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RESUMO

A tese “Imagens e Memoarias: Tempos de Doenca naslikg’ faz uma abordagem
genérica ao tema da doenca e da morte, quandopaseaem andar de méos dadas no
seio de uma familia e onde a perenidade da vidadaeos a inevitabilidade da morte.
A medida que caminhamos pelas varias etapas do @&lvida, aproximamo-nos do
nosso incontornavel destino que é a morte, ficasd® Ultima cada vez mais presente e
ocupando um maior espago No NOSSO pensamento. PGIAas acontecimentos podem
antecipar o confronto com a morte, sendo dos n@@akos, sem duvida, a perda de
alguém que nos é importante, como € o caso da mde pai.

Este estudo parte da memdria do(s) filho(s) adetee¢s) para explicarem,
desde a fase do diagnéstico, as diferentes etapadodnca da mée ou do pai,
explicando as alterac6es no quotidiano até a Ukitapa: a morte. Pretende-se também
perceber se com esta dificil experiéncia houveppae deles qualquer tipo de alteracéo
na gestao da sua saude, bem como a emergénciaad@aior consciéncia sobre o grau
de importancia dos cuidados de saude.

Comeca por analisar temas que em tudo tém queoweoobjecto definido: memoria,
familia e adolescentes, representacdes sociaisgaseronicas e morte. Seguidamente,
é feita uma apresentacdo da metodologia utilizastanpesquisa, onde se descreve a
seleccdo das entrevistas e os métodos e técniliazdats para a elaboragéo da tese. De
igual forma, é feita uma sintese de informac¢desresab cancro que em muito
contribuiram para a realizacdo do guido de entaeVio final, procede-se a analise dos
dados sobre as principais reaccdes e alteracoe® adws) familias face a doenca e a

morte.



ABSTRACT

The thesis "Images and Memories: llinesses' tinmeshe families” globally
addresses the illness and death themes when thiesedrt of a family’s daily life as
when life’s everlasting marks remind us of deatimsvitability. As we cross life’'s
different milestones, we approach our final destiych is death, in such a way that it
becomes a regular thought on our minds. Howevenyroacurrences can anticipate our
confrontation with death, being one of the moshfithe loss of someone who was
truly important to us.

This study is based on teenage children’s meraodymeant to explain all the
process from the initial diagnosis phase, the dhfie steps of their progenitors’ disease
and the changes in their daily routines to thel fstap of the way: death. We also intend
to understand if such a difficult experience hasrepromoted any change in their
behaviour regarding health as well as any sortookciousness that health care should
be a main concern.

The thesis first analyses the subjects that astetlto the main theme: memory,
family and teenagers, social representations, atrdiseases and death. Then, it
explores some field work in which a selection demiews is described as well as the
methodology and techniques used. Thirdly, theeesesmmary of all the information on
cancer which had based the interviews. Finally,rtfan reactions and changes in the

families who had faced illness and death are agdlys



Na hora de pbér a mesa, éramos cinco:
0 meu pai, a minha mae, as minhas irmas
e eu. Depois, a minha irma& mais velha
casou-se. Depois, a minha irm& mais nova
casou-se. Depois, 0 meu pai morreu. Hoje,
na hora de p6r a mesa, somos cinco,
menos a minha irma mais velha que esta
na casa dela, menos a minha irma mais
nova que esta na casa dela, menos o meu
pai, menos a minha mée vidva. Cada um
deles € um lugar vazio nesta mesa onde
como sozinho. Mas irdo estar sempre aqui.
Na hora de por a mesa, seremos sempre cinco.

Enquanto um de nds estiver vivo, seremos
sempre cinco.

(José Luis Peixoto- A Crianca em Ruinas)



INTRODUCAO

Sem duvida que os contextos historicos, filosoficoglturais, econdémicos,
politicos, culturais, sociais e cientificos alteranfluenciam e modificam os conceitos
de saude e doenca uma vez que, como membros desasieade particular, os
individuos herdam um conjunto de principios, calesgiregras e significados que se
expressam nas formas como eles vivem. Cada soeietdadtroi codigos culturais que
articulam representacdes sobre diversas esferaaissoentre as quais se incluem
representacdes sobre o corpo, saude e doenca,nfimmama matriz cultural e um
sistema simbdlico.

A compreensdo das reacc¢des dos individuos aos &m@rda doenca, dor e
morte passa pelo entendimento do contributo culieasas pessoas, a forma como
correu 0 seu processo de socializagéo, a constdagasuas crencgas e dos seus valores.

O desejo humano comum de evitar o sofrimento e demomlocam o doente
numa posicao vulneravel, realcando o protagonisonorestador de cuidados de saude.

Dor, sofrimento, morte e luto sdo palavras tdo wwmnquanto alegria,
entusiasmo e vida. No entanto, ndo sdo comummeaateuqciadas sem a carga
negativa que lhes esta associada pelo que repmesebéio palavras do quotidiano, mas
evitadas pela maioria das pessoas, quer pela sudacéo, quer pelos sentimentos e
emocdes que suscitam.

Dias (1994) refere que nada é tdo inevitavel cardoenca e esta é tdo normal e
comum nha experiéncia humana que, por vezes, se itmpossivel ou muito dificil de
relatar. Assim, as respostas diarias sdo vivensiaddividual e singularmente, de
acordo com a sua maior ou menor gravidade, senstwitds de uma forma diferente e
Unica de pessoa para pessoa.

Como qualquer estudo em Sociologia comecei 0 mejedo com a seguinte
questdo de partiddQuais as principais reaccfes e alteracdes sentidas familias
quando a doenca e a morte sdo uma realidade? Faealadade da morte, por doenca
cronica, ha uma maior consciéncia nas preocupagfiesdai advém com a saude dos

restantes membros?



Assim, pretende-satravés da memoria do(s) filho(s) adolescentadentificar
nas diferentes etapas da doenca, da mée ou daapgyincipais alteracdes, quer de
comportamento quer no quotidiano destas familiasdd o processo de adoecer até ao
processo de morrer e analisar como ainda hoje essadancas sdo sentidas na sua
vida quotidiana e como determinam a gestao da saddemesmosendo em linha de
conta a diferenciacdo dos papeis dos homens e deeres nas familias.

As doencas tém uma historia e constituem realidadeisis que nos oferecem
varias dimensfes para analise; sao elas propriasremtidade construida e os doentes
constituem personagens sociais. A doenca € encgralda Sociologia como um
fendmeno social total. Em 1986, Carapinheiro afirmqae ha a necessidade crescente
de colocar a saude e a doenca na ordem do muralsaxigdade, para a “descoberta de
niveis de visibilidade historica, sociologica erapblégica que atingem em cada época
da idade das sociedades as determinantes sociaidefinem “as doencas”, “o0s
doentes” e as condi¢cdes que uns e outros intamrigobre a “condi¢cdo de doente”.
Outro facto relacionado com a construcao socialagaca passa pela sua metaforizacao
(Carapinheiro, 1986).

A saude é considerada uma condicdo essencial denwd@gimento das
sociedades; € o estado habitual das pessoas esutgticente a capacidade destas
implementarem accdes de rotina, tais como comequsar, fazer exercicio fisico,
relacionar-se com 0s outros. Saude € mais do geéne@a objectiva de doenca
fisiologica especifica; ela existe num continuo geral dindmico. N&o podemos
compreender ou transformar a situacdo de saudmdegpassoa ou de uma comunidade
sem ter em conta que a saude é produzida pelg®esl@om o meio fisico, social e
cultural em que a pessoa se insere. De facto, nemipessoa (ou populacédo) sera
totalmente saudavel ou totalmente doente. Ao lalggsua existéncia, vivera condi¢cdes
de saude/doenca, de acordo com 0s seus recurstesjammae simbolicos, as suas
potencialidades, as suas condi¢cdes de vida e angeraccdo com elas. Mdultiplas
situacbes determinam as condi¢cdes de vida das gse&s@ maneira como nascem,
vivem e morrem, bem como as suas vivéncias de saltenca. Entre os inUmeros
factores determinantes da condicdo de saude inedeeas condicionantes biolégicos
(idade, sexo e caracteristicas pessoais eventu@neterminadas pela heranca

genética), o meio fisico (que abrange condicoegrgéioas, caracteristicas da ocupacéao
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humana, agua para consumo, disponibilidade e @adidios alimentos, condi¢cdes de
habitacdo), assim como o meio socioecondémico eralito acesso a educacgao formal e
ao lazer, os graus de liberdade e constrangimentcddo social, os habitos e formas
de relacionamento interpessoal, a possibilidadecdeso aos servigos relacionados com
a promocao e recuperacao da saude e a qualidaderda®s prestados. &ndéncia de
evolucdo dos cuidados de saude nas sociedadessaap@ta para um aumento
consideravel da expresséo das doencgas cronicaxpaséncias sociais dos individuos
e nas praticas dos profissionais de saude. Estasconstituidas por um grupo de
entidades que se caracterizam por apresentar, defarma geral, longo periodo de
laténcia, tempo de evolugdo prolongado, etiologia totalmente elucidada, lesdes
irreversiveis e complicacdes que acarretam grauésvess de incapacidade.

Em 1998, Stacey afirma que a sociologia da saudeum interagir com
conhecimentos, crencgas, sentimentos, organizag@syices associadas a saude e a
doenca e, assim, relacionar-se com todo um conjdetoprofissionais e outros
trabalhadores envolvidos na producdo de cuidadosadee, incluindo os doentes
(Stacey, 1998).

N&o existe uma correspondéncia linear entre o-estal subjectivo, a
construcdo objectiva da doenca e a definicdo dantento. Na justa medida em que
nenhum conhecimento cientifico detém o monopodliovdaedade sobre a realidade
social, o diagndstico médico apenas revela umagmegparte da experiéncia humana
da saude e da doenga. Apoiando-se no dualismo/ompte, a medicina encerra-se
num reducionismo organicista, excluindo qualquéercémbio com outros saberes e
ideologias (Turner, 1987a: 9-10).

O monopodlio da verdade é impenséavel a luz de urpdaateelativista do
conhecimento. No entanto, sabemos que isso naalimpemedicina de se constituir
enguanto saber-poder dominante na gestao dos cegaspopulacdes. Assim como a
critica da ciéncia € um produto do progresso dieatia contestacdo do modelo
biomédico é uma consequéncia do seu triunfaliswitizeicional (Lupton, 1994a: 1-2).

Apesar de todos os progressos da Medicina, namdaguetade do século XX a
longevidade crescente e 0 aumento das doencagasoconduziram a um aumento
significativo do numero de doentes incuraveis. Odelm da medicina curativa,
agressiva, centrada no “ ataque a doenca” ndo a#uca com as necessidades deste

tipo de pacientes, necessidades estas frequentegsiecidas.
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A nédo-cura era (e frequentemente ainda continsarpencarada por muitos
profissionais como uma derrota, uma frustracdo, @mea de ndo-investimento. A
doenca terminal e a morte foram “hospitalizadasaesociedade em geral aumentou a
distancia face aos problemas do final de vida. Asstpes em torno da morte, e que
interessam a todos, constituem ainda hoje um taina t

Com tratamento adequado pode-se chegar a contp@ade parte da dor. As
necessidades psicolégicas séo evidentes. O doetiegde se sentir seguro, precisa de
confiar na equipa de profissionais que o tratdeda seguranca de uma companhia que
0 apoie e ndo o abandone. Necessita de amar & dmado. A doenca terminal causa,
em quem a padece e na sua familia, um intenso stesgando poucos desajustes
familiares. Frequentemente, toda a atencéo daiéacoihcentra-se no membro doente e,

se a sobrevivéncia se prolonga, o desajuste podiissiouro.
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2. ENQUADRAMENTO TEORICO

2.1Memoéria: a ponte entre o passado e o0 presente

A memoria é essa claridade ficticia das sobrepesigjue se anulam. O significado é essa
espécie de mapa das interpretacdes que se cruzano cicatrizes de sucessivas pancadas. Os
nossos sentimentos. A intensidade do sentir éendtedl. Do sentir ao sentido do sentido ao
significado: o que resta é impacto que substitygano — eis a invengéo.

Ana Hatherly, in 'Tisanas'

E um facto que a nossa vida é povoada de acontetimeue possuem
ressonancias emocionais muito fortes. Estes acdometos sdo normalmente
recordados por toda a vida ou em determinados mosiequando um conjunto de
circunstancias como um som, um cheiro, uma palauwraim ambiente, nos fazem
reavivar informacfes que até esse momento julgavaesguecidas. Parece assim
natural a relacdo que se estabelece entre umaé&xparemocional e as memoarias que
retemos dessa experiéncia.

Apesar do conceito de memoria so ter sido alvandestigacdes a partir do século
XX, a verdade é que ja nos finais do século XIX¥jihastudos realizados sobre esta
matéria, como é o caso da filosofiagBergston) ou no ambito da psicanaligeg(
Freud). O conceito de meméria e a maneira comofestiona tem vindo a ser alvo,
desde ha muitos séculos, de varios estudos deffi®e de cientistas. Para os gregos, a
memoria era algo sobrenatural, um dom a ser caaside A deusa Mnemonize
possibilitava aos poetas lembrar o passado e tradgraos mortais. Os romanos, por
seu turno, consideravam a memoaria indispensavekaetorica, uma arte destinada a
convencer e a emocionar os ouvintes por meio daadmguagem. O orador deveria
conhecer as regras e nao recorrer a registos asschNio periodo medieval ganha
importancia a memoria litdrgica ligada aos Sanbds.cristianismo, assim como no

judaismo, pauta-se o presente pela memdéria doseatmentos e milagres do passado
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e, louvam-se os Santos em datas precisas. Na idatlgl o conceito e sobretudo o
funcionamento da memdéria ganhou grande importarasaciéncias fisicas e bioldgicas.
Ao lado delas, as Ciéncias Soclatém a memodria como uma das bases das suas
investigacoes, principalmente em conceitos comengéto, seleccdo e esquecimento.
Como elaboracdo, a partir de variadissimos estBnuo memoria € sempre uma
construcao feita no presente a partir de vivéreiasperiéncias do passado.

Os estudos concebidos por Maurice Halbwachs (188#yibuiram definitivamente
para a compreensdo dos quadros sociais que conmgpdeemoria. Para ele a memoria
aparentemente mais particular remete a um grupond¥iduo carrega em si a
lembranca, mas esta sempre em interaccdo com @dade, com 0S Seus grupos e
instituicdes. E no contexto destas relagdes qustmimos as nossas lembrancgas.

