio... o meu marido ter melhor...
situada do que aquilo que estava...e fez-me bem também
porque vim lidar com gente nova...” [caso D5].

Nota: A definicdo e descricdo das categorias e subcategorias sdo baseadas nos estudos realizados por King & Wynne (2004), Sousa et
al. (2009) e Silva et al. (2010).

Apos a realizacdo da recolha dos dados e verificagdo dos resultados (Tabela 2)
emergiram categorias e subcategorias ja verificadas em outros estudos realizados por King
& Wynne (2004), Sousa et al. (2009) e Silva et al. (2010).

No presente estudo surgiram também novas categorias e subcategorias em todos 0s
dominios, como estd representado na (Tabela 2), designadamente: i) dominio | —
integridade geral; categoria 3 - internamento; subcategorias 3.1. internamento positivo ou
neutral; 3.2. internamento negativo; ii) dominio Il — transformacao das relacdes familiares;
categoria 5 — mudanca ou ndo apds o internamento na relacdo com a familia; subcategoria
5.1.manutencdo da relacdo com a familia apds o internamento; categoria 6 — a doenca
como aspeto de influéncia positiva, neutral ou negativa nas relacdes familiares;
subcategorias 6.1. influéncia positiva ou neutral da doenca nas relacGes familiares;
6.2.influéncia negativa da doenca nas relagdes familiares; iii) dominio Il — criagdo do
sentido de legado; categoria 10 — (des) continuidade da posi¢do ocupada na familia ap6s o
internamento; subcategoria 10.1. manutencdo na posicdo que ocupa na familia apds o
internamento; iv) dominio IV — resolucdo dos conflitos/perdas; categoria 14 — doenga
como influéncia positiva, neutral ou negativa na resolucdo dos problemas/conflitos;

subcategoria 14.1. doenca como influéncia positiva na resolucdo dos problemas/conflitos.

No entanto, houve dominios onde ndo se verificaram a emergéncia de (sub) categorias
estabelecidas a priori, nomeadamente: i) 5.2. mudanca da relagdo com a familia apds o
internamento; ii) 8.2. lugar pouco ou nada respeitado ocupado na familia; iii) 10.2.
mudanca positiva na posicdo que ocupa na familia apos o internamento; iv) 13.2.presenca
de arrependimento; v) 14.2.) doenga como influéncia neutral na resolugdo dos
problemas/conflitos; viii) 14.3. doenca como influéncia negativa na resolucdo dos

problemas/conflitos.
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A andlise dos resultados permitiu compreender que os participantes apresentam
indicadores de ambas as trajetdrias: integridade e desconexao/alienacdo. Portanto, nenhum
participante apresentou apenas indicadores/caracteristicas somente de um ou de outro
caminho. Todavia, evidenciou-se que a maioria das pessoas idosas entrevistadas (n=7)
representados pelos participantes D2, D3, D4, D6, D8, D9 e D10 apresentaram mais
caracteristicas relacionadas com o caminho da integridade familiar. As restantes 3 — D1,
D5 e D7 - demonstraram mais caracteristicas associadas a trajetoria da
desconexao/alienacao familiar, sendo que a participante D7 se destacou com mais aspetos

nesse sentido.

5.1.No caminho da integridade familiar

Integridade geral

A maioria das pessoas idosas entrevistadas que estdo no caminho da integridade
familiar apresentaram sentir-se satisfeitas, realizadas e em paz, tanto no aspeto pessoal
como familiar, assim como demonstram nutrirem o sentimento de dever cumprido para

com elas proprias e para com 0S que as cercam:

“E quando eu sinto alegria...sinto alegria quando sei que tudo corre bem...e que me
estdo a dar apoio...” [caso D4].

Estas pessoas demonstram claramente a proximidade afetiva atraves de fortes lacos
constituidos ao longo do tempo com a familia multigeracional. As relacGes de afeto mais

estreitas estdo marcadas pelos sentimentos de partilha, pertenca e seguranga:

“Bom... a minha filha ainda ontem aqui veio /...] E é muito boa para mim... Nao falta
com nada! Muito. E ndo falta com nada. O que eu preciso ela esta, nem eu preciso
pedir...” [caso D6].

Essa proximidade afetiva da pessoa idosa com a sua familia ndo foi alterada pelo

internamento numa unidade de cuidados paliativos, que se revelou como fator neutral.
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“Ah! Ndo [...] Eles sabem que eu estou aqui...essa minha afilhada as vezes ca vem ver-
me...” [caso D8].

Transformacao das relactes familiares

As pessoas idosas também mostraram-se em continuo no amadurecimento
mantendo até essa fase da vida o compromisso com a familia mesmo face as transi¢des que
foram ocorrendo ao longo da vida. As relagbes familiares mantém-se estaveis, embora

estas amadurecam no sentido de se estreitarem e aprofundarem longo do tempo:

“Ndo é a mesma coisa, ndo mudou nada [...] Nao mudou nada. Ela é minha amiga, ela é
minha amiga... (referindo - se a afilhada)” [caso D8].