Em 2000, Quintais mostrou que para as ciéncias etadma, o esquecimento nao
significava obrigatoriamente uma auséncia, massante ‘encobrimento”. O que
esquecemos € antes 0 que ocultamos ou encobrimes,dgs outros quer de nés
mesmos. A este tipo de memoéria esta associado ress&@p “ segredo patogénico”,
(Young, 1995, citado por Quintais, 2000) isto éfam®s perante a “memoria
traumatica”. A memoaria que, “inscrita numa regiamfpnda da mente se tornou
patogénica, isto é, capaz de causar desordensigisps” (p.66). Outro tipo de
mem©aria que 0 mesmo autor cita é a “memoria nea'atquer isto dizer, a “ac¢do de
contar uma histéria” (p.66)

“Sem memoéria ndo haveria “antes” mas tdo sO “dgamdo haveria nenhuma

possibilidade de construir ou afinar competéncreenhuma recordacdo de nomes,
acontecimentos ou reconhecimento de rostos, nenhafeeéncia a dias, horas ou
minutos passados. Estariamos confinados a viver pmesente estreitamente

circunscrito, que nem sequer reconheceriamos capseon pois sem memoria dos
acontecimentos que deram forma a nossa vida, nde paver sentido do eu. Este
sentido de identidade pessoal assenta, evidenteyatcontinuidade de recordacdes
que ligam o passado com o presente” (Gleitman,)1999

A Memoria respeita a organizacdo das ideias e acioméntos do passado. E a

maneira como fazemos o registo dos acontecimergesndssas vidas e também das

! Foi Halbwachs quem viria a introduzir o conceieomemdria nas Ciéncias Sociais.
Desenvolveu o conceito de “memoria colectiva”, €385], a aplicou aos seus estudos,
de como o passado € influenciado no seio das &snéntre outros.
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informacdes e competéncias que respigamos desseeementos. H4 muitos estudos
gue provam que a memoria para eventos emocionade ta ser melhor do que a
memoria de eventos neutros (Reisberg & Hertel, 2004

Assim sendo, o termo memoria é simplesmente umangplilo para um grande
namero de processos que formam as pontes entresaduae o presente. Permite entao
criar uma imagem do passado que corresponde aaguddrsignificacdo do presente,
gue nos permitem saber 0 que, em cada momento seewsquecido ou recordado. O
passado, € assim, permanente e mutavel. Permguegtes ndo podemos alterar o que
aconteceu e mutavel porque adequamos o que realraeohteceu as ansiedades do
presente.

Em 1997, Schudson afirma que o passado marca-nostré&de maneiras:
pessoalmente, culturalmente e socialmente, fazpade das vidas de cada um. O que
acontece, principalmente em casos como 0s ques@@estudados nesta pesquisa, 0S
individuos passam por experiéncias traumaticaguiras verdadeiramente marcantes,
em que o passado “faz parte de eles mesmos” fazendpelar a recordacao.

As emocOes, em toda a sua variedade sdo dificeidederever verbalmente e
representa-las com o corpo, o rosto ou a palauragarte suprema. A emogao nao € o
anico factor que afecta a memoédria. Ha outros fastofundamentais como o
conhecimento prévio e o desenvolvimento dos prosessgnitivos, para ndo falar dos
factores anatomicos, fisiologicos e sociais, contistdria pessoal, 0 meio e a cultura
em que se cresceu e viveu. Por sua vez, a emoodafeda apenas a memoria. Face a
um estado emocional intenso, ndo é apenas a mequiria afectada, mas antes todo o
sistema cognitivo com repercussfes ao nivel daepedo, atencdo, memoria,
raciocinio, linguagem e tomada de decisdes (Canstin, 1992; Schacter, 1995). A
intensidade emocional tem um papel facilitador mibidor em termos de recordacéo
futura? As emocdes sdo uma forma evolutiva de daseatido as nossas vidas. Esta
ideia é compreensivel se pensarmos que as nosdas ®Bo condicionadas e
organizadas pelas nossas necessidades, motivagéesupacdes, mas também pelas
nossas limitacbes, nomeadamente as emocionaiseyO&atllohnson-Laird,1987). Os
acontecimentos associados as emocbes podem seratdeeza agradavel ou
desagradavel e a respectiva intensidade pode gggirali moderada ou
insuportavelmente intensa como se verifica em sec@sos de violagdo, tortura e

internamento em campos de concentracdo. Em castbemes, a intensidade
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insuportavel da emocéo pode dar origem a repressissociacao (e.g., Freud, 1915;
Terr, 1991; Holmes, 1990), tornando-se dificil oesmo impossivel a recordacéo
futura da experiéncia traumatica. Freud foi um plimeiros a defender de uma forma
vigorosa e sistematica o papel dos factores emaisiara memoéria, tendo proposto a
repressao enquanto mecanismo capaz de impedirsecaaeconsciéncia dos estimulos
de natureza ameacadora ou geradora de ansiedade.

Os efeitos do estado de alerta e stress na mefoéaia analisados em estudos
sobre flashbulb memories também conhecidos por investigagbes de memoria
autobiografica (Christianson, 1992). Os acontecioene episodios passados,
associados a uma situagdo emocional intensa, ilga#&o considerados pelas pessoas
como faceis de recordar. Mas os estudos cientifeeslaram um padréo desultados
bastante mais complexo do que a mera existénaimdesimples relacdo. Se ha estudos
que indicam que a emocao inibe ou enfraquece a neenpara certos factos e
informacbes (e.g., Kassin, Ellsworth, e Smith, 198nto, 1998), ha outros que
revelam que a emocao facilita uma recordacao neagdhdda e precisa (e.g., Brown e
Kulik, 1979; Heuer e Reisberg, 1992; Bohannon e @&8Nn1992). A emocao e o afecto
podem ser considerados como um amplificador ouadhator de elementos da situacao,
enviesando a recordacéo futura do acontecimento.

Com o decorrer do tempo as memorias do passadantese menos disponiveis
e acessiveis. Poréem as memadrias mais comuns @ldialjiarecem ser mais afectadas
do que as memoérias emocionalmente mais interesgKleinsmith e Kaplan (1963).
Segundo estes autores, 0s sujeitos, num estado dealerta, recordam melhor apés
um intervalo de retencdo longo do que apés umvialerde retencdo imediato ou
curtd’.

A psicologia cognitiva experimental provou queasgivel em cada momento
registar mais informagdo do que aquela que se pwwde recordar depois (Tulving,
1967). A informacdo pode estar disponivel, mas s&ioacessivel. O acesso eficaz a
informacéo passada requer, em grande parte, aoduigBio do contexto original, a
partir do fornecimento de pistas ou indicadoress Bstudos realizados desde os anos

70, tem-se verificado sistematicamente que a cémgia de contexto ou similaridade

2 Autores de um dos primeiros estudos que analis@ieitos de itens emocionais em funcéo do
intervalo de retencgéo
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de situacbes entre a aquisicdo e a evocacado proparam melhor desempenho de
memoria (Eich, 1980).

Enquanto contexto, o estado emocional pode ter fatoesignificativo na
memoria (Bower, Monteiro e Gilligan (1978). Mantendu mudando o contexto em
que a aprendizagem ocorre, a recordacdo pode raellmr piorar. Um estado
emocional alegre, feliz e euférico faz recordararfaciimente situacbes favoraveis do
que situagbes desfavoraveis. O inverso também ecguando pessoas tristes e
deprimidas recordam mais facilmente fracassosue@ssos passados.

A relacédo entre emocado e memoria é certamente mMmate complexa do que
esta sintese pretende apresentar, tendo-se sswifaiguma complexidade no sentido
de apresentar um padrdo de resultados mais indligPara certos valores de
intensidade emocional, as pessoas revelam uma &éwerma para situacdes emocionais
vividas no passado. Nos dias de hoje, a emocamgracado ainda sdo consideradas por
muitos como entidades separadas. Nesta acepc&Ema@es provém da natureza,
representam impulsos irracionais, seguem os inpesatla biologia, residem no corpo
e sdo “quentes”. A cognicdo provém da cultura diza¢do, reside na mente, controla

s

0S excessos emocionais, € “fria” e defende osassers do “self” (Henriques, 1998).
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2.2. A Familia e o0 Adolescente: da dependéncia infantil auto-suficiéncia adulta

Cada um que passa na nossa vida passa sozinhocgdés pessoa € Unica, e
nenhuma substitui outra. Cada um que passa em ndggassa sozinho, mas néo
vai s0, nem nos deixa s0s. Leva um pouco de ndmongsleixa um pouco de si
mesmo. Ha os que levam muito; mas ndo ha os qudenam nada. Ha os que
deixam muito; mas ndo ha os que nao deixam nadda Es a maior

responsabilidade de nossa vida e a prova evidemengda é ao acaso

Antoine de Saint- Exupéry.

2.2.1. Breve perspectiva demografica

O conceito de nucleo familiar passou a fazer pdotéexico censitario portugués a
partir de 1970, ano em que, pela primeira vez,nfodisponibilizados, resultados
especificos sobre os nucleos familiares de forn@namizada em relacéo a tipificacéo
da familia. Assim, segundo um estudo realizado peE em 2003, intitulado “Os
conceitos de familia e nucleo familiar nos recemsgdos da populacdo em Portugal”,
considera-senucleo familiartodo o conjunto de individuos residentes numa famil
classica, entre os quais existe pelo menos umetnsrees tipos de relagdo: casal com
ou sem filho(s) ndo casado(s), pai ou méde com(§)haéo casado(s), avds com neto(s)
nao casado(s) e avb ou avé com neto(s) nao cayado(s

Segundo um outro estudo da mesma fonte, em 1990% Bs nucleos familiares
conjugais com filhos representam mais de 60% do ti& nucleos familiares de casais
(67,8% em 1991 e 64,8% em 2001). Os valores maim@bs pertencem as regides
autonomas (72,0% nos Acores e 73,2% na Madeirg)mais baixos ao Alentejo e ao
Algarve (58,4% e 58,5%, respectivamente), onde emprentemente, as proporgoes de
casais sem filhos séo ligeiramente superiores.

Apesar da proporcao de nucleos familiares comdilieo diminuido 3,1 pontos
percentuais, face a 1991, aumentando consequertteermegoropor¢cdo de casais sem
filhos, a taxa de variacdo 1991-2001 daquele tpamakcleos € positiva. Entre os dois
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momentos censitarios, os nucleos familiares deasasan filhos apresentam um ligeiro
acréscimo de 3,4%, sendo de salientar o aumen®gigaificativo de casais sem filhos
(18,8%}.

2.2.2. * A Familia”

Na comunidade familiar tem especial importancia oden como decorrem as
relacbes entre pais e filhos, uma vez que os adomatos ocorridos na infancia
afectam, ou podem vir a afectar, a estrutura p&igch do adulto.

A familia € uma das mais importantes instituicoes sibcializagcdo dos seres
humanos, pois € um contexto social decisivo nayp&a bioldégica e cultural dos
individuos. Além disso, € definida como sendo “urs quadros sociais onde, de forma
mais intensa e continua, se partilham recursoperiéncias, se formam disposicdes e
projectos, se desenvolvem praticas quotidianas steatégias de vida” (Costa,
2003:100)

Habitualmente, a familia constitui o primeiro e @isnimportante espaco de
crescimento fisico, intelectual, afectivo e mowstravés de uma relacéo privilegiada
com as figuras parentais, e muito particularmenta @ mae nos primeiros meses de
vida (ou uma sua substituta), o bebé vai aprendaermmhecer o mundo que o rodeia e
vai percebendo que ele é diferente das outras ggstendo cada uma delas a sua
identidade propria. Esta €, sem duvida, uma adsidicil, mas importante, que se vai
processando durante toda a infancia, mas queca pur volta do segundo semestre de
vida.

Marc Augé (1975) definidamilia como “um grupo social que compreende, no
minimo, um homem e uma mulher unidos pelos lacomlsoente reconhecidos e mais
ou menos duradouros do casamento, e um ou mags fillascidos desta unido ou
adoptados”. No sentido lato, como o proprio autefedde, “familia ndo implica
necessariamente coabitacdo”. Mesmo que residanrasipaente, continuam a ser
apelidados de familia: “A familia € entendida commm sistema, um todo, uma
globalidade que s6 nessa perspectiva holistica pedeorrectamente compreendida”

(Relvas, 2000, p. 10). No mesmo sentido, Alarc@®@? p.37), define familia como

3 Leite, Sofia “Familias em Portugal: breve carazéméo socio-demografica com base
nos Censos 1991 e 2001 — 2003”
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“um sistema, um conjunto de elementos ligados poraonjunto de relacbes, em
continua relagdo com o exterior, que mantém o gaililerio ao longo de um processo
de desenvolvimento percorrido atraves de estadi@vdlucéo diversificados.”

O conceito de familia tem vindo a ser alterado lago dos tempos.
Acompanhou sempre a mudanca social e alterou-se diversos acontecimentos
histéricos que marcaram o mundo. No caso portugagsmaiores alteracdes que
existiram no conceito da familia foram provenierdasRevolu¢do do 25 de Abril de
1974. Até ai a familia era vista de uma forma totalte diferente do que é hoje. A
familia tradicional, com a figura do homem comofelde familia, a mae como dona de
casa e educadora dos filhos e 0 casamento padia oda ja ndo existe, ou existe muito
pouco na sociedade actual. Hoje em dia, os dirgitdas homens sédo iguais aos das
mulheres, tanto no casamento, como na educacddhzse existe uma independéncia
econdmica e social muito maior da parte da mulBsta divide-se entre os papeis de
mae/ profissional/ dona de casa. O divorcio é corewcomeca a ser usual as criancas
terem maior contacto e serem educadas pelas meslegtadrastos. Ou seja, hoje em
dia as relacdes familiares atravessam varias dibeenda vida social, o conceito
‘familia’ cruza-se com estratégias de captacaostigedos recursos econdémicos, com
mudanca de normas e valores, com a problematicel@sses sociais, com a dimenséo
da afectividade, mas também com as manifestacoemldacia e prepoténcia, com a
questao da socializacdo e do género, com os fera@trecomposicao social e das

grandes transformacdes sociais.

2.2.3. O casamento e a coabitagao

O casamento é uma instituicdo social que reguklagédo entre dois ou mais
individuos que iniciam uma vida em comum, e enstese a sua descendéncia que
pode ser de natureza bioldgica ou adoptiva (An2066, p.15). Nos paises ocidentais,
as familias sdo baseadas no casamento monogamieqagle ser definido como a
unido exclusiva de um homem e de uma mulher, ergrguais existe uma relacao
sexual socialmente aprovada e um conjunto de aliretdeveres relativos aos filhos
gerados ou adoptados pelo cagiif,p.16).

A coabitacdo é um fendmeno caracteristico do g8éciX, no mundo

industrializado. Este tipo de situacdo € definidearglo duas pessoas vivem em
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comunhdo de cama, mesa e habitacio sem estaremlrfmnte casadas. E uma
situacao parecida com o casamento e que, em téunidisos, aparece referida como o
casamento de facto. Do ponto de vista da sociadgicoabitacdo da origem também a
uma familia e as relacdes sociais que se estabeletie os conjuges e entre estes e 0s
filhos sdo semelhantes as familias que tiveramuargeio no casamentddem,p. 66).
Segundo o mesmo autor, a importancia dada a coagfiicentre os elementos da

familia é excessiva.

2.2.4. Tipos de Familia

Segundo Amaro (2006), uma das caracteristicasaledsale contemporanea é a

da pluralidade das formas de familia, que torneitlifolar as caracteristicas comuns

aos varios tipos. Designa-se por familia huckeéamilia constituida pelos pais e pelos

seus filhos solteiros. Por seu turno, a familizesaé constituida pela familia nuclear

em conjunto com outros parentes, como avaos, tiogfcleos familiares com origem no
casamento dos filhos (Amaro, 2006, p. 71).
A evolucéo das sociedades ocidentais deu origethasadas novas formas de

familia. Entre elas podem identificar-se as familiaipessoajsconstituidas por uma sé

pessoa (solteira ou vilva); as familias recordasiiqgue resultam de unides em que

pelo menos um dos conjuges traz para 0 novo casaroeseus filhos dependentes; as

familias monoparentgisonstituidas por um dos pais e os seus filhgoepltimo, as

familias homossexuaisonstituidas por duas pessoas do mesmo sexousanofilhos
(ldemp.71)

2.2.5. Os papéis familiares

Segundo Amaro (2006:97), os papéis familiares s&arafas que se espera que
sejam desempenhados por cada membro da familieex® & idade e o grau de
parentesco sao as variaveis que geralmente coernilpara a definicdo do papel que o

individuo desempenha no seio da familia (ex: pdeaa, tratar da arrumacéo, etc.).
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Os papeis que tém vindo a ser mais estudados gdapess conjugais baseados
na divisdo sexual do trabalho, desempenhando akeresl e os homens papeis
diferentes no seio familiar. Estas diferencas téma ubase -cultural. O status
correspondente aos papeis desempenhados € tambgidodeulturalmente, podendo
0S mesmos papéis ser valorizados de forma diferemecada sociedadédem,p.98).
Como ja foi acima referido, os papeis atribuidob@amem estavam relacionados com o
poder e a decisdo e foram por isso mais valorizgdesos papeis femininos. Com as
mudancas ocorridas na segunda metade do sec. dAdeg foram as mudancas na
divisdo sexual do trabalho e na concepcao dostalirepciais de homens e mulheres
numa perspectiva igualitaria, transformando a @uedh desigualdade num problema
social que um largo sector da sociedade consigegaasthde importancia.

A divisdo sexual do trabalho na familia tem sidalisada em relacdo ao
trabalho feminino fora do lar. Espera-se que afaardomésticas sejam divididas por
ambos o0s cdnjuges com vista a evitar sobrecargamp@is profissionais e domésticos

por parte da mulher.

2.2.6. Adolescéncia e Juventude

Quando se fala em adolescéncia, ndo se sabe aocoentque idade comeca e
termina. Sabe-se que dura, aproximadamente umaalédasde os 11 ou 12 anos até
aos 19 ou 20 (Papalia 2001; Campos 2001).

Este trabalho tera como universo de estudo, jostdescentes com idades
compreendidas entre 0os 11 e os 20 anos, que dawdwa doenca cronica perderam o
pai ou a mée. Segundo Piaget (1978) (...) depoisldosu 12 anos 0 pensamento
formal torna-se possivel, isto é, as operagcfesddgcomecam a ser transpostas do
plano da manipulacéo concreta para o plano dadesngeias, expressas em linguagem
qualquer ( a linguagem das palavras ou dos simbwddsmaticos, etc) mas sem 0 apoio
da percepcéo, da experiencia, nem mesmo da crgnca)O pensamento formal €,
assim, hipotético-dedutivo, quer dizer que elegaezale deduzir as conclusdes a tirar de

puras hipéteses e ndo apenas de uma observac§o.2e3
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Assim, devemos ter em conta que a adolescénciaaémportante etapa na vida de
todas as pessoas. E nela que a pessoa descobee idestidade e define a sua
personalidade. E, entdo, caracterizado por gramdesformacbes a nivel fisico
(alteracdes no corpo) e psicolégico (“duvidas dezass que emergem tantas vezes
despropositadas ou contrapostas”) (Oliveira, 2088yundo 0 mesmo autor, sO a partir
do século XIX surgiu este novo conceito, inexistantes da revolugdo industrial, mais
precisamente em 1891, com Burnham, devido as gitesasentidas no seio da familia.
Apobs a 22 Grande Guerra o adolescente interageveadaais com outros individuos, o
que origina a emergéncia de novas pertencas gripsigrupos de amigos asseguram a
identificacdo entre os varios elementos que ostitoes (tém gostos musicais,
literarios, semelhantes) (Pais, 1996). Consequé&wiprolongamento da escolaridade
tornam-se entdo num grupo autébnomo.

Em 1981, Knobel afirma que “a adolescéncia estactanizada fundamentalmente
por ser um periodo de transicao entre a puberdadestado adulto do desenvolvimento
e que nas diferentes sociedades este periodo pade ¢omo varia o conhecimento da
condicéo adulta que se da ao individuo” (p. 26)erabtury (1981), define adolescéncia
sendo a condicdo ou o0 processo de crescimentan( w@plica-se especificamente ao
periodo da vida compreendido entre a puberdadereaesso de maturacdo do corpo,
cuja idade ocorre aproximadamente dos 13 aos X. &sgundo a mesma autora, este
periodo é caracterizado por mudancas significatieasrescimento e corporais, as quais
impdem ao adolescente um novo papel frente ao mertbior. Estas mudancas sao
marcantes na vida da crian¢ga, uma vez que, é pnasiEl a entrar no mundo dos
adultos.

De acordo com Papalia (2001), a adolescéncia éggante considerada como tendo
inicio com a puberdade, o0 processo atraves do @uadividuo atinge a maturacao
sexual ou a fertilidade.

A adolescéncia € um processo privilegiado de ajpragdm, permitindo ao
individuo uma reformulacdo e posterior elaborac&o vdlores (éticos, morais e
culturais). Este processo é fundamental na coriira@firmacao da propria identidade.
Encontramos, entdo, neste periodo de vida, uma@@onstante deuem relacdo aos
outros, através de relagBes interpessoais, infgru intragrupais para um
entendimento dguem sou ee para onde voiOliveira, 2008).

21



Assim sendo, enquanto estdo a ocorrer alteracoé¥lmas, sdo sentidas alteracfes a
nivel cognitivo. O individuo nesta fase desenva@wmpacidade de raciocinio abstracto,
descobre a forma de pensar em relacdo a questéssnwblve novas formas de
processamento de informacao e aprende a pensearokinte e criativamente. Talvez a
mais importante tarefa psicologica para o adoldscéra formacédo de uma identidade
pessoal. A incapacidade de alcancar uma identidaggoal que o satisfagca provocara
certamente implicacdes psicologicas negativas @@]d2000). Segundo 0 mesmo
autor (2000), o adolescente sO pode construir uimatidade pessoal em contextos de
relacionamentos com os outros. A estreita ideafffid® com um grupo de companheiros
da mesma idade torna-se uma importante fonte deaegn para o adolescente. (...)
Necessitam de pessoas da mesma idade com quermpuerddhar interesses, valores,
alvos e manter uma relacéo de dar-e-receber, d@fsadia e mutuo respeito. (Campos,
2001, p.57)

Ter relagbes com o0s outros envolve, sem duvidapeites e responder
adequadamente as suas expectativas.

Frankel (1999), reflectindo sobre a psicologia ddolescente, afirma que
“Adolescence is a time of life when fundamentalsitsgato existence and God and
Death, matters of ultimate importance, are cathécts intellectual ideas and
emotional realities [...]JAdolescence is a periodd&fvelopment characterized by grief
and the anguish of death. (p.120).

O importante a ter em conta € que o individuo maoamstitui isoladamente, ele é
um ser constituido a partir de suas relagbes sp@ando, portanto, produto e produtor
da historia, construindo a sua realidade sociaflependendo da sua autonomia e
iniciativa, agindo para a transformacao ou manenl@ sociedade.

A juventude é tomada com um todo coeso e homogéngoe nao pode ser
simplesmente considerada uma “fase da vida”, nesguencontram individuos que vao
entrar no mundo adulto. Esta transicdo néo é linelcomo ndo o é a prépria vivéncia
quotidiana dos jovens. Segundo Machado Pais, gadam 0 seu proprio percurso, que
esta directamente relacionado com as instituicogsodamilia e escolanass-media
amigos, ou até mesmo classe e origem social. Contab esta aparente unidade da
juventude (como uma fase de vida), € possivel ¢raronma diversidade de situacdes
sociais que tornam heterogénea a experiéncia gevean. Os jovens ndo participam no

mesmo tipo de praticas sociais e culturais; vivam-the forma diferente; as diferentes
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praticas de lazer estdo na base de diferentesrasltjuvenis e vice-versa; 0s
fundamentos de constituicdo, instituicdo e legifimasociais dessas préaticas variam de
contexto para contexto social, essas mesmas @asoaiais e culturais também
consagram e legitimam diferenciacfes intra-geraispnenfim, a socializacdo dos
jovens, no dominio do lazer, origina diferentedusals juvenis.

Pode dizer-se que é através dos usos dos temptidignms que a generalidade dos
jovens estrutura as identidades que sustentambasilguras juvenis. Os tempos livres
podem ser considerados como uma das mais impatdmensdes da vida quotidiana
da vida dos jovens. Desta forma, “a sociologia Weentude tem passado, em larga
escala, pela sociologia do lazer, uma vez que agasnpraticas culturais juvenis
ocorrem no dominio do lazer” (Machado Pais, 198QJai surgem teorias controversas:
o lazer juvenil surge como o dominio de praticaffucais homogéneas (que sO
acontecem nesfase da vida Para contrariar esta tendéncia é necessari@aacan a
ideia de “juventude homogénea”, onde ela esta reaiaizada. Entdo, parte-se do
principio de que as culturas juvenis se diferenciessencialmente, no que mais lhes é
comum, uma vez que parece existir um “patriménimwm” entre as diferentes culturas
juvenis. Como consequéncia desta tendéncia surge autra, na qual as praticas
culturais juvenis sao consideradas normativamemigimais, quando comparadas com
as da cultura dominante, ou seja, o0 sistema normdbt qual as geragcbes mais velhas
estdo mais proximas.

As culturas juvenis sdo encaradas como se se eassein distanciadas deste
sistema de normas e valores, mas isso nao sigrgfieaos jovens ndo consigam
produzir as suas préprias normas e expressfesaisltlPara contrariar esta tendéncia,
importa descobrir se 0s jovens conseguem, efectmtan produzir 0 seu proprio
sistema normativo. A isto da-se o nome de métodpatgnacdo, que consiste em
recuperar as normas e expressdes culturais jugerigém sido postas a “margem”.
Assim, pode afirmar-se que nao é aceitavel defimiculturas juvenis conemémicas,
isto é, desprovidas de normas, uma vez que naspsaisas quotidianas, 0s jovens

produzem as suas préprias normas.
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2.3. Representacfes sociais da saude e da doenca

Dizem sempre que o tempo muda as coisas, mas tdas somos nos
proprios quem tem de as mudar.
ndy Warthol

A experiéncia de se estar doente ou de boa saudeéxperiéncia individual
gue nao se pode partilhar, mas que, no entantoys@m sociedade e que € modelada
pelos seus valores e estruturada a sua imagem, esgmos doentes ou bem de saude
para nos, mas também para a sociedade e em fuag@riédade. Deste modo, estudar
as representacdes sociais da saude e da doenglissarasomo esse conjunto de valores,
normas sociais e modelos culturais sdo pensadegles/pelos individuos, observando
como se elabora e estrutura, logica e psicologintenea imagem destes objectos
sociais, a saude e a doenca.

Para uns, a doenca acaba por ser, exclusivamentefaato do corpo,
objectivado s6 em termos organicos, sendo estacom@epcado que se insere no ponto
de vista biomédico. Para outros, a objectivacaalatEnca remete para a relacdo, de
equilibrio ou desequilibrio do homem com o meio, @ intervém factores humanos,
condi¢cdes ecoldgicas e estruturas sociais. Esp@etiva tem-se constituido como
reaccdo a uma concepcao exclusivamente organidsstdoenca, dando conta dos
factores psicossociais implicados na doenca e réEgs médicas a que ela da lugar,
ao mesmo tempo que enfatiza a importancia dos caampentos sociais relativos a
saude e a doenca.

A Sociologia procura, por um lado, interpretar g&acsocial, as emoc¢des e 0s
sentimentos dos individuos, enquanto actores sogjgor outro, analisar 0s processos
sociais e as circunstancias que, constantementgiadram as relacdes sociais e a
mudanca social. Também a explicacdo de fendmemos acalude e a doenca implica a
sua insercdo nas estruturas sociais onde estansem e ganham sentido. Assim, a
Sociologia preocupa-se em dar atencdo ao papelcdoestrangimentos naturais
bioldgicos, ambientais, fisicos, genéticosleitos como estando ligados as causas das

doencgas e explicar as determinantes sociais qugagle@s causas e as consequéncias
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da saude e da doenca, bem como a distribuicad sasialoencas por classe, género ou
etnia, incluindo a avaliagdo das proprias expeiddnde as viver.

Assim, € possivel perceber como os individuos werib significados diferentes
a doenca e como o0 seu uso pode funcionar como oreetdd social, tal como Yvette
Harvois escreve: “... La gestion collective et indiwelle des problémes de santé est
complétement immergée dans un imaginaire ou Semwmtisent des phénomeénes
inconscients, collectifs et individuels, qui nosemt a la fois les idéologies et les
phantasmes des individus...”(Harvois in CarapinheliB6:15).

Carapinheiro afirma que em cada época e em cadadade, uma doenca
“‘domina a realidade da experiéncia e a estrutusa rdaresentacoes” e, engquanto
“construcao social”, permite determinar os elemerde estruturacdo da identidade
social do doente, a sua relacdo social com a dpescpercepcoes, representacdes e
experiéncias subjectivas e objectivas da doencgapCdoeiro, 1996)

Uma representacao social € uma “preparacdo pacgém’aque da sentido ao
comportamento dos individuos, integrando-o num wunj de rela¢des determinadas.
Assim, as representacdes sociais sao sistemasticogrie valores e conceitos com
uma ldgica e linguagem particulares e um discurépr que orientam os individuos
na estrutura social (Moscovici citado em Herzlit®92, p.10-11).

Segundo Moscovici (1992), esta teoria propde-sdiaxpcomo as pessoas
pensam sobre o mundo e como transformam as suas itiéma realidade que eles
véem como normal e natural, realidade essa qugustaa melhor possivel aos
produtos mentais da sociedade e as construcfeslgiath(crencas, ideologias, mitos)
que estdo na base das praticas comuns. Essa mgecratravées de simbolos e de
significacdes organizadas é, de facto, parte iatégrda nossa realidade social, pois
essas formacOes simbdlicas s&o articuladas de ot@haf que permitem uma
compreensao e comunicagao espontaneas.

Do ponto de vista de Jodelet (1992), uma repraséatsocial designa “uma
forma de conhecimento corrente — o dito senso comauja especificidade reside no
facto de ser socialmente produzida e partiihadéa Bwodalidade de conhecimento
corresponde a uma actividade de apropriacao digladel exterior e de elaboracdo do
pensamento sobre ela, que tem uma visdo préatioegdeizacdo e de dominio do meio
(material, social, simbdlico), de orientacdo dasdtwas e comunicacdes.” (Jodelet in

Flick, 1992, p.322-323). As representacoes soognguanto guia de accao, definem a
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relacdo com o mundo e com 0s outros e, enquantuagie leitura, fornecem quadros e
codigos de comunicacdo que contribuem para uma em@um ao servigo dos valores,
desejos, necessidades e interesses dos grupos pailllam. Estas caracteristicas
distinguem as representacfes sociais dos fendnwgwstivos individuais, como de
outros sistemas de conhecimento socialmente prdasizcomo por exemplo a ciéncia e
a ideologia, com os quais tém, no entanto, proxaced variaveis. Assim, segundo a
autora “la representation qu'un groupe elaborerapgs de ce qu'il doit accomplir,
définit a ses membres des buts e procédures speésfiici on découvre une premiére
forme de représentation sociale: élaboration paraafiectivité, sous induction sociale,
d'un conception de la tache qui ne prend pas enptora réalité de sa structure
fonctionnelle; cette représentation a des incidentieectes sur le comportement social
et I'organisation du groupe et va jusqu’a inflécker fonctionnement cognitif lui-
méme”(p.357).