A continuidade da relacdo com a familia, mesmo mediante o internamento na
unidade de cuidados paliativos é outro aspeto que marca 0s idosos no caminho da
integridade familiar:

“Ndo...eles tém-me acarinhado...eles vem ca me ver...eles tdo sempre prontos a ajudar-
me acho que Nndo Mudou em nada.” [caso D9].

Para as pessoas nesta trajetoria, a doenca mostrou exercer uma influéncia positiva

ou mesmo néo interferir na sua relagdo com a familia:

“Mal néo é! E tudo de bom! E tudo de bom! Tem sido tudo bom...” [caso D6].

“Eles continuam a Visitar-me, e a oferecer ajuda se for preciso...” [caso D3].
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Criagéo ou sentido de legado

Quanto ao sentimento de satisfacdo na transmissdo do legado, independente da
aceitacdo ou ndo pelos descendentes, verificou-se que as pessoas nesta trajetoria se
mostraram claramente satisfeitas com a sensacdo de tarefa cumprida e preparacdo das

proximas geracoes:

“Acho que transmiti que devem ser pessoas honestas e trabalhadoras...” [caso D10].

A posicdo de lugar respeitado dentro do seio familiar € outra caracteristica relevante
neste processo. Ressalta-se também outro aspeto relevante na construcdo dessa posicao
dentro da familia: trata-se da postura da pessoa idosa, que demonstra atitudes livres de
preconceitos, em relacdo as escolhas de vida que as pessoas que a rodeiam (0s membros da
familia e outros afetos) venham a fazer. Dessa maneira, claramente mostra para as pessoas

que estdo a sua volta, uma postura de respeito e aceita¢do da vida das mesmas:

“Respeitam. Toda a gente me respeita...E 0s familiares, tem aqui vindo pessoas amigas
tanto ld como aqui tem vindo cd pessoas amigas ...” [caso D6].

A construgdo congruente da lembranca familiar € outra caracteristica importante na
direcdo para a integridade familiar e ocorre quando a pessoa idosa percebe que 0s seus
familiares ndo se irdo esquecer da importancia do papel por ela desempenhado ao longo da
sua trajetoria de vida. Sendo assim, ha a convicgdo que nédo sera esquecida, sendo lembrada

como gostaria que fosse.

O que pode ocorrer, no entanto, € que as caracteristicas que irdo ser ressaltadas
podem nem sempre ser as mesmas que a pessoa idosa gostaria, ficando ao critério da

familia:

“Gostaria que lembrassem de mim como uma pessoa boa, trabalhadora pois acho que
isso é muito importante.” [caso D10].
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Verifica-se também que o internamento ndo interfere na posicéo que a pessoa idosa

ocupa na familia, havendo, portanto, continuidade.

“N&o, até 0 meu genro ja ca vieram e 0s meus netos.” [caso D6].

Resolucéo de conflitos

Em relacdo a resolucao dos conflitos/perdas é de extrema importancia que a pessoa
idosa aceite as perdas e o0s conflitos de maneira pacifica e equilibrada, de modo a que possa
sentir-se aliviada e em paz com os eventos menos agradaveis ocorridos no passado e no

presente:

“Nada, ndo, ndo, nada, nada nem gosto de discutir...nem gosto de andar...porque eu ndo

tenho nada que resolver com eles...e quando deixar o mundo deixei.” [caso D4].

O sentimento de tarefas acabadas e que nada ficou por concluir é outro aspeto que
ressalta das pessoas que se encontram no processo construcao da integridade familiar:

“Ndo... o que eu ja tinha a resolver eu ja resolvi... era vé-los.” [caso D8].

Quando ndo existe arrependimento, a tal “consciéncia tranquila do dever
cumprido”, 0 sentimento de bem-estar e paz é caracteristica marcante nessas pessoas
idosas. Elas proprias perdoam-se das eventuais situacdes indesejaveis ou menos boas
ocorridas no passado, afinal essas pessoas consideram esses factos sem grande relevancia

(“sem grande significado™):

“Eu ndo...eu ndo me arrependo de nada...” [caso D8].
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A doenga como influéncia positiva na resolugdo dos problemas/conflitos é outra
caracteristica que emergiu dos entrevistados, como mais um aspeto que pode ser um fator

de auxilio na resolucdo dessas situacdes conflituosas.

“Eu acho que foi dar apoio... o meu marido ter melhor... situada do que aquilo que
estava...e fez-me bem também porque vim lidar com gente nova...” [caso D5].

A seguir estd representado um esquema ilustrativo dos fatores e processos que
levam a construgdo do sentido da integridade familiar.