Assim, as representagfes sociais apresentam-seaomaoeira de interpretar e
pensar a realidade quotidiana, uma forma de aatieidmental desenvolvida pelos
individuos e pelos grupos para fixar as suas pesiein relacdo a eventos, objectos e
comunicacdes que lhes digam respeito. O socialvénte de varias formas: pelo
contexto concreto no qual se situam grupos e iddod, pela comunicacdo que se
estabelece entre eles, pelos codigos, simbolasega ideologias ligados as posicdes e
vinculagdes especificas.

A representacdo € sempre a atribuicdo da posicéaasg/ipessoas ocupam na
sociedade. Ndo é copia do real, nem do ideal, nparta subjectiva do objecto, nem a
parte objectiva do individuo; é antes o proces$o gueal se estabelece a relacdo entre o
mundo e as coisas. Efectivamente, a salude e a al@ug vistas e pensadas pelo
individuo com referéncia as suas relagcdes com iadamte. Pela salude e pela doenca o
individuo insere-se na sociedade. Como demonstsoi®Ra(1951), a saude e a doenga
funcionam como respostas ao funcionamento do sissammial: “La santé apparait de la
maniere la plus immédiate comme une des conditiegsises pour le fonctionnement
de tout systeme socialun trop haut niveau de maladie, un trop bas niwdasanté
apparaissent comme dysfonctionnels par rapport anctibnnement du systeme
considéré.” (Parsons in Herzlich, 1992, p.139).

Importa aqui salientar algumas das diferencasemtss entre as representagdes

sociais e outros processos cognitivos:
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A primeira reside no caracter global e inclusivordodelo das representacdes
sociais, no que respeita a relacdo entre um objeictminscrito ao meio social,
simbdlico ou material, e um sujeito, individual oalectivo, posto em relagdo com
outros sujeitos pela interdependéncia, participagicomunicacao social. Assim, elas
estabelecem uma relacédo de simbolismo e intergi@tage resulta de uma actividade
mental que faz da representacdo uma construgéd@ exjpnessao do sujeito.

A segunda diferenca diz respeito aos factos obdesva construidos, isto é,
enguanto 0s processos cognitivos se referem acsegmws hipotéticos ou apreendidos
indirectamente através da realizacdo de operagitetedtuais, as representacdes
produzem-se sobre objectos concretos, de contadglpensamentos objectivados em
diferentes suportes (linguagem, discursos espoogandeclarados em diferentes
documentos, producdes iconicas, dispositivos naagerpraticas) e apresentam niveis
de complexidade variaveis (desde palavras ou figuyae condensam ideias ou
significados, a sistemas organizados de imagef@macdes, elementos normativos,
opinides, atitudes, entre outros, que constituena wersdo do real). Circulando na
sociedade, estes fendmenos sao directamente obsisredactivos.

A terceira diferenca remete para o caracter pr&ipara o modo de elaboracéo
do saber de senso comum no que diz respeito ai@éxpiardirecta ou indirecta de um
mundo de objectos socialmente pertinentes, sudatéaomadas de posicdo no meio
onde o sujeito se insere. Ele ndo esta apenas miactm com esse mundo de objectos
como postulam os modelos cognitivos, ele derivaatacto com os outros e com a
bagagem cultural - conhecimentos, habitos e valopastilhados com eles. Este modo
de construgéo passa por dois grandes processbgectivacdo em que o conhecimento
aparece como uma “construcdo selectiva”, onde obutis do objecto sédo
seleccionados e combinados segundo uma esqueriatizaglientando alguns e
eliminando outros; e ancoragemque inscreve o0 objecto numa rede de significados
num quadro cognitivo pré-existente e aplica o ¢ardpratico da representacdo na
gestdo do quotidiano. Estes processos dao contdetaencdo do social na elaboracéo
cognitiva, ao nivel da composicao e da estrutieay bomo a sua intervencgao no social,
através da orientacdo das condutas e comunicagzé® da sua eficacia. (Jodelet in
Flick, 1992, p.323-324)

Desta forma, segundo Jodelet, “a abertura sobngaginario, o inconsciente, o

cognitivo, o desenvolvimento do estudo das mergdéd, a mudanca de concepcdes
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ideoldgicas, a preocupacdo em articular o mental &s relacdes sociais e de poder, as
estruturas materiais e as condigbes préaticas d#ugdwm social, reconhecem na
representacdo um papel constitutivo na organizag@@l e uma eficacia propria nas
transformacdes da sociedade.” (Jodelet citado ljpck, £992, p.324).

Porém, a maneira realista de ver as coisas, prdpriaoria das representacoes
sociais, faz distingdo no que respeita ao terat@d conhecimento, separando 0s
saberes considerados leigos ou amadores dos satstraglos, profissionais, havendo
procedimentos intelectuais e modos de produzisendar as informacdes proprias ao
primeiro ou ao segundo conjunto de saberes.&dperf afirma Simon, “is someone
who knows so much about a particular domain, islateed to it that he can solve
problems in it almost without thinking. Novices,tifey solve problems at all, have to
think very hard. That is one difference betweenegtgpand novices.” (Simon in Flick,
1992, p. 297)

Também no ambito da salude e da doenca esta sepfaacgs® sentir, na medida
em que as representagdes sociais implicam, poradim lum saber particularmente
legitimo e dominante na nossa sociedade — a mad{pensamento cientifico) e, por
outro lado, saberes leigos, o pensamento comurmdiv$duos e dos grupos sociais.

Do ponto de vista de Herzlich (1992), hoje em diamossa visdo do corpo, do
seu funcionamento e das suas disfunces estaddeegm determinadas categorias do
saber médico e remete para o médico, entendido espert Contudo, convém aqui
salientar mais uma vez, que essa nao € uma suagdirestreita e linear, pois existem,
de facto, relagbes complexas e contraditérias entaber dexperte o saber leigo, o
que constitui um dos interesses essenciais do eestad representagdes. (Herzlich
citado por Flick, 1992, p.351)

Efectivamente, devido a influéncia do desenvolvitoeta medicina moderna e
daquilo a que chamamos de “modelo biomédico”, alividuos tém tendéncia a
considerar que a saude e a doenca se redaxerestado organico de um corpo
individual, definido sob a responsabilidade daitngtio médica. No entanto, esta
concepcao pde de parte outra realidade da doetgag, ipara cada um de nds, ela néo é
apenas um conjunto de sintomas que nos faz ir aicméla € um acontecimento que
ameaca e/ou modifica, as vezes irremediavelmentessaa vida individual, a nossa

insercdo social e, consequentemente, o equilibtertvo.
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A doenca suscita questdes como, “porqué eu?”, {orde?”, “porqué aqui?”,
“porqué agora?”, as quais a informagdo médica iagndstico ndo sdo suficientes para
responder. Assim, “uma interpretacéo colectiva derge continuada, um discurso da
sociedade € necessario para nos dizer qual o sentldr a doenca, a saude, ao corpo, e
para orientar a nossa relacdo com eladénj 1992, p.348). Desta forma, a doenca
requer sempre uma interpretacdo que vai para atéoogho individual e do discurso
médico, pois, tal como Susan Sontag disse, “a @éngma metafora” e, como tal,
torna-se a base de um significado, o qual remet® paelacdo do individuo com a
ordem socia(Sontag, 1989).

Estudar as representagfes sociais da saude e nigaddéobservar como esse
conjunto de valores, normas sociais e modelos raistisdo pensados e vividos pelos
individuos, analisando como se elabora e estrutogica e psicologicamente, a
imagem destes objectos sociais que sdo a saudeenea.” (Herzlich, 1992, p.13-14).
Assim, as representacdes sociais da salde e daads&m um sistema de pensamento
dotado de uma coeréncia particular, um sistemaodeepcdes de saude e de doenca,
separado e independente das categorias do conimgimmeedico. Nesse sentido, a
linguagem utilizada para exprimir esses termos é@aona linguagem do corpo, dos
factos organicos, mas uma linguagem da relacdo ndoviluo com o exterior
socializado, com a sociedade (Augé e Herzlich, 199%1).

Segundo Herzlich (1992), os termos saude e doengantdser sempre pensados
em funcao das noc¢des de individuo e sociedadegpogartir destes quatro termos que
a representacdo se organiza, sendo que o confilte éndividuo e sociedade se
actualiza nos estados de saude e de doenca - gEisese e na conduta do sujeito, a
doenca representa um fendmeno mais elaborado do spiele.

Segundo Oliveira (2008), ao falarmos de represéetagociais em relacdo a um
objecto podemos considerar que estas representaedenscontram, frequentemente,
estruturadas em dimensdes que designamos comaosepfaeionais ou estruturais.
Assim, quando nos referimos, por exemplo, as reptagbes sociais da morte num
dado contexto ou situacdo, aludimos a diversasrifes representacionais da morte,
por exemplo as que nos remetem para o cognitiv@feativo, o emocional, o

ritualistico, o simbdlico
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Através da salude e da doenca e das representagias gue o individuo sobre
uma e outra produzem temos acesso a imagem dadadeiee aos seus

constrangimentos.

2.4. As Doencas Cronicas

“No ponto onde o siléncio e a soliddo se cruzam eonvite e com o frio, esperei como

quem espera em vao, tao nitido e preciso era mVazi

Sophia de Mello BreynedArson, in Poesia |

A Organizacdo Mundial de Saude define a doencaica@omo aquela que tem
uma ou mais das seguintes caracteristicas: é pem@anproduzincapacidade/
deficiéncias residuais, é causada por alteracOaddgicas irreversiveis, exige uma
formacao especial da pessoa com doenca para ditegdoi e pode exigir longos
periodos de supervisdo, observacdo ou cuidado®I&w Nacional de Saude (2004-
2010) afirma-se que é na fase adulta que a peaasges da familia, do trabalho e da
sua relacdo com a sociedade, demonstra maior dapacpara afirmar e exercer a sua
cidadania. Vérias alteracdes surgiram, decorretges/olucdo da sociedade, lan¢cando o
enorme desafio de se viver mais tempo. Outros @gEmentos, também eles
consequéncia da evolucdo da sociedade, comstress a violéncia, a poluicdo, a
emergéncia de doencgas transmissiveis relacionagtascomportamentos/atitudes, o
aumento de doencas cronicas potencialmente indaptes e 0 niumero de pessoas
portadores destas doencas, tendem a contrariavadel potencial de saude da idade
adulta.

Todos os progressos cientificos e sociais alcascadginaram um aumento
significativo da longevidade, o que veio originaraparecimento das, até entédo
desconhecidaslioencas crénicas néo transmissiygiassando a morte a acontecer com
frequéncia no final de uma doenca cronica evolutivais prolongada. Bury (1997), ao
tratar da doenca cronica, distingue trés aspeaaxperiéncia de adoecerdigrupcéo
ocasionada pela doenca e as tentativas iniciaigedaoa lidar com as incertezas; o
impacto do tratamento na vida didriguando assume importancia vital a adopg¢éo de
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informacdes sobre o virus e a doencaglaptacdo e o enfrentar da doergae ocorrem
guando as pessoas respondem e tentam reconstraividennormal. Para o autor, as
respostas para lidar com a situacdo séo sintefizamdaermos de “coping”, estratégia e
estilo. Os mecanismos envolvidos no “coping” remmetes para as estratégias que as
pessoas adoptam para enfrentar os problemas qua eomdicdo de doente cronico
impde. Os doentes que se adaptam sao aqueles sagapaobilizarem recursos mais
intensamente. Esses recursos referem-se a enesigs esforcos individuais gastos na
sua adaptacdo quando eles se direccionam, tambéniyel de apoio disponibilizado
na rede social, na qual a familia tem papel prep@mde.

Por outro lado, os recursos relacionam-se intiméneom o desenvolvimento
de diferentes estilos de lidar com a doenca. Ondlgseho que é requerido das pessoas
que vivem a condicdo de doencga cronica envolvammeaimento, preparacao e avaliacdo
de accoes.

Para o mesmo autor, uma doenca duradoura levaimea "fundamental
reconsideracdo da biografia da pessoa e da idem"d®evido ao seu conceito de
“ruptura biograficd, a énfase deslocou-se para a dimensdo tempora{aiéncia da
doenca e do trabalho "reflexivo" realizado pelosigretes que procuram, nem sempre
com sucesso, recuperar o controlo das suas vidas.

O problema do sofrimento € central para estes deeat para 0s que 0s
acompanham. Se ndo se entender o que € paramiesiéosofrimento, se ndo se souber
reconhecé-lo, dificilmente se podera dar uma rdeaposegral as suas inquietacdes e
medos. Em geral, na situacdo de doencga, a incedeastitui um problema na
organizacdo da vida quotidiana dos doerdas $trauss e Glaser, 1965)

Neste ambito, destaca-se o trabalho desenvolvid&poler- Ross (1969) que
propde uma descricdo de cinco estagios discretos peais alguns doentes passam ao
lidar com o diagndstico de uma doenca cronicegécao e isolamentg revolta;
negociacaodepressace aceitacao)

A morte € uma caracteristica essencial do homemoQGodos os seres vivos, este
também morre, mas € o Unico que tem consciéndizetgidabilidade da morte e de uma

vida finita no tempo. Deste modo, a morte ndoraédia um derradeiro acontecimento,

4O modelo foi proposto por Elisabeth Kubler-Ross @ ls/ro On Death and Dyingublicado em 1969. Os estagios
institucionalirazaram-se e séo conhecidos c@sadinco Estagios do Lufou da morte ou da perspectiva da Morte)
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mas engloba toda a vida, condicionando as atitdeshomem. Vida e morte
identificam-se mutuamente.

2.5. A Morte: um breve passeio pela Histoéria

Eu quero, quando morrer, ser enterrada
Ao pé do Oceano ingénuo e manso,
Que reze a meia-noite em voz magoada
As orac0es finais do meu descanso...

Ha-de embalar-me o berco derradeiro

O mar amigo e bom para eu dormir!
Velei na vida o meu viver inteiro,
E nunca mais tive um sonho a que sorrir!

E tu has-de la ir... bem sei que vais...
E eu do brando sono hei-de acordar
Para teus olhos ver uma vez mais!

E a Lua ha-de dizer-me em voz mansinha:
- Ai, ndo te assustes... dorme... foi o Mar
Que gemeu... ndo foi nada... ’'sta quietinha...

Florbela Espanca em [Esparsos de Florbela]

Qual é a sensacdao de se saber que se vai morrer?

Esta € uma das perguntas que a humanidade vendéaaesi propria desde que
existe. Este assunto desperta sentimentos muittungles em pessoas dos mais
variados tipos emocionais e com o0s estilos de wmid#s diversos. Ord¢e sobretudo
porque estamos vivos e porque pensamos a morte goosta a vida que rejeitamos e

afastamos aquela como se nos fosse estranha eosidissesse respeitqPacheco,
2002 citado por Gongalves, 2005, p.17).
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A morte €, sem duvida, uma das questdes que neitaad ser humano. O seu
desconhecimento, o facto de poder ser o fim da wdaima passagem para outra, sdo
questbes sem resposta definitiva. Entre os divgmeees que se preocupam com ela
encontram-se, por exemplo, os Gregos, que a alaondde formas diversas. Nos
poemas homéricos, mais particularmentdlia@a, vemos a morte encarada como um
meio para alcancar a imortalidadd&do me elogies a morte, glorioso Ulisses! Preferia
sendo um trabalhador da terra, servir a outro, uonmem sem posses, do que, nao
tendo mais vida, ser rei de todos os mortos quegaeam.” (Homero, OdissejaXl.
488-491). Obviamente que néo era a morte em sionmasdo como ela era alcancada:
os herdis realizavam feitos célebres em combarsctEntes de que um dos riscos era a
possibilidade de perder a vida. No entanto, a ewnag o valor demonstrados em vida
garantiam-lhes uma fama perene entre os vindodrambém nos poetas elegiacos
manteve-se esta visdo da morte resultante da cordgmonstrada em combate.

Mas, entretanto, comeca a surgir uma nova conoepedvida. Ja n@disseia
nos deparamos com o lamento de Aquiles pela sua idve. Em Euripides, por
exemplo, encontramos uma clara oposicédo entre aralata vida e a inexisténcia
subjacente a morte.

Desde os primérdios da Civilizacdo, a morte € icemada um aspecto que
fascina e, a0 mesmo tempo, aterroriza a Humanidaderer, que me importa? (...) 0
diabo é deixar de viver.” (Mario Quintana, 1962)mArte, e 0s supostos eventos que a
sucedem, sao historicamente fonte de inspiracdo qmartrinas filoséficas e religiosas,
bem como uma inesgotavel fonte de temores, anglestasiedades para os individuos.

No entanto, apesar de todo esse interesse, parengegladeira a afirmacgéo de
que é dificil para a maioria conversar sobre a endtts pelo menos duas razdes para
isso. Uma delas é essencialmente psicoldgica eralilb assunto da morte € tabu. Da-
nos a sensagao, talvez apenas subconsciente, taueemscontacto com esta, mesmo
gue indirectamente, nos confronta de uma certadorom a possibilidade da nossa
propria morte, atrai-a para mais perto, tornanduas real e imaginavel.

Do mesmo modo, falar sobre a morte pode ser \astoyel psicolégico, como
uma outra maneira de a abordar indirectamente.daiivida que muitos individuos
tém a sensacao de que falar sobre a morte €, tve ¢aama-la mentalmente, trazendo-a
para mais perto, fazendo com que se tenha queng&fre inevitavel, a sua propria

morte. Assim, decidem simplesmente tentar evi@ssunto, 0 maximo possivel.
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A segunda razéo pela qual é dificil discutir éstea é mais complicada, como
se estivesse enraizada na prépria natureza daatiegu em si. Na sua maioria, as
palavras da linguagem humana aludem a coisas @d&stqmos experiéncia através dos
sentidos. A morte, no entanto, € uma sensacao a@jueém da experiéncia consciente
da maioria, ja que nunca se passou por ela.

Portanto, se vamos falar da morte, devemos tescgamcia tanto dos tabus
sociais, quanto dos profundos dilemas linguistigoe derivam da nossa prépria
inexperiéncia. Frequentemente, 0 que acabamosazer £ conversar por meio de
analogias e eufemismos. Comparamos a morte, olemoom coisas mais agradaveis
da nossa experiéncia, coisas com as quais estamdmfizados.

Possuimos uma heranca cultural sobre a morte gfireda nossa visdo desta
nos dias actuais. Para perceber como foi consteuideia da morte encontrada nos dias
de hoje, vamos fazer um breve passeio pela Historia

Na mitologia hindu, a morte é encarada como ualaula de escape para o
controle demografico. Quando a “Mae-Terra” tornaalerecarregada de pessoas vivas,
ela apela ao Deus Brahma que envia, entdo, a “mdéheermelho” (que representa a
morte na mitologia ocidental) para levar pessdasaado assim, 0s recursos naturais e
a sobrecarga populacional da “Méae-Terra”. Essempkess trazem-nos uma ideia de
continuidade em relacdo a morte, ndo sendo a mesnséerada como um fim em si
propria. Havia uma certa tentativa de controlo m@gobre a morte, o que facilitava a
sua integracdo psicologica, ndao havendo, portantta cisdo abrupta entre vida e
morte. E isto, sem duvida, aproximava o homem ddam@mm menos terror. Apesar da
familiaridade com a morte, os Antigos de Constamtiia mantinham os cemitérios
afastados das cidades e das vilas. Os cultos erfasque prestavam aos mortos,
tinham como objectivo manté-los afastados, de mqde n&do “voltassem” para
perturbar os vivos. Por outro lado, na Idade Méaagemitérios cristdos localizavam-
se no interior e ao redor das igrejas e a palaemaitério significava também “lugar
onde se deixa enterrar”. Dai, serem tdo comunsalas eheias de ossadas sobrepostas e
expostas ao redor das igrejas. A Idade Média foimwmento de crise social intensa,
gue acabou por marcar uma mudanca radical na rat@ihomem lidar com a morte.
Kastenbaum e Aisenberg (1983) relatam-nos que @&dame do século XIV foi
assolada pela peste, pela fome, pelas cruzadasjnoglisicdo: uma série de eventos

provocadores da morte em massa. A total falta deao sobre os eventos sociais teve
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o seu reflexo também na morte, que ndo podia neaisamtrolada magicamente como
em tempos anteriores. Ao contrario, a morte paasauer lado a lado com o homem,
como uma constante ameaca, a perseguir e a ap&mt@s de surpresa. Esse
descontrole traz a consciéncia do homem desta é@pdoemor da morte. A partir dai,
uma série de conteudos negativos comecam a seciai®® a morte: conteudos
perversos, macabros, bem como torturas e flagelesam a relacionar-se com a morte,
provocando uma total estranheza do homem diante @ésento tdo perturbador. A
morte personifica-se como forma do homem tentagneld@r com quem esta a lidar, e
uma série de imagens artisticas consagram-se cendadeiros simbolos da morte,

atravessando o tempo até aos dias de hoje.

2.5.1. Pensar na nossa morte: O pesar que se adivinha

- Esta noite... V& la se percebes... Nao venhagyoom
- Vou! Vou! Nao te quero abandonar!
- Mas ha-de parecer que me déi muito... Ha-de parec
gue eu estou a morrer. Tem de ser assim. Nao venhas
ver uma coisa dessas gque nao vale a pena.
- Vou! Vou! Nao te quero abandonar!
(...)
- Fizeste mal. Vais ter pena. Vai parecer que daues
morto e ndo é verdade...
Eu continuava calado.
- Percebes? E que é muito longe e eu ndo posso leva

este corpo... E pesado de mais...
O Principezinhg Saint-Exupéry

Passado século e meio de avancos espectaculacesande muitas doencas, a
medicina foi-nos levando a acreditar nos resultadassua intervencdo. Os seus
progressos cientificos e tecnolégicos fizeram-mesma possibilidade de sermos menos

mortais. Em muitos sectores da sociedade, a maglidaaumentou a fé na ciéncia
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médica, foi diminuindo a fé em Deus e na procuraaacoes transcendentes para as
perguntas mais importantes do ser humano. Comaqguéacia disso, as realidades da
vida, da doenca, do sofrimento ou da morte forardgrelo o seu sentido metafisico e a
solucéo para os problemas que se apresentam érgmaciem muitos casos, quase
exclusivamente através dos progressos da ciéraaatecnologia. Tal estado das coisas
desencadeou, por sua vez, novos problemas na geardamorte.

Aceitar e compreender a morte, ndo sao de todéatafaceis. Morte, do ponto de
vista fisico, € o que ocorre quando cessa a vidamdendividuo, seja por causas ligadas a
fendmenos naturais, seja por motivos acidentaisaosas externas (doencas). A morte € a
Ultima etapa da nossa vida, considerada cheia dinos. E é dai que vem o estimulo
para estuda-la e reflectir como as pessoas a véeateitam.

A morte é, de tudo na vida, a unica realidadeolatmmente incontornavel.
Morrer € inegociavel e é tdo natural quanto o fag@rescermos, casarmos ou termos
filhos. No entanto, a maneira como esse facto @rado varia de individuo para
individuo ou de cultura para cultura. Na verdad@lesa de finitude aterroriza o ser
humano.

Falar sobre a morte €, sem duvida, retratar ast@e vida - episodios da vida
real que afectam todas as familias. Na actualidadeprte, e tudo o que a rodeia, é
objecto de reaccdes opostas, sempre dotadas d@uenearga emocional.

A morte €&, claramente, uma das questbes que nmettaab ser humano. O seu
desconhecimento, o facto de poder ser o fim da, vidauma passagem para outra, S&0
guestdes sem resposta definitiva.

Ao pensar na morte, seja a simples ideia da propoide, ou a expectativa mais
do que certa de morrer um dia, seja a ideia estisiaybela morte de um ente querido ou
mesmo de alguém desconhecido, o individuo é norembrtomado por sentimentos e
reflexdes.

Na vida familiar ocorrem periodos que variam erdrédem-estar e a crise.
Claramente, estes periodos tornam-se mais instéueisdo a doenca faz parte do
quotidiano. O drama da morte, as questdes quel@sata, instalam-se no seio da
familia, daqueles que, ligados ao doente, Ihe cemfeum sentido especifico, uma
expressdo individual, uma consciéncia que, sabem, beeve desaparecera. O
sentimento de impoténcia, o caracter da sua iséiktdade, a sensacdo de dissolugéo

eminente do outro, conduz os sobreviventes a uml@ste angustia profunda.
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Tanto Foucault (1979), como Aries (1975) deram @spatencdo a passagem
do monopdlio dos cuidados ao doente e ao moribuwtaltamilia e dos religiosos para o
médico e as instituicdes médicas. O hospital eral gecomo instrumento terapéutico —
surge no final do século XVIII, concomitantementgansformacédo no conhecimento
que instituiu a racionalidade anatomo-clinica, utstante da medicina ocidental
moderna. Antes do século XVIII, o hospital era umatituicdo de assisténcia,
separacao e exclusdo — ndo predominantemente dtedoser curado, mas também do
pobre destinado a morrer: tratava-se de um “moureddqFoucault 1979, p.102). No
século XIX, com a expanséo do processo de medicdiiz das sociedades, as familias
passaram a delegar os encargos dos cuidados desmemibundos as instituicbes
médicas — entdo fortalecidas e reorganizadas. Hqois, um deslocamento do lugar
da morte: das casas, com a participacdo da comi@igara o hospital — lugar dos
meédicos. Como consequéncia do surgimento do hgspdainistrado e controlado
pelos médicos, surge a segunda forma de morte danma

ApoGs a década de 60, amplia-se a producdo crisiseCiéncias Sociais sobre a
morte moderna, 0s seus processos de ocultamentd edastauracdo do siléncio em
torno da morte e dos seus designios. Os estudamttambém da despersonalizacéo
dos internados em hospitais, além da forca crescedbs interesses médico em
detrimento dos desejos do moribundo e da sua fmAi morte moderna é
eminentemente medicalizada, num processo no gteakegsnto € inscrito em regras e
rotinas institucionais, que privilegiam a compei@ne a eficacia médicas. Neste
modelo, o moribundo encontra-se entregue as maogoder médico, com poucas
possibilidades de acesso ao conhecimento do queassa consigo e das opcgdes
terapéuticas.

Em 1999, Cunha afima que o tema da morte tendsaditeracdes ao longo dos
tempos. O paradigma da morte foi alterado: no jpiasaanorte ocorria em casa, onde o
individuo passava os ultimos dias, num ritual feanié social. Hoje, a pessoa morre em
instituicbes hospitalares, rodeada de uma pandplimaquinas e solu¢cdes médicas. O
hospital moderno deixa de ser apenas um espacibegido para a cura, passando
também a ser um local de acolhimento para a méwsim, “as transformacdes
ocorridas neste século no sentido da hospitalizagi@o morte, da reducdo das
operacfes necessarias a evacuacao do cadaver e ugaessdo do luto sédo

equacionadas como crise de uma sociedade que jdai@lidar com a morte e com 0s
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seus mortos”(Cunha, 1999, p.104). Era mais facil pensar a engé& que a crenca
religiosa acreditava que o sofrimento na terraasextompensado no céu, oferecendo
esperanca e sentido ao sofrimento, ao contrariejdado da sociedade moderna, que
aumenta a ansiedade, obrigando-nos a fugir dedaelglie do confronto com a nossa
propria morte. Actualmente, ndo € raro ouvir deemlue € preferivel uma morte breve
e rapida que o longo sofrimento causado por umagédoe

O avanco tecnoldgico tornou possivel manter upss@a muito doente, ou em
estado terminal, indefinidamente viva, porém ligadgaarelhos de sustentacéo artificial
da vida, como a ventilacdo mecanica, ou seja, adiamento do confronto da pessoa
com a sua propria morte. Assim, a perturbacdo qdeeaca e a morte do individuo
provocam nos outros, a evolugcdo das terapéuticas movas tecnologias médicas
concorrem para a transferéncia da morte de casaopaospital. Por outras palavras, a
morte natural deu lugar a morte monitorizada eeasativas de reanimacdo. Muitas
vezes, 0 paciente nem é consultado quanto ao pagadgue se tente fazer para alivia-
lo.

Em 1975, Aries atribui a deslocacdo da morte parapaco hospitalar ndo sé a
evolucdo da medicina, mas também a uma outra esisitta da modernidade: “a
morte feia e indigna deixou de se enquadrar nol idedelicidade, que a partir de
determinada altura comecou-se a expandir pela dam@e primeiro na americana,
depois na europeia. A morte em casa torna-se iecioente, porque torna-se necessario
proteger a familia e a sociedade do incomodo eragg@ demasiado fortes provocados
pela fealdade da agonia e pela presenca da mortpleara vida feliz, (pois, agora
presume-se que a vida é sempre feliz ou, pelo mal®mse-se fazer tudo para o
parecer)” Assim, a sociedade moderna preocuparseprameiro lugar, que haja um
encobrimento por parte de parentes, amigos, visirhariancas da passagem para a
morte. A morte no hospital € um fendmeno técnictidobpela paragem dos sinais de
vida e pela respectiva declaracdo do médico e dgadpospitalar. Em grande parte,
como diz Aries, o individuo ja esta inconscientenfifito tempo, mas a inconsciéncia
do moribundo vai de encontro ao conceito de “boatehiajue hoje em dia impera
(Glaser & Strauss (1965); Kluber- Ross (1969); Mwae (1999)). As novas regras
ditam que se morra discretamente, no fundo, a fonoderna de dignidade. Morre-se
calmamente para nao perturbar os sobreviventesmAaobundo exige-se que se

comporte da forma mais sébria e discreta possivag, 1975, p.150).
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No entanto, no que respeita ao estado de esp@itindnte em fase terminal, €
possivel constatar que a maioria possui algumaonsgfre 0 momento em que vai
morrer, 0 que, sem duvida, se traduz, ao nivel iddsiduos hospitalizados, num
profundo desejo de regressar a casa. Na verdadmoribundo sabe, pois, que vai
morrer. Talvez seja em virtude desta clarividéngiee agudiza a eminéncia da morte
gue ele consegue apreender, numa visao panoramgtantanea, o essencial de que ja
foi a sua vida”(Thomas, 2001, p.35).