INTEGRIDADE FAMILIAR

J L

Satisfagdo com a vida;

Proximidade afetiva;

Internamento neutral;

Continuidade com o amadurecimento das rela¢des familiares;
Manutencéo da relagdo com a familia mesmo ap6s o internamento;
Doenga como fator neutral;

Satisfacdo com a transmisséo do legado;

Posicédo de lugar respeitado na familia;

Construgdo congruente da lembranga familiar;

Manutencéo da posicéo ocupada na familia mesmo apds o internamento;
Aceitacdo dos conflitos/perdas;

Tarefas concluidas;

Auséncia de arrependimentos;

Doenga como fator positivo na resolucao dos conflitos/perdas;
Doenga como influéncia positiva na resolugdo dos conflitos /perdas.

7

Figura 1. Trajetorias no sentido da integridade familiar.

5.2. No caminho da alienagéo/desconexao familiar

Apbs a andlise das entrevistas verificou-se que trés entrevistados apresentavam

mais caracteristicas da trajetoria da desconex&o/alienacgao familiar.
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Integridade geral

A insatisfacdo com a vida é um aspeto que interfere diretamente com o modo de ser
e estar na vida e consequentemente, reflete-se no sentimento que a pessoa idosa tem da sua
familia, determinando entdo um sentimento de desvinculacdo familiar, tal como se pode

verificar neste fragmento:

“Olha, eu ... eu dizia que nunca mais falava para eles /...] Que eles me fizeram coisas do
arco-da-velha...era eu que trabalhava, era eu que me ralava, e depois diziam que eu é
que...vais para lda porque te convém...porque se ndo te conviesse ndo era preciso ndo tu
ires prala!” [caso D7].

Outro aspeto observado nestas pessoas idosas foi a presenca de distancia afetiva
caracterizando-se pela desvinculacdo com a familia multigeracional. As relacdes afetivas
estdo marcadas pelo distanciamento que pode ter sido provocado por diversos motivos,
como: distancia geografica, conflitos, desinteresse e por vezes a falta de disponibilidade

dos descendentes:

“Gostaria que [...] Era o meu filho que pronto, ndo ha maneira, a nora, a mulher nao
consegue nada com ele, e... pronto, vale mais deixar andar...” [caso D1].

Para as pessoas nesta trajetéria, o internamento surge como fator negativo e

causador de distanciamento entre a pessoa idosa e a sua familia:

“Ndo... la em Coimbra ficava mais perto, mais perto do que vir para aqui. Que é o
problema.” [caso D1].

Transformacao das relacdes familiares

Verificou-se que as pessoas idosas no caminho da desconex&o/alienacdo familiar
também apresentaram descontinuidade com as relacfes familiares ao longo do processo de
envelhecimento, em que os lagos afetivos familiares se vao tornando cada vez mais fracos,

héa rutura e/ou desligamento num determinado momento da vida. Este processo caracteriza-
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se pela dificuldade da pessoa idosa em aceitar a mudanca das relagdes, provocando rutura
da continuidade geracional:

“Ndo é assim, estou mais s0...desde que fiquei viuva...antes de ficar mais doente depois
que perdi 0 Meu marido, as minhas saidas era o cemitério... ir a igreja aos domingos e
quando havia um batizado ou um casamento na familia desde que fosse convidada eu
ia...mas para mim eu acho que a minha vida acabou desde que meu marido foi embora e
agora...” [caso D9].

Criagéo do sentido de legado

A insatisfacdo com a transmissdo do legado é mais um aspeto em que denota o
sentimento de frustracdo da pessoa idosa porque os legados por ela deixados ndo foram ou
ainda ndo sdo bem aceites pelos seus descendentes/herdeiros. A familia ndo valoriza o que

Ihe foi transmitido e por consequéncia a pessoa idosa sente-se diminuida e infeliz:

“N&o o que eu tenho é para minha filha. Fizeram-me...nesse aspeto arrefeci muito com
a minha familia porque podia dar isto ou aquilo ou aquilo outro de vez em quando aos
outros e até deixei de dar porque um dia véo fazer ao mesmo a minha filha o que estdo a
fazer a mim...”" [caso D7].

A construcdo incongruente da lembranga familiar é também uma caracteristica
demonstrada por um dos entrevistados, em que a pessoa idosa pretende ser lembrada por

algo que néo é valorizado pela familia, como se vé a seguir:

“Eu acho que os outros de fora da familia (vizinhos, amigos...) me dao mais valor do que
as pessoas da familia (os meus proprios irmdos, no caso).” [caso D7].

Resolucéo de conflitos

A ndo-aceitacdo dos conflitos/perdas caracteriza-se pela inquietude da pessoa idosa
perante os conflitos existentes. Varias sdo as situagdes que podem ser causadoras dessa
inquietude, nomeadamente: a de ainda existir ou ter existido conflitos que a pessoa idosa
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ndo aceita, ou nunca tentou resolvé-los, ou ainda evita ou nega qualquer situacdo

semelhante:

“Era isso! SO tem essa rapariga! Mas essa rapariga perguntava-lhe se ela ja ganhou o
dinheiro que me roubou!” [caso D5].