Segundo Cunha (1999: 114), “assistimos hoje anaregso de negociacdo, nem
sempre facil, entre a medicina e a familia, e asaimma redefinicdo dos respectivos
dominios de competéncia’ Deste modo, enquanto queedicina cabe o papel de
adiamento da morte sem sofrimento, a familia cabgamel de “acompanhamento
afectivo, a partilha das emocdes — da esperangaydha, da tristeza, - e a manutencao
de lacos, sem 0s quais morrer tornar-se-ia maiguso) tanto para quem morre, como
para quem fica”.

O bom humor e optimismo s&o valorizados no hospitad familiares e amigos
€ pedido que adoptem comportamentos que contrijpena manter a moral. Uma
familia desmoralizada, abatida pela presenca dansafto, € vista como pouco
corajosa. Deve-se, entdo, contribuir de forma actigra que o doente se mantenha
combativo e optimista, mesmo quando se sabe quarte mstd a chegar. Em redor do
doente cresce uma “tirania do pensamento positjiAslland and Lews, 2000) e a
obrigacéo de uma atitude optimista que culpabdizam ndo a consegue adoptar.

A sociedade ocidental rejeita a morte. Como talcyra constantemente vencé-
la, baseando-se, para isso, no seu desenvolvirnEmtifico. A tentativa de vencer ou,
no minimo, contornar a morte é pretendida, conocartesso, pela medicina moderna.
Tomando por base a aspiracdo natural do ser hupsaoa vida, considerando ainda
gue o maior desejo do ser humano € a imortalidagemnaioria das vezes a morte é
considerada uma inimiga. De modo geral, exceptmfaetizes excepcdes, o familiar
representa mais do que a simples presenca de algué&movendo cuidados ao
paciente. O familiar representa alguém que, inddgme das possibilidades
terapéuticas, pode compreender e realizar com heardificeis tarefas como, por
exemplo, dar banho, dar a medicacdo nas dosesaedsocertos, preparar e dar uma

alimentagcéao adequada, fazer curativos, etc.
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Em suma, a morte € um processo biologico natursoessario. Dizer que a
morte € o contrario da vida ndo é correcto. A mertema condi¢do indispensavel a
sobrevivéncia da espécie e, através dela, a videmtla-se e renova-se. Desta maneira,
a morte ndo seria a negacdo da vida, mas sim ufitiartla natureza para tornar
possivel amanutencdo da vidaA dificuldade do ser humano em geral e,
particularmente do profissional de saude, em I a morte, pode ser trabalhada e
melhorada, com isso melhorando qualidade de vidadies os envolvidos na questao:
do préprio paciente, dos familiares, do médico ¢od@ a equipa. A realidade € que o
homem tem-se tornado cada vez mais individualisteg vez que a sociedade incita a
uma vida ocupada, devotada a profissdo e ao bem+asterial. A morte surge como
uma ameaca, puni¢ao ou injustica.

A dificuldade actual em lidar com a morte € avasiaia, a sua aproximacao
abala a dignidade do doente, e a sensibilidaderde familia angustiada desmoraliza
médicos e enfermeiros devido a dificuldade em emnaom verdadeira cura. Quanto
mais avanca o conhecimento médico em todos os lffgonacologia; terapéutica,
anestesia; cirurgia; transplantes de oOrgaos;ifagdio humana; genética; imunologia;
medicina nuclear; recursos diagnosticos, etc.)niguaais se desenvolvem tecnologias
aplicadas a medicina, mais o médico se distanciamdae. Os protocolos de
procedimentos médicos, as normas administrativaseticina e os rigidos manuais de
conduta acabaram por institucionalizar a morteofwm vermos em livros-texto uma
perfeita descricdo de determinado quadro cliniecomhecidamente irreversivel e com
desfecho fatal, mas nada se fala dos cuidados fidaiatencao familiar e afectiva que o
paciente deveria receber nesse momento. Nao,dataito em deixa-lo nos centros de

terapia intensiva.

Pensar na morte de maneira serena e calma ndo @uestio de morbidez,
masoquismo, ideacgdo suicida, falta de vontade \d&r,yporque é bom deixar de existir
ou algo assim. Na realidade, trata-se da conseirastdo de que ela vai acontecer de
qualquer forma e com todos que andaram, andamrdwakea andar sobre a Terra. E a
adaptacéo para com algo que vai acontecer, quesramnao, uma hora ou outra.

A vida € uma viagem. A vida é lutar constantemeontra os limites que se nos

vao impondo porque é esse o desafio, o Unico degaé travamos sempre.

40



3. TRABALHO DE CAMPO

3.1. Métodos e Técnicas

Nesta terceira parte encontram-se agregados t@letementos que estiveram na
base do trabalho de investigagao, justificandobpsctivos que foram propostos para a
sua concretizacdo, pois que, ainda que estejaneogesi que a seleccdo do campo
empirico esta em estreita articulacéo e decorgeliimitacdo e configuracdo do objecto
de pesquisa, parece importante tecer algumas evas@ks a proposito da estratégia
metodoldgica que esteve na base desta pesquisa.

Este estudo entrevistou dez jovens adolescentesdamlies compreendidas entre
0s 17 e os 21 anos, vivendo a condicdo de a maéepauterem falecido devido a uma
doenca crénica, ha mais de 2 e ha menos de 10 Bmesessario esclarecer que nesta
amostra todos os pais faleceram com cancro, sestdooeipo de doenga cronica que
constituiu a experiéncia comum de todos os entelas na confrontagdo com a
memoria da morte. Mas, apriori, ndo foi definidanoocritério para a escolha dos
entrevistados, apenas acabou por correspondel proparcdo que o cancro detém no
conjunto das doencas cronicas na sociedade pogague

O unico critério definido desde o inicio foi o derevistar adolescentes entre o0s
13 e os 21 anos. Mas atendendo a que este intedesleria ser respeitado, 0s
adolescentes que agora tém 13 anos seriam muiteepes) quando se deu o0 processo
de doenca e de morte, para hoje conseguirem redatar nitidez essa experiéncia.
Assim, ponderados todos os efeitos da idade, tesgawespeitar o intervalo quer de
idade quer de tempo, em anos, do acontecimentotu@mndada a dificuldade em
encontrar individuos que constituissem a amostnaehama excepcéo na idade de uma
das entrevistadas, a V&rgue tem 23 anos.

Numa primeira fase de preparacéo do trabalho ernpsentiu-se a necessidade
de efectuar entrevistas exploratérias e converdagnais (ambas ndo gravadas) a uma

Socidloga da Familia, uma Psicdloga Clinica e umdRsyo Social. Estas entrevistas

5 . . L a
Ver a caracterizacdo desta entrevistada na pagina 4
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tiveram como objectivo “revelar determinados aspedo fendmeno estudado em que
0 investigador n&o teria espontaneamente pensadsl pgesmo e, assim, completar as
pistas de trabalho sugeridas pelas leituras” (Qeiv@ampenhoudt, 1998:69). Nessas
entrevistas devem constar questdes abertas ediexie modo a que o0 entrevistado
possa “exprimir a prépria ‘realidade’ na sua lingem®, com as suas caracteristicas
conceptuais e o0s seus quadros de referéncia” (@uiégmpenhoudt, 1998:75),

A informacdo obtida através das entrevistas asesspecialistas permitiu
delimitar o campo de acc¢éo, dando enfoque somestadolescentes e ndo ao grande
leque de criancas, jovens e adultos que perderanhogmais. Ora, “... 0S motivos e as
finalidades definem o sentido do projecto, um duggmtido a compreender de um
ponto de vista temporal; os motivos enraizam oeptojno momento presente, sem
contudo o tornarem prisioneiro desse momento; redidiades ancoram 0 projecto no
futuro sem se iludirem com esse futuro. E assimajpeojecto esta destinado a vogar
entre o realismo do presente e o iluminismo dadityBoutinet 1986, p.9)

Assim, depois de algumas reunifes com a psicoligiaa; e de lhe ter enviado
uma carta com as caracteristicas da amostra pig¢&nelsta facilitou-me uma lista de
dez jovens que tivessem vivenciado esta experié@aatudo, depois de mostrar-lhe o
guido de entrevista a ser aplicado aos adolescentd=pois de ter sido feita uma
avaliacdo detalhada, foi pedido que ndo Ihes péagsem muito para além do que |&
estava porque eram individuos que ainda estavam pooco marcados pelo
acontecimento e podiam ndo se sentir a vontade fadaa de tal assunto. Aqui,
pudemos perceber uma das muitas limitacbes destedé estudos. Com o chegar do
dia da entrevista, estando um jovem a ser medicaddastante afectado
psicologicamente, foi escolhido entretanto outn@@asua substituicao.

No que respeita aos métodos e técnicas aplicado®aei com 0 meu projecto
formulando os objectivos deatravés da memoria do(s) filho(s) adolescente(s),
identificar nas diferentes etapas da doenca, da médo pai, as principais alteracoes
quer de comportamento, quer no quotidiano destasilias, desde o processo de
adoecer até ao processo de morrer, e analisar cainda hoje essas mudancas séo
sentidas na sua vida quotidiana e como determinagesdado da saude dos mesmos
tendo em linha de conta a diferenciacdo dos pages homens e das mulheres nas
familias. Tendo em linha de conta estes objectivos, pass&d @s leituras e recolha de

6 Carta enviada a Psic6loga Anexo 2
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informacéo necessarias para a sua concretizacgmidDdas leituras feitas e de uma
reflexdo alargada do que pretendia ser 0 meu pogjeomecei a contactar todos o0s
jovens que iriam participar no meu estudo. As erdtas tiveram lugar na habitacao
dos entrevistados, principalmente na sala ou notauios mesmos. As entrevistas
foram gravadas durante a sua realizacdo (gravageaaudio), com a sua prévia
autorizacdo. Na maior parte dos casos os indiviflma@sn entrevistadas sozinhos (8)
ou apenas acompanhadas pela méae/ pai.

A opcdo pela metodologia e respectivos procedinserdgperatorios esta
dependente dos objectivos propostos. A metodolegiaptada é qualitativa para
permitir o aprofundamento necessario a compreeps@itextualizada. Os métodos
qualitativos partem da premissa de que os fenénmsiais e culturais sdo socialmente
construidos e interpretados pelos actores/sujeitmsais, pelo investigador na sua
relacdo com o objecto de investigacdo e nos cadaxie determinam e condicionam
este processo. Os discursos, experiéncias e nagatie doenca abrem caminho a
métodos qualitativos (Denzim e Lincoln, 2000 cdr Quartilho, 2002).

A técnica de entrevista distingue-se de outras gllicacdo de processos
fundamentais de comunicacao e interaccdo humamgan8e Quivy e Campenhoudt
(1998: 192), “instaura-se, assim, em principio, wealadeira troca, durante a qual o
interlocutor do investigador exprime as suas p&@®@ep de um acontecimento ou de
uma situacdo, as suas interpretacdes ou as suaséexjas, ao passo que, através das
suas perguntas abertas e das suas reacc¢oes, tigan@sfacilita essa expressao, evita
que ele se afaste dos objectivos da investigag@omeite que o interlocutor aceda a um
grau maximo de autenticidade e de profundidadetip® de entrevista utilizado nesta
pesquisa € o chamado decused interview~ entrevista centrada — que “tem por
objectivo analisar o impacto de um acontecimentd@uma experiéncia precisa sobre
agueles que a eles assistiram ou que neles paraai(...). O entrevistador ndo dispde
de perguntas preestabelecidas, (...) mas sim de istaadk tdpicos precisos relativos
ao tema estudado. Ao longo da entrevista abordsréssariamente esses topicos, mas
de modo livremente escolhido no momento de acoodo @ desenrolar da conversa.”
(Quivy e Campenhoudt, p.193)

A amostra, como j& foi dito anteriormente, foi dingda por individuos
adolescentes com idade compreendida entre os 42% @nos, vivendo a condi¢cédo de a

mae ou o pai terem falecido devido a uma doengaaapha mais de 2 anos e ha menos
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de 10. Segundo a psicOloga este intervalo deveriaespeitado, uma vez que num
minimo de 2 anos o choque inicial j& ndo serd tacamte, e no maximo 10 anos , uma
vez que depois as memoérias poderdo ser afectadlasegguecimento. “Todos nés
sabemos que as lembrancas, uma vez adquiridagondervam para sempre a mesma
vivacidade, a mesma complexidade, a mesma nitilsguecem-se e alteram-se”
(Saraiva, sd, p.153). O que se chama propriamesgigeeimento ndo é a auséncia da
lembranca ( a lembranca pode estar ausente semesgteecida) mas a impossibilidade
de a evocar. Uma das causas principais € a questBenpo, pois este exerce sobre a
lembranca um desgaste natural, e as experiénciasvdstigacdo sdo concordantes
neste ponto: quanto maior é o intervalo que sepaezocacdo da fixacdo, mais as
lembrancas se tornam raras e imprecikbes{,p. 153).
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3.2 Informacdes sobre o cancro em Portugal

Segundo o site do InfoCancro — tudo sobre o cardws, Laboratérios Roche, “No
mundo inteiro, milhdes de pessoas vivem com o distigp de cancro. A investigacao
constante, numa &rea de intervencdo tdo importasteno o0 cancro €,
inquestionavelmente, necessaria. Cada vez se saiesobre as suas causas, sobre a
forma como se desenvolve e cresce, ou seja, coogrige. Estdo, também, a ser
estudadas novas formas de o prevenir, detectaatar,ttendo sempre em atencao a
melhoria da qualidade de vida das pessoas coma;atharante e apds o tratamento.”
Hoje em dia, os médicos sabem que ha uma rela¢g@eaparecimento do cancro e a
genética do individuo. Os genes sdo a unidade abd@chereditariedade, ou seja,
contém a informacéo que pas facto sam de paidiffarsa.

Também sobre este tema devemos ter em atencdbaosmados “factores de
risco”, usando a linguagem da epidemiologia. Untoiade risco € algo que aumenta a
probabilidade de uma pessoa vir a desenvolver cahr entanto, apesar de poderem
influenciar, ndo se sabe ao certo de que formaopeom a doenca. Por exemplo, 0
envelhecimento, o tipo de alimentacdo, a falta ®eroécio fisico, sdo apontados
genericamente como factores que contribuem paesengolvimento do cancro. Outro
exemplo € o de se considerar que os individuogpgasuem familiares préximos com
cancro, especialmente numa idade jovem, podem rerrisco mais elevado de
desenvolver a doenca. Por exemplo, uma mulhermégtenha tido cancro de mama,
tem duas vezes mais a probabilidade de desenve$tercancro do que outra mulher
que ndo tenha a mesma histéria familidas, estando nés situados no dominio da
Sociologia, tais consideracdes nao fazem parteaaystica de analise.