Outro fator que também contribui para o sentimento de desconexdo/alienacédo € a
existéncia de tarefas por concluir; ou seja, trata-se de assuntos que necessitam de ser
finalizados entre a pessoa idosa e a sua familia. Por vezes, ou ndo hé interesse de ambas as
partes envolvidas em resolver ou ha somente vontade de uma das partes. Essa situacao

aparece de maneira bem explicita no seguinte excerto:

“Olha...eu tenho as partilhas ainda para fazer...para as duas filhas /...] Mas ndo se
entendem, as duas ndo se entendem /...] ndo se entendem...andam em justica...olha é
[...] 1550 € muito chato /...] Mas eu tanto quero a uma como a outra...” [caso D6].

A Figura 2 apresenta esquematicamente os fatores e processos que levam a

trajetdria da desconexao/alienagdo familiar.

DESCONEXAO/
ALIENACAO FAMILIAR

e Insatisfagdo com a vida;

e Distanciamento afetivo nas relagbes familiares (por
motivo de distancia geografica);

e Internamento negativo como fator de
distanciamento nas rela¢des familiares (motivo:
distanciamento geografico);

e  Descontinuidade das relacBes familiares com o

amadurecimento;

Insatisfacdo com a transmisséo do legado;

Construgdo incongruente da lembranga familiar;

Né&o- aceitacdo dos conflitos/perdas;

Tarefas inacabadas.
Figura 2. Trajetorias no sentido da desconexao/alienacéo familiar.
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5.3. Tempo dos discursos

Comparou-se o tempo médio das entrevistas das pessoas que se encontram no
caminho da integridade e das que se encontram na trajetdria da desconexao/alienacao
familiar. Verificou-se que as primeiras tém uma duracdo média de 26 minutos e as

segundas, 34 minutos.

Apesar de a diferenca ndo ser expressiva, 0s dados sugerem que as pessoas ha

trajetdria da integridade familiar tendem a ser mais concisas nos seus discursos.

6. Discussao dos resultados

Os resultados identificados no presente estudo possibilitaram aprofundar os
processos individuais e familiares subjacentes a construcdo da integridade familiar
propostos por King & Wynne (2004) e Sousa et al. (2009; Silva et al.,2010) e também de
identificar novos processos que emergiram de um cenério especifico: uma unidade de

cuidados paliativos.

Definicdo dos processos pessoais e familiares que influenciam a construgdo do sentido de

integridade familiar versus desconexdao/alienacgéo familiar.

As pessoas idosas que se encontram no caminho da integridade familiar
transmitiram um sentimento de paz, satisfagdo com a vida e realizagdo no ambito da vida
pessoal e familiar, refletindo-se num sentimento de dever cumprido para consigo e para
com 0s seus. Também demonstraram um sentimento de ligagdo ou proximidade afetiva
genuina com a sua familia multigeracional, em que como consequéncia ficam fortalecidos
0s sentimentos de partilha, pertenca e seguranca. A continuidade das relacdes familiares é

mais uma carateristica a convergir para a integridade familiar que emerge nos discursos
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dos entrevistados, em que esses parecem assumir 0 compromisso de manutengdo com a

familia, mesmo face as transi¢des ou mudancas ocorridas ao longo do ciclo vital.

A satisfacdo com a transmissdo do legado (seja ele material ou néo)
independentemente de como vai ser aceite ou ndo pelos familiares, € mais uma
caracteristica relevante nesse mesmo sentido. A posicdo de lugar de respeito no seio
familiar, esse espago simbdlico que a pessoa idosa sente ocupar, é presenca constante nos

discursos fazendo crer que caminham no sentido da integridade familiar.

A construcdo congruente da lembranca familiar, a aceitacdo dos conflitos/perdas
atuais ou passados manifestados como sentimento de alivio pela resolucdo e/ou aceitacdo
dos mesmos, as tarefas sendo dadas como concluidas e a auséncia de arrependimento

também sdo aspetos muito presentes, na maior parte dos entrevistados.

A generalidade destes resultados estd em concordancia com os estudos anteriores
(King & Wynne, 2004; Sousa et al., 2009; Silva et al., 2010). Também a semelhanca dos
estudos de Sousa et al. (2009; Silva et al., 2010), os participantes que se encontram no
caminho da integridade familiar tendem a ser mais concisos nos seus discursos,

apresentando entrevistas mais curtas.

Entretanto, as pessoas idosas que tendem em direcdo a desconexao/alienacdo
familiar pareceram estar mais predispostas a insatisfacdo com a vida e desvinculagdo com
a familia, ao distanciamento afetivo, a descontinuidade das relacbes com o processo de
envelhecimento, a insatisfacdo com a transmissdo do legado, a construcdo incongruente da
lembranga familiar, a dificuldade em aceitar os conflitos, e por fim, & presenca de tarefas
que ficaram por concluir. Também estes resultados sdo semelhantes aos encontrados por
King & Wynne (2004) e Sousa et al (2009; Silva et al., 2010). Para além disso, também
neste estudo se observou que as pessoas que se encontram nesta trajetéria tendem a ter
discursos mais longos, corroborando os estudos prévios (Sousa et al., 2009; Silva et al.,
2010).

Os processos individuais e familiares parecem ser determinantes na trajetoria que a
pessoa idosa tomard: ou no sentido da integridade familiar ou no sentido da
desconexdo/alienacgdo familiar. Para Silva et al. (2010) os processos individuais parecem

relacionar-se com 0s sentimentos de perd&o de si e do outro versus a culpabilizacdo de si e
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do outro, a aceitacéo de si e do outro versus o controle do outro, e a valorizagao de si e do

outro versus a desvalorizacdo de si e do outro.

Quanto aos processos familiares, fatores como mutualidade, maturidade parental e
filial, assim como, a adaptabilidade e resolucdo conjunta envolvendo a pessoa idosa, e nao
excluindo-a do problema, a abertura na comunicagao/dialogo entre as geracgdes, o estimulo
e manutencao dos interesses de ambas as partes e a criacdo de oportunidades pela familia
para interacdo e distribuicdo de valores serdo determinantes para garantirem que héa
continuidade, e mesmo estreitamento nas relagdes familiares através da capacidade de irem
se moldando as transi¢Ges/transformagfes ao longo do ciclo de vida (Patrdo & Sousa,
2009; Silva et al., 2010).

A influéncia da doenca e do internamento em cuidados paliativos na construcdo da

integridade familiar versus desconexdo/alienagdo familiar.

A doenca, dependendo da historia de vida individual e familiar, pode ter uma
influéncia positiva, neutral ou negativa na trajetoria da construcdo do sentido de
integridade familiar. Assim, a doenca assume significado nos seguintes dominios: i)
resolucéo dos conflitos/perdas, apresentando-se como uma influéncia positiva na resolucao
dessas situacBes mais problematicas; ii) transformacdes das relacbes familiares, nédo
apresentando qualquer impacto pois observou-se exercer uma influéncia neutral nas

relacBes entre a pessoa idosa e sua familia.

Estes resultados revelam que o fator “doenca” ndo é determinante no processo de
construcdo da integridade familiar. Pelo contrario, esse processo depende mais da historia
de vida individual e familiar, e a doenca surge neste contexto como mais um elemento que

pode contribuir para essa construcéo.

De uma forma geral, o internamento numa unidade de cuidados paliativos também
parece nao ser fator determinante no processo de construgdo da integridade familiar. Neste
sentido, verificou-se que ele pode exercer uma influéncia neutral ou até positiva nas
relagcbes familiares multigeracionais, aproximando-as. Mais uma vez, tal resultado sugere
que o processo de integridade familiar depende mais do que se vai construindo em termos
pessoais e familiares ao longo da vida e ndo tanto de fatores situacionais imediatos, como o

internamento numa unidade de cuidados paliativos: estas pessoas idosas, assim como 0s
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seus familiares, tiveram a capacidade de manter um relacionamento afetivo estavel durante
todo o seu percurso de vida, de tal modo que, até mesmo nas situagdes em que foi
necessario, por agravamento da doenca, realizar-se o internamento, este nada significou
como elemento de mudanca adversa na continuidade do fluxo normal dessa relacédo

familiar.

No entanto, salienta-se que o internamento também pode ser fator de reforgo e
maior distanciamento quando 0s processos entre a pessoa idosa e a familia ndo estdo bem
resolvidos: ou seja, estas pessoas ja se encontrariam num processo de

desconexao/alienagdo familiar antes do acontecimento “internamento”.

O estudo realizado por Figueiredo et al. (2009), com idosos institucionalizados em
lar, obteve resultados similares no que diz respeito ao impacto causado pela
institucionalizacdo na construcdo da integridade familiar as pessoas idosas. De facto,
ambos os estudos coincidem no que diz respeito ao impacto neutral da institucionalizacéo
na proximidade afetiva das relagdes familiares, na continuidade dessas relacbes e na
manutencdo do lugar respeitado e significativo que ocupa na familia. Em ambas as
investigacbes também foram observadas situacdes em que se verificaram boa aceitacdo e
valorizagdo dos aspetos positivos trazidos pela institucionalizag&o/ internamento tanto para
as pessoas idosas quanto para os seus familiares. Relativamente as pessoas que tendem
para 0 caminho da desconexao/alienacdo familiar, o internamento/institucionalizacdo teve
impactos neutrais ou negativos pois, tanto um quanto o outro pode ser fatores de

manutencdo, ou mesmo distanciamento as relacfes familiares.