Hoje em dia é cada vez mais frequente ouvirmos felacomunicacao social que o
cancro em Portugal ndo péra de aumentar. Seguitkiitnito Nacional de Estatistica,
“do total de mortes ocorridas em 2006, 32,2% fonamovocadas por doencas do
aparelho circulatério e 21,7% por tumores malignés. taxas de mortalidade

correspondentes a estas causas de morte dimindaeen ao registado no ano

! Informacéo retida da colecgéo “aprender para vénieeRoche, volume 1.
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precedente. A primeira atingiu em 2006 o valor nt@sxo, de 3,1 Obitos por mil
habitantes, na linha de uma tendéncia de diminujg&ose manifesta desde o inicio da

década de 90. A taxa referente aos tumores mallggigeu para 2,1 6bitos em cada mil
habitantes.” (Grafico 1)

Grafico 1. indicadores estatisticos de morte em Portugal
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3.3. “Os entrevistados”

Todos os entrevistados tiveram um aviso préviauem eu era. A psicéloga
desde logo se encarregou de falar com eles primeire, de forma a dar conhecimento
do estudo, bem como dos seus objectivos. Postendenforam-me dados os contactos
pessoais dos jovens de forma a combinar a melhoeinaade os encontrar e assim
realizar as entrevistas. A melhor estratégia emadatfoi na casa deles, uma vez que
estando num lugar que Ihes era familiar, eles &@rsie mais a vontade para conversar.
As dez entrevistas realizadas ndo demoraram ma#b dainutos Deu para falarem
sobre as lembrancgas que tinham das suas infabeiascomo o aparecimento e impacto
da doenca, passando pelas alteragbes das din&amgisres, como do impacto da
propria morte, falando novamente das alteracdesdasfno quotidiano e como, hoje
em dia, gerem a sua saude, isto €, se houve @lésraQ comportamento de vigilancia
da salde atendendo a causa de morte de um doggenitores. Por fim quis
perceber-se se havia ou ndo preocupacdes futuras salde. Mais uma vez relembro
que ndao me pude alargar muito nestas questdes, vemague tém um caracter
particularmente sensivel para jovens que estdo silnegao de terapia.

Antes da gravacdo das entrevistas foi-lhes assdgua confidencialidade e o
anonimato dos dados. Também |hes foi dito que, pesferissem, o seu nome poderia
ser alterado (porém, todos os entrevistados desaseus nomes verdadeiros). Comecei
por Ihes explicar o objectivo do estudo e, de maddo se sentirem perdidos por onde
haviam de comecar, foi-lhes pedido que caracter@asum pouco a familia com
questbes comotamanho e composi¢do, duracdo da conjugalidade mhs, redes

préximas de parentesco e redes proximas de amAgsam:

A Veratem 23 anos e vive numa familia composta iniciatex@or mée, pai e
dois irmdos, em que a relacdo dos pais durou omzes @lesde que se casaram até a
morte da mée. Toda a vida viveu muito proximo glzefamilia do pai, quer da familia
da mde. A mae da Vera morreu vitima de cancro iega Quando adoeceu a Vera
tinha 9 anos e quando a mae morreu tinha 10.

A Mariana tem 20 anos e vive numa familia composta iniciatsm@ela méae,

pai e com a irma que € mais nova. Nunca se deramadamilia da mée, o que nao
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acontecia com a parte da do pai. A mae da Mariat@egeu com um melanoma tinha a
filha 15 anos e, morreu tinha a Mariana 17 anos.

A Rita tem 18 anos. Vivia com o pai e com a mae. Costammaassear muito
junto ao Tejo. E uma familia com grande historiacologico. A Rita tinha 10 anos
quando foi detectado ao pai um cancro no figadohdil2 quando o pai faleceu.

A Alexandratem 21 anos. Vivia com o pai, a mae e a irma mwelisa. Sempre
se deu muito bem com a irma mais velha que erasaopecom quem passava mais
tempo. O pai da Alexandra adoeceu tinha a Alexaridtaanos e morreu vitima de
cancro no pulmao, tinha a filha 14.

A Veronicatem19 anos. Vivia com a mae, com o pai e com a era avo. A
familia € pequena. Passeavam muitas vezes poaSimbra a mde como uma pessoa
muita activa e preocupada com os estudos. A ma¥atanica adoeceu vitima de
cancro da mama tinha a Veronica 7 anos. Esteverdard0 anos doente, morrendo
tinha a Veronica 17.

O Bruno tem 17 anos. Vivia com a mae e com o pai. Naaneans. Sempre
viveu ao ar livre. O pai esteve doente durante @sammorreu vitima de cancro no
pancreas, tinha o Bruno 13 anos.

A Beatriztem 20 anos. Vivia com a mae, com o0 pai e condogaterna. Tinha
uma grande intimidade e cumplicidade com a méaeiarfamuitas brincadeiras juntas.
Quando apareceu a doenca a mae tinha a Beatrizo8.ah mae faleceu com leucemia
tinha a filha 11 anos.

A Catiatem 20 anos. Vivia com a mae, com o pai e comma, igue é mais nova
um ano. Actualmente vive longe do resto da faraihid@o se relaciona muito com o pai.
A mae da Catia morreu com cancro nos intestindsatia Catia 18 anos.

A Catarina tem 18 anos. Vivia com a mae, 0 pai, e com o0sitrédos, a
Francisca que € um ano mais nova e 0S gémeos QuUEESAan0s mais novos que ela.
Sempre se deu bem com a familia, quer materna, gaterna, mas diz que sempre se
relacionou melhor com a materna. Relembra os almoge Domingo como uma
tradicdo e os piqueniques no pinhal como o que mastavam de fazer. Quando o pai
da Catarina adoeceu tinha ela 11 anos e morreundtile cancro do colon rectal, tinha
13.

O Jodotem 18 anos. Vivia com a mde e com o pai. Coreiger uma familia

fechada. Contava com os avls, mas sempre viveray §és. Considera ser timido e
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por isso 0 maior tempo de didlogo era passado emisepais. Todos 0s anos
costumavam fazer uma viagem juntos. A mée do Jddecau tinha o Jodo 15 anos e

faleceu apés um ano.

3.3.1. Ainstabilidade familiar como resultado da denca

Minuchin (1982) considera a familia como um sistexbarto em transformacao que
se adapta as exigéncias do seu ciclo vital. Por ssgrau de abertura varia conforme o
momento e as vivéncias da familia que, ora apelarma maior atencdo da familia
sobre si propria, ora se orientam no sentido deiabefamiliar ao meio circundante.

A estrutura da familia — conjunto invisivel de é@gias funcionais que organiza a
maneira pela qual os membros da familia interageénidéntica a qualquer sistema
sécio-cultural aberto e sujeito a transformacoésrias e/ou externas. Ela adapta-se as
circunstancias, de maneira a manter a continuidagarantir a integracéo psicossocial
dos seus membros.

A familia, enquanto matriz de desenvolvimento pssocial dos seus membros,
possibilita a emergéncia duma identidade familiaorigina vivéncias de relacdes
afectivas profundas; por outro lado, sendo um gragiitucionalizado e estavel permite
a continuidade duma cultura familiar/social e ana@dacédo e a transmissdo dessa
cultura (dem 1982).

Assim, a familia tem um papel determinante nos @ros anos de vida dos
individuos. Esta constitui o primeiro enquadramemtoqual a maioria das pessoas
constréi a base dos primeiros conhecimentos. Ancaiecarece de cuidados com o
corpo, com a alimentacdo e com a aprendizagem.nislda disso € possivel se ela ndo
encontrar um ambiente de acolhimento e afecto.eRggral, s&o os pais que tentam
adaptar os filhos a sociedadaha uma grande intimidade com a minha mae, poaue
minha mée estava muito comigo. Lembro-me que aammie na quinta ir brincar
comigo e fazer piqueniques. lamos muito ao cinesnajnava-me muitas cancgoes.
Quando fui para a escola ela ja me tinha ensinaddetras” (Beatriz)

Actualmente, sabemos que com o passar dos tenepogxistido uma alteracdo dos

modelos familiares, gerando multiplos modelos deilia. Abandonou-se o esteredtipo
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da familia nuclear, ou melhor, a ideia de que gséjgaconjugais teriam de estar
expressamente diferenciados dando lugar a novasm$ode organizacdo no seio desta
instituicdo, rompendo-se ou reestruturando o ctmsecial de génefoAnteriormente,

as responsabilidades familiares, tal como tambénacésidades domeésticas, eram
exclusivamente obrigacdo das mulheres. Hoje, caeesiruturacédo das necessidades da
familia, é exigida uma maior partilha nas activiege divisdo do trabalho remunerado
e ndo remunerado e, consequentemente, a particidagdbomem nestas duas esferas do
trabalho quotidiano das familia®® meu pai chegava mais cedo a casa e preparava o
jantar” (Alexandra); “ O meu pai fazia o jantar eminha mae ajudava-me” (Bruno).

A familia ndo € “um recipiente passivo”’, mas uniesig vivo que adequa 0s
seus limites através das regras estabelecidas fstie@m, entdo, alterar-se sempre que
a tensédo originada — quer por mudancas no intel@oifamilia (intrasistémicas: o
nascimento dos filhos, o seu crescimento até aagi@ um luto, um divorcio, etc.),
quer no exterior da familia (intersistémicas: tfaréncias, modificacdes do ambiente
ou das condi¢Bes de trabalho, mudancas profundasivab dos valores, etc.) — se
repercuta no sistema de funcionamento familiar g axm processo de adaptacao
dindmica, isto é, uma transformacéo constante miasacctes familiares capazes de
manter a continuidade da familia, por um lado, easentir o crescimento dos seus
membros por outro (Andolfi, 1981“ as tarefas passaram, ela nunca deixou de
controlar essas tarefas mesmo a distancia, mas &ssfas comecaram a ser mais
controladas e realizadas pela minha avo”(Beatrigjudo muito mais em casa, agora
a minha mée quase que nao faz nada, sou eu quéudgpmenos cozinhar, isso é que
nao, mas nas lidas da casa sou eu que faco tudassamos muito mais tempo em
familia. Eu tento sempre comer em casa, para n&o gulito tempo fora de casa, tento
sempre fazer-lhe um bocadinho de companhia, tanmbémace um bocadinho da minha
atencao” (Rita).

De acordo com Relvas (2000), ao falarmos em fardéstacamos as nog¢des de
tempo e de mudanca. O tempo associa-se as tacetisdnvolvimento da familia, aos

marcadores das respectivas fases, aos diversos ntoEmeestruturais que,

8 Contrato social, segundo a obraA’licenca de paternidade-um direito novo para amogédo da igualdade

consiste num modelo de regras ifojis no que toca as responsabilidades, como esitodie obrigacdes. Assing “
contrato social regulamenta a relacdo entre a mullee 0 homem , podendo ser visto como um modelondii

para os papéis sociais de mulheres e homéns
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progressivamente, implicam a familia em diferemagéis e posicionamentos (intra e
extra-familiares).

A mesma autora, ao citar llya Prigogine, refere gdamilia esta sujeita a permanentes
flutuacdes, vivenciando alteracfes qualitativaselo funcionamento. Se as mudancas
ocorrem no dia-a-dia 0 seu gradiente €, no entaat@vel. Estas podem, quer pela sua
intensidade e imprevisibilidade, quer pelas suaglidacdes na vida das familias,
tornarem-se irreversiveis, emergindo um novo padidtcional organizado. As
mudancas sao marcadas pelo ciclo vital e pelagéunas acidentais, que sujeitam a
familia a mudancas estruturais e/ou transaccio@aiando a intensidade das mudancas
€ grande, correspondem a momentos de crise fangliar implicam maiorstress
(Watzlawick, 1975). Estes momentos coincidem coma umeior probabilidade de
novas adaptacfes ou a instalacdo de transaccdescdisais na familia. Dado o
impacto do diagndéstico de uma doenca do foro o) € inevitavel o aparecimento
de alteragcbes emocionais nos individuos quer quea sefre, quer dos restantes
membros da familia. Os familiares da pessoa quenvigom cancro lidam com uma
quantidade enorme de incertezas e medos motivaelas glteracbes na rotina diaria,
com os efeitos fisicos provocados pela doenca e osnefeitos secundarios dos
tratamentos. E frequente que, nestas situacdesngid sinta raiva, tristezas, medos,
frustracdes e ansiedade, bem como a perda de loohde duas em duas semanas ia
fazer quimioterapia e vinha muito debilitada, powtonada fazia em casa, mas depois
na semana a seguir ja estava melhor, em termosimerstacédo a comida néo lhe tinha
gosto” (Catia); "Claro que a doenca teve algum irofmana vida familiar até porque
sendo uma doenca prolongada, a minha méae teve favesue teve internada no
hospital mas também teve muitas fases em que estacasa e principalmente quando
estava em casa, a vida familiar estava bastantrada porque a minha méae tinha que
estar com apoio médico e com uma enfermeira 24shpoa dia, o que fez com que um
dos quartos virasse automaticamente quase quartmdpital’(Vera)

A doenca néo se limita apenas ao 6rgdo em quesi@ed, o coracao, o figado,
etc.), pois € a pessoa que estad doente. A fanaifidoédm submerge na experiéncia
dolorosa da doenca, assim como 0s amigos, compasigevizinhos podem sentir e dar
apoio aquando da doencA ‘minha méae, péssimo, chorava muito no quarto kazin
deixou de estar sentada na mesa connosco a jari@atarina); “os pais do meu pai

passavam o0s dias a chorar, principalmente a minka dizia bastante que nao
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acreditava que o filho fosse primeiro que ela, dgsi@ramas habituais, mas coitada
ela também ja ndo era nova” (Catarina) “Na partesdeeaccdes...Revolta. (Cétia) “ a
familia entrou um bocado em choque e ela sofredo(Beatriz) “Era dificil gerir
esse problema, e toda a gente ficou um pouquinlatadb”(Jo&o); “lembro-me que
apanhei muitas vezes a minha mée a chorar soziohguarto”(Bruno); “na altura
enguanto 0 meu pai esteve doente, tivemos basipote da familia, amigos, colegas
de trabalho, tivemos bastante apoio, tivemos!” aledra) “os vizinhos do lado foram
0S que continuaram mais a ir la a casa, levavamapgia e ao jardim” (Catarina).

O problema individual torna-se também sofrimentod@& que perturbam as
transaccdes familiares. A familia, como tal, n& rdesma antes, durante e depois da
doenca. Se uma familia se transforma ao longordpdese adapta e reestrutura, pode,
nao obstante, responder atiessde desenvolvimento, aderindo inadequadamente a
esquemas estruturais prévios (Minuchin, 1982).

O aparecimento da doenca coloca a prova o eqoilérierior da familia. A nova
realidade pode transforma-la numa “familia doentBbnilla, 1989), dependendo
sempre da sua estrutura anterior, do momento evoldé historia familiar, do membro
afectado pela doenca, da gravidade e tipo do mogestologico e das crencgas a volta
dessa doencgadem 1989 ao citar Martinez).