Implicacéo dos resultados para a organizacéo dos cuidados paliativos

Os resultados deste estudo convergem para que os profissionais e a propria
estrutura hospitalar de uma unidade de cuidados paliativos possam estar mais atentos as
caracteristicas da pessoa idosa no que toca a sua historia de vida pessoal e familiar, e
também como essa se relacionou e se relaciona consigo e com a sua familia
multigeracional. Os resultados sublinham a necessidade dos profissionais de salde nas
unidades de cuidados paliativos identificarem os fatores que interferem na construcdo da

integridade familiar e poderem facilitar a resolucdo de alguns processos associados a essa
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construcdo. Por exemplo, no presente estudo verificou-se que 0s participantes no caminho
da integridade também revelam algumas caracteristicas de desconexao/alienacdo familiar,
pelo que a equipa de profissionais poderd mediar/facilitar a resolucdo de alguns processos
ainda por resolver. Mesmo para as pessoas que Se encontram na trajetdria da
desconexdo/alienagdo, os profissionais também podem ter um papel determinante na
facilitacdo de determinados processos que poderdo contribuir para a minimizar o
sentimento de desvinculacdo familiar: por exemplo, em alguns casos, verificou-se que o
internamento agravou ainda mais o distanciamento familiar, pelo que os profissionais de
cuidados paliativos poderdo ter aqui um papel facilitador na promogéo dos contatos entre a

pessoa idosa no fim da vida e os demais familiares.

6.1 Limitacdes do estudo e perspetivas futuras de pesquisa

A interpretacdo dos resultados deste estudo exige a ponderacdo de algumas
limitacGes metodoldgicas. Assim, afigura-se como fator limitativo o tamanho reduzido da
amostra (n=10) que impede a generalizacdo dos resultados, com implicacfes limitativas
também para o processo de saturacdo dos dados. Outra limitagdo prende-se com as
caracteristicas escolares dos participantes, pois a sua baixa escolaridade dificultou o
entendimento de algumas questdes. Para além disso, o estudo foi conduzido apenas numa
unidade de cuidados paliativos. Assim, seria importante desenvolver futuras pesquisas com
amostras mais alargadas, mais escolarizadas e diversificando as unidades hospitalares de

cuidados paliativos.

Como sugestdo para futuras investigacbes no ambito da integridade familiar vs
desconexdo/alienacdo familiar de pessoas idosas em fase terminal da doenga seria
interessante a realizacdo de estudos em outros contextos, como servicos de apoio
domiciliario, lares, cuidados continuados e outras modalidades institucionais. No entanto,
outra sugestdo, afim de possibilitar novas pespetivas neste tipo de investigacdo seria
alargar o &mbito da pesquisa aos diferentes membros da familia multigeracional das
pessoas idosas.
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7. Conclusdes

Este estudo teve como objetivo geral compreender o processo de construcdo da
integridade familiar em pessoas idosas que recebem cuidados paliativos. Apesar de
limitados pelo tamanho da amostra, os resultados permitiram perceber que 0s processos
pessoais e familiares da histéria de vida dos participantes tiveram grande impacto na

construcdo do sentido de integridade familiar.

A doenca e o0 internamento parecem ndo ter influéncia significativa nestes
processos. Contudo, verifica-se que, sobretudo nas pessoas que estdo numa trajetdria de
desconexdo/alienacdo familiar, o internamento numa unidade de cuidados pode ser um

fator agravante dessa condicdo.

Para concluir é importante destacar que os resultados podem ter importantes
implicagbes para a equipa interdisciplinar dos cuidados paliativos ao nivel da acéo
mediadora/facilitadora que estes podem vir a desempenhar nos casos detetados em que
existam situacdes a dificultarem os processos que levam a constru¢do no sentido da
integridade familiar, com enfoque na resolucdo desses mesmos processos, especialmente,

por tratarem-se de pessoas idosas com doencga em fase terminal.
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ANEXO |

Data:
Entrevistador:

Local e duracéo da entrevista:

Questionario de entrevista

I. DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

1. Idade: anos
2. Género: Masculino O
3. Situagéo conjugal:

Casado (a)/em unido de facto

Viavo (a)

4. Quantos filhos tem ou teve?

Feminino O

O Divorciado (a)/ Separado (a)
O Solteiro (a)

Q

5. Tem netos? Quantos?

6. HabilitagOes literarias:

Né&o frequentou o sistema de ensino formal

1° ciclo do ensino basico (4%classe)
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2° ciclo do ensino basico (5 a 6 anos de escolaridade)
3° ciclo do ensino basico (7 a 9 anos de escolaridade)

Ensino secundario (10 a 12 anos de escolaridade)

Ensino superior

g aaa

II. Avaliagdo do estado funcional: Indice de Barthel

Grau de dependéncia

Independéncia ou dependéncia ligeira (mais de 60 pontos)

Dependéncia moderada (40 a 55 pontos)

Dependéncia severa (20 a 35 pontos)

Dependéncia total (menos de 20 pontos)

Incapaz Necessita de ser alimentado por outra pessoa 0
Necessita de ajuda para cortar, barrar pdo, etc., mas é capaz de 5
Alimentar-se | comer sozinho
Independente. Consegue comer por si proprio. A comida pode 10
ser cozinhada e servida por outra pessoa.
Dependente. Nao tem equilibrio quando esta sentado. 0
.| Ajuda maior. Precisa de ajuda de uma pessoa forte ou treinada
Transferir- . . 5
se (ou de duas pessoas). Mantém-se sentado sem ajuda
(cama/cadeir Ajuda menor. Inclui uma supervisao ou uma pequena ajuda
a/cama) fisi 10
isica.
Independente. 15
- Necessita de auxilio nos cuidados pessoais 0
Higiene
Pessoal , - .
Independente: face/cabelo/dentes/barba (acessorios fornecidos) 5
Utilizar | Dependente. Incapaz de aceder ou utilizar a sanita sem ajuda 0

53




Sanita

Necessita de alguma ajuda. Consegue usar o quarto de banho e

) . 5

limpar-se sozinho

Independente. Consegue instalar-se e retirar-se, vestir-se, 10

limpar-se, sem ajuda.

Incapaz. Necessita de ajuda ou supervisdo 0
Banho . .

Independente. Capaz de se lavar inteiramente, de entrar e sair da 5

banheira (ou chuveiro) sem ajuda e sem supervisao.

Dependente. Se utiliza cadeira de rodas, necessita de ser 0

empurrado por outra pessoa

Independente em cadeira de rodas, incluindo esquinas, etc. Nao 5

requer ajuda nem superviséo.

Mobilizar-se Necessita de ajuda. Necessita de supervisdo ou uma pequena 10
ajuda fisica por parte de outra pessoa ou utiliza andarilho.
Independente. Pode andar sem ajuda nem supervisdo. Pode
utilizar qualquer ajuda técnica (p. ex.: bengala, canadiana) 15
exceto o andarilho.

Dependente. E incapaz de utilizar as escadas. 0
Subir e Necessita de ajuda (fisica ou verbal) 5
descer
escadas Independente. Capaz de subir e descer escadas sem ajuda ou 10
supervisao de outra pessoa.
Dependente. Necessita de ajuda total 0
Necessita de ajuda, mas realiza cerca de metade das tarefas num 5
] tempo razoavel sem ajuda
Vestir-se
Independente. Capaz de se vestir sozinho (incluindo apertar
botdes, fechos, atacadores, etc.) 10
Incontinente. Mais de um episddio semanal. Inclui a 0
administracao de clisteres por outra pessoa.

Continéncia

Intestinal | Perda ocasional (uma vez por semana) 5
Continente 10
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10

Incontinente. Mais de um episddio em 24 horas ou incapaz de

lidar com a algélia. 0

Continéncia |Perda ocasional. Um episddio por dia ou requer ajuda para a 5
Vesical manipulacdo da algalia ou outro dispositivo semelhante

Continente. Capaz de utilizar qualquer dispositivo por si proprio 10

(algdlia, ...)
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ANEXO Il
Guiao de entrevista

I11. INTEGRIDADE FAMILIAR
Questdes prévias

1. Ha quanto tempo esté internado na Unidade de Cuidados Paliativos?
2. Sabe porgue veio para esta Unidade? Quem tomou a decisdo de vir para ca? E

como foi este processo de tomada de decisdo?

1. Integridade Familiar (Geral)
1.1 Sente-se satisfeito (ou em paz) com as suas relagdes familiares?
1.2.Com que aspetos da sua vida familiar se sente mais satisfeito e em paz? E os

aspetos que se sente menos satisfeito?

1.3. Como lida com esses aspetos (negativos e positivos), tendo em conta o seu modo

de estar na vida?
1.4. Independentemente de ver, ou ndo, os seus familiares tanto quanto gostaria, sente-
se proximo e/ou ligado a eles?

1.5. Se possivel, indique uma ou duas das suas relacdes familiares mais proximas.

1.6. Tem familiares aos quais gostava de se sentir mais proximo ou mais ligado?

1.7. Como é que o facto de estar internado nesta unidade de cuidados interfere na sua

relacdo com a familia?

2. Resolucéo de conflitos/perdas
2.1. Sente arrependimento acerca de alguma das suas relac6es familiares?

2.2. Sente que tem alguma coisa a resolver com a sua familia? Se sim, tentou fazer

alguma coisa para resolver essa situa¢cdo? Como?
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2.3. Ha algum assunto ou problema que gostasse de discutir com alguém da sua

familia? Se sim, o que acha que o poderia ajudar a aceitar ou resolver esse assunto?

2.4. Como é que a doenca influenciou (positiva e/ou negativamente) estes aspetos?

Descreva alguns acontecimentos

2.5. Especificamente, como € que o seu internamento nesta unidade de cuidados
influenciou (negativa e/ou positivamente) estes aspetos? Descreva alguns

acontecimentos

3. Criacdo do sentido de legado

3.1. Que aspetos da sua tradicdo, historia e/ou valores familiares transmitiu aos

membros mais jovens da sua familia?

3.2. Que herancas materiais transmitiu aos membros mais jovens da sua familia?
3.3. O que gostaria de partilhar ou passar aos outros (material e/ou simbélico)?
3.4. Sente que tem um lugar respeitado e importante na sua familia?

3.5. Como acha que vai ser lembrado pelos seus familiares depois de morrer? E como
gostaria de ser lembrado?

3.6. Ainda sente que ha alguma coisa que gostaria de fazer ou dizer no sentido de

influenciar as memorias que a sua familia tera de si?
3.7. Como ¢ que a doenca influenciou (positiva e/ou negativamente) estes aspetos?
Descreve alguns acontecimentos.

3.8. Sente que o0 seu internamento nesta unidade influenciou (positiva e/ou

negativamente) estes aspetos?

3.9. Sente que a sua chegada a esta unidade modificou o lugar que ocupa na familia?

4. Transformacéo das relagdes familiares

4.1. Como mudaram as suas relacdes familiares a medida que foi envelhecendo?
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4.2. De que forma mudou a sua relacdo com a familia depois do internamento na unidade
de cuidados?

4.3. Pode contar com a ajuda ou apoio de alguns familiares se necessitar?

4.4. Tem dificuldade em pedir ajuda ou apoio aos membros da sua familia?

4.5. Existem pessoas da sua familia que contam consigo para lhes dar apoio ou ajuda?
4.6. E dificil para os outros pedir-lhe ajuda ou apoio?

4.7. De que forma a doenca influenciou e/ou influencia (positivamente ou negativamente)
estes aspetos?
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ANEXO 11

Universidade de Aveiro
Seccdo Auténoma de Ciéncias da Saude
Notas de Esclarecimentos sobre o estudo

O Sr. (?) esta a ser convidado(a) a participar num projeto de pesquisa intitulado “A
integridade familiar em pessoas idosas com doenca em fase terminal. Um estudo no
contexto de cuidados paliativos”. Este estudo estd a ser desenvolvido no ambito do
Mestrado em Gerontologia da Universidade de Aveiro por Danusa Seabra Venancio
Figueirinha e sob a coordenacdo e orientacdo cientifica da Prof® Doutora Daniela
Figueiredo. O estudo tem como objetivo geral: compreender o processo de construcdo da
integridade familiar em pessoas idosas que recebem cuidados paliativos. Este estudo é de
extrema relevancia pela pouca informacdo que se tem produzido em Portugal sobre esta
pespetiva da pessoa idosa em cuidados paliativos e a repercussdo que esse fato tem na
relacdo com a familia, ou seja, no que isso afeta a integridade familiar. Trata-se de um
estudo descritivo e exploratério de natureza qualitativa, cujo 0 método de recolha de dados
se centra num guido de entrevista do tipo semi-estruturado. A entrevista sera gravada e
transcrita, assim como, toda a informacdo recolhida sera estritamente confidencial. A
entrevista transcrita ndo sera gravada com o seu nome, mas sim com um cddigo, para que
ninguém o/a possa identificar. Apenas os investigadores do projeto, Danusa Figueirinha e
Daniela Figueiredo, terdo acesso aos seus dados. Os resultados do estudo serdo analisados
e incorporados numa dissertacdo de Mestrado, e também poderdo ser publicados em
revistas cientificas. No entanto, em nemhum momento o Sr./Sr? sera identificado/a, sendo
garantida a confidencialidade e privacidade. A sua participagdo no presente estudo é
voluntaria. No entanto, é totalmente livre de desistir a qualquer momento, sem que para tal
tenha que dar qualquer justificacdo. A decisdo de desistir ou de ndo participar ndo afetara a
qualidade dos servigos sociais e de saude que lhe sdo prestados agora ou no futuro, nem
implicara qualquer outra consequéncia para si.

Para maiores esclarecimentos e/ou davidas que eventualmente possam surgir a
respeito deste estudo, pode entrar em contacto para os seguintes numeros de telefone:
962905938 (Danusa Figueirinha) e/ou 234372457 (Daniela Figueiredo - Universidade de
Aveiro).

Segue em anexo o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE.
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ANEXO IV

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO -TCLE

Titulo do estudo: A integridade familiar em pessoas idosas com doenca em fase terminal.

Um estudo no contexto de cuidados paliativos.

Nome dos investigadores responsaveis: Daniela Figueiredo e Danusa Figueirinha
Por favor leia e escreva as suas iniciais nos quadrados seguintes.

1. Eu confirmo que percebi a informacédo que me foi dada e tive a

oportunidade de questionar e de me esclarecer.

2. Eu percebo que a minha participacdo € voluntéria e que sou livre de

desistir, em qualquer altura, sem dar nenhuma explicacéo, e sem que iSso

afete qualquer servigo de satde ou de apoio social que me é prestado.

3. Eu compreendo que os dados recolhidos durante a investiga¢ao sdo

confidenciais e que s0 os investigadores do projeto da Universidade de

Aveiro a eles tém acesso. Portanto, dou autorizagdo para que 0S mesmos
tenham acesso a esses dados.

4. Eu compreendo que os resultados do estudo podem ser publicados em

revistas cientificas e usados noutras investigagdes, sem que haja

qualquer quebra de confidencialidade. Portanto, dou autorizacgao para a
utilizacdo dos dados para esses fins.

5. Eu concordo entdo em participar no estudo.

Nome do participante Data Assinatura.

Investigador (a) Data Assinatura.
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