Debatem-se duas realidades: o doente (sub-sisteaimidual), com as suas
necessidades bioldgicas, psicologicas, sociaispeitaais, € 0 sistema familiar com
rotinas e exigéncias novas que apelam a novas idades de resposta. Na opinido do
mesmo autor (1989), a familia pode aceitar as agigé da doenca, tornando-se um
catalisador do processo curativo, isto é, podebekteer um ambiente acolhedor e
transformativo, capaz de libertar possiveis tengdeanflitos internos do doente e da
familia, incrementando o sentimento de pertenga @t membros da familia.

Por outro lado, qualquer perda, real ou fantasmatioplica lutos. A familia
tem como finalidade aceitar a realidade da situaigidoenca e construir modalidades
relacionais adequadas e funcionais que permitano gleente se sinta igual e activo na
familia“quer a nossa familia, que estava proxima, quermueio estava, tivemos todo
0 apoio para que a nossa vida decorresse 0 maigalgbossivel e o0 meu préprio pai e
a minha propria mée tentaram fazer com que a cdisse o0 mais leve para nos
possivel que nos continuassemos a divertir e eclrie sempre que pudéssemos estar

proximos da minha mae estdvamos” (Vera).
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A doenca pode, ainda, aglutinar, de forma rigidagrga familia, quer o doente,
verificando-se o isolamento do grupo e a minimigagd@s contactos com o exterioa
minha mae acabou por se afastar das pessoas, n@wagsair com as amigas, nao
queria fazer nada, acabou por pedir a minha avéapadio ir mais |14 a casa e eu acabei
por ir viver com a minha avo para ndo assistir &edoga, para nao sofrer tanto e nao
acompanhar aquela fase’(Bruno); “ minha mae isoleei-bastante, ndo foi tanto o
resto da familia mas a minha mae acabou por saiiss®zinha, deixou de falar tanto
com as pessoas, que tanto que o meu tio veio arart ajudar, porque ela nao
conseguia’(Rita).

Assim, ao nivel emocional instala-se um turbild@cemocdes e afectos, muitas
vezes contraditérios, que alteram a vida de cadadosnelementos da familia, bem
como de todo o grupo familiar. Este aspecto, dasigma literatura por “complexo
emocional”, implica ambivaléncia e conduz, muitages, a chamada “conspiracao de
siléencio”. Desta forma, surgem os ndo-ditos ou noess segredos que, em vez de
funcionarem como solucéo, promovem dificuldadescal®unicacdo e o isolamento,
tanto da familia em relacdo ao seu exterior, comaaba elemento dentro da sua
propria familia.“Houve isolamento relativamente a doenca para geepassoas nao

soubessem. Ninguém gosta de fazer o papel de ichigdd Verdnica).

3.3.2. Processo de Luto: o inevitavel percurso faeeinevitabilidade da morte

E indescritivel o tremendo sofrimento que advémetada de alguém que nos é querido,
pois jamais alguma palavra conseguiria abarcar uwioa que aparenta ser
incomensuravel. Sandérg999) relata-a da seguinte forma: "A dor de um@p é tio
impossivelmente dolorosa, tdo semelhante ao pamjge, tem que ser inventadas
maneiras para se defender contra a investida enaaio sofrimento. Existe um medo
de que se uma pessoa alguma vez se entregar totaldealor, ela sera devastada -
COMO que por um maremoto enorme - para nunca meEsg@ para estados emocionais

comuns outra vez".

9 Sanders, C. (1999rief. The Mourning After: Dealing with Adult Bergameni2™ ed.). New York
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Relativamente as relacbes familiares, o que sdicae® que, por vezes, ou a
familia sempre foi unida e, entdo esses lacos predon ‘nds tivemos um grande
apoio de toda a nossa familia como € obvio, toderste que estava a nossa volta, e os
Nossos amigos que tinham apoiado até entdo, o amwitnuou e eu posso dizer que,
ainda hoje continua’(Vera e, até se chegam a tornar mais foftes tempos depois
ficamos a viver s6 eu e 0 meu pai em casa e neaafuroximamos nos mais dos meus
avls paternos e da minha avé materna” (Joam) entdo pode dar-se o afastamento
“da parte s6 do meu pai houve muita gente que deddfalar com a minha mae como
se a minha mée tivesse tido culpa. Comigo todangegmantém mas com ela deixaram
mesmo de falar’ (Rita); “da parte do meu pai estariodos muito bem, da parte da
minha mae afastaram-s, consideram que da famdliesdsou eu e a minha irma, o meu
pai, ndo (Mariana).

Segundo Singly, ciatado por Amaro, existe uma indmoia crescente das redes
de parentesco, estruturando-se as relacdes emaetggmde nova forma (p.20). Varios
estudos tém mostrado que os parentes fora da darndhjugal continuam a
desempenhar um papel importante, quer na prestdedservicos, quer no apoio
emocional a qualquer niv& apoio foi grande principalmente da familia e dasigos
e foi bom para nds também, mas também para elat(J@&stas mudancas nas relacfes
estruturam também os periodos de convivio, lazeteeaccdo. Nos restantes periodos
de tempo, a familia fica circunscrita a si propmaa um grupo de amigos, geralmente
de colegas de trabalho.

Também neste periodo de luto, o isolamento dalitgnparece ser uma
realidade:"a minha mée continuou sem sair de casa (...) Naa,safio atendia o
telefone. Estava mesmo muito triste e ndo querafglassem sobre 0 meu pai, que era
o tema de conversa” (Bruno); “ Houve muito isolarteepor parte do meu pai. O meu
pai isolou-se e obrigou-me de certa forma a isete@porque 0 meu pai por exemplo o
primeiro Natal obrigou-me a ir passa-lo com ele eviha e ele deitou-se na cama a
chorar a noite toda e eu a ouvi-lo!” (Beatriz) “ minha mée isolou-se ainda mais, o
meu tio teve que voltar para ficar a tomar contandien, estava mesmo muito triste, e
nao ajudava muito, estava sempre em casa, naoasain de casa”’ (Rita) “a minha
mae ja se andava a isolar ha uns tempos e lembrgquaésso custou-me imenso, 0 meu
pai morreu numa quinta—feira, e nds nesse fim-deas@ fomos passar com o0s

padrinhos da minha irm& Francisca, e isso para nion muito estranho, ndo me
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apetecia deixar a minha méae sozinha (...) ela pedma ficar sozinha e eu tinha que
compreender (...) quando voltei a minha mée estava magra e a casa igual, acho
gue ela esteve sempre a chorar” (Catarina); a mimhde ficou uma pessoa muito
transtornada e muito mal psicologicamente e foitmudgiificil lidar com isso, e ela
propria afastou-se” (Alexandra).

Assim, podemos ainda relatar que, aquando o imukctaorte e do periodo de
luto, os sentimentos mais manifestados sédo: Revolka ndo costumo espalhar a
situacdo ndo gosto que tenham pena de mim” (Veadnitristeza:“Lembro-me que
chorei imenso e sO queria a minha méae (Brur@h)pgue:*“Quando eu liguei a minha
prima, que considero como irméa, so6 oi¢co choro dvmlado e eu disse: “ndo pode!”
(Catia); Solidao: “nés ajudamo-nos uns aos outros, ndo precisamosajdda do
exterior” (Veronica); Rejeicao “recusei a morte da minha maéngustia:“Sofri para
dentro” (Catarina).

As componentes emocionais envolvidas na experi@ul@osa de perda de um
ente-querido podem ser mais significativas do quepramente as componentes
sensitivas, e é por esse motivo que as pessoaseafas com frequéncia uma
prevaléncia elevada de depressao, tristeza, isotanee problemas nas relagdes com
outros (amigos, familiares, etc.). Contudo, o terapaba por ser o maior aliado para
ultrapassar a inolvidavel perda, permitindo umaipecacédo lenta e graduah minha
mae entretanto tem novas amigas, outras senhomagsi Tem um negocio, uma
papelaria e da-se com essas pessoas, uma formardesaer na vida” (Alexandra)
“Agora a minha mae ja sai mais, ja vai a praia,Jjai ao cinema uma vez ou outra (...)
ja fala no meu pai e estivemos a ver as fotografigs casamento”(Catarina);
“passaram-se sete anos e s6 agora a minha maeaesb@iseguir ser a pessoa que era
antes do meu pai morrer” (Rita)

Assim sendo, e em forma de conclusdo, podemos afique a maioria das
pessoas vivencia quatro momentos no processo dectuho: a negacdo da perda,

choque da perda, tristeza profunda que tende pamdamnento e aceitacdo da perda.
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3.3.3. As principais preocupacfes com a salude destantes membros da familia

O fendémeno saude/doenca joga-se num sistema comnplex relacdes e
contextos, onde se cruzam factores de naturezagimal psicoldgica, social e
ambiental. Tendo isto como premissa, o fendmendegddenca resulta da interaccao
biopssicossocial e ambiental. Dai constituir umeopupacao politica, governamental,
organizacional e individual.

A sociologia da saude e da doenca torna-se cadaneexz significativa, na
medida em que segue um amplo caminho de conheamantrdando pontos quer a
nivel afectivo, quer a nivel de instituicdes e argacées e como estas estdo ligadas aos
profissionais de saude. A sociologia € por isso wisaiplina que tende a explicar
frequentemente, através dos seus proprios meidacios que lhe sdo apresentados e o
seu contributo passa ainda pela necessidade deailgsie o quadro clinico ndo pode
incidir apenas na doencga, mas também no paciente.

As doencas séo realidades sociais que nos remetenapanalise de varias
dimensdes. Numa construcéo social, existe a nelegtesde relacionar as culturas com
as doencas, como é o caso do cancro, pois em gldeaexistem formas distintas de
gerir o quotidiano relativamente & doenca em causa.

Mudltiplas situacdes determinam as condicOes da dabs pessoas e a maneira
como nascem, vivem e morrem, bem como as suasciagde saude e doenca. Entre
0s inumeros factores determinantes da condicdawtiesincluem-se os condicionantes
bioldgicos (idade, sexo, caracteristicas pessouentealmente determinadas pela
heranca genética), o meio fisico (que abrange ¢oOadigeograficas, caracteristicas da
ocupacdo humana, agua para consumo, disponibilidadealidade dos alimentos,
condi¢cbes de habitacéo), assim como o meio soaidetco e cultural, o acesso a
educacéo formal e ao lazer, os graus de liberdadenstrangimento, os habitos e
formas de relacionamento interpessoal, a possidiéidde acesso aos servicos
relacionados com a promocado e recuperacdo da salmejualidade dos servicos

prestados.

Para Giddens a familia “¢é um grupo de pessoas siriif@ctamente pelo
parentesco, no qual os adultos assumem a respliasadide cuidar das criangas”.

Ainda que se considere que a familia € o nUcleapé entre os seus membros, ela é
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também lugar de conflitos e desajustes. No entapisar dos conflitos, ela € “Gnica no
seu papel determinante no desenvolvimento da shd&de, da afectividade e do bem-
estar fisico dos individuos” (Prado 1981 in Seetsl, 2005:37).

Contudo, a doenca, de um modo geral, faz partecen@m na experiencia
humana. Deste modo, a saude assume papel primapgbreocupacdes das familias.
Desde cedo que a crianca € confrontada com piesi de salude, quer nas idas
regulares ao meédico, quer com o0s programas deag®nA nivel da relagdo com a
saude na nossa infancia e antes de surgirem odemas de saude da minha mae, so
me recordo das idas normais ao médico e dos exalmestina” (Vera); “lamos
sempre ao pediatra, anualmente e levavamos asagcfCatarina).

Segundo Mendes (2007:65) quando uma doenca € dieftomo genética,
movemo-nos de uma doenca individual para uma dongdiar, como acontece com
diversos cancros, cujas componentes genéticasge flmentificadas. A partir daqui, o
que estd em causa Sao 0S processos e as consaguknaiteraccdo do conhecimento
social e biolégico na construcdo de uma percepgioisto hereditario e do seu
potencial impacto no quotidiano dos sujeitos. Quaamdamilia tem um grande historial
de cancro, das duas uma: ou sempre foram bastaseupados com a saude ou, apos a
morte de um familiar vivenciam um processo de meda@xeios por perceberem que ha
hereditariedade no casbHavia bastante, bastante preocupacédo. Nés fazisarames
todos os anos para ter a certeza que estava tudo (be) a minha familia tem um
grande historial de cancro, ndo so de figad, dquefcaso do meu pai, mas também no
cérebro, sendo me engano, a minha avé morreu @éaiesto é principalmente pulmdes
e figado, por isso temos bastante cuidado” (Rita);facto de muita gente me dizer e
as vezes ficar a pensar nisso, o facto do meu@aiéda minha mae, ter falecido com
cancro, a minha mée ter falecido com cancro e maralos médicos me terem alertado
para fazer andlises mais ou menos sistematicaseass deixam me um bocadinho a
pensar em certas coisas” (Jodo); “Vou. Cada vezanf@ tendéncia hereditaria para
determinados tipos de cancros”(Beatriz)

Independentemente do tipo e da duracdo do acompanit@ da doenca da méae
ou do pai, é perceptivel que ha, por parte de algmtrevistados, e das suas familias,
um maior cuidado no olhar da sua satat#ho que temos as precaucdes necessarias e
gue o meu pai, se calhar, se tornou assim um bobadmais, preocupado connosco

(...) o meu pai tornou-se um verdadeiro pai galintfgfera) “os meus amigos dizem

57



que sou hipocondriaca, ja fiz cinco endoscopia€atarina); “comecamos a ter muito
mais preocupacdes com o0 sol, as saidas, & manaresfar e a alimentacdo”
(Mariana) e, mesmo de quem ndo tinha por habito ir ao médi€Gmmecei a notar que
a minha mae ja olha mesmo comigo idas ao meédiecm geral ja fazemos analises
periodicas e isso” (Bruno). “Vou quando estou m@&pibsta ou com febre”(Beatriz).
Apenas dois dos entrevistados que dizem nuncaittergchnde preocupacédo com a
salude mantém o mesmo comportamento, apesar decorasientes: rfdo vou ao
médico para dizer a verdade”, quando estou bemfit@opreocupada se vou adoecer,
para continuar a viver a minha vida enquanto esfou) a partida s6 vou se houver
algum sintoma” (Verdnica); “eu sei que deveria dizpie sim, mas a reposta é nao.
Penso muito nas coisas mas nao tenho cuidadosekéhidra)

Para concluir e, dar resposta a pergunta de paltisiz ponto,face a realidade
da morte, por doenca cronica, ha uma maior consigmas preocupacdes que dai
advém com a saude dos restantes membypselemos entender que, de facto, todos os
entrevistados que experienciaram a dor e o softonesas varias fases da doenca e da
morte do familiar com cancro admitem ter medosceios face ao futuro, logo, teréo
uma maior preocupacao com a sua saude, de moddtaa tr@nimizar os riscos de uma
futura possivel doenca:“Em relacdo ao futuro acho que vai continuar a agn
bocadinho assim, vamos ter os cuidados necess&@ssidas ao médico necessarias e
mantemos contacto com algum pessoal médico quepacdmu a minha mae e que
também gosta de estar a par das coisas” (Vera)ch@que preciso ter mais cuidados
com a saude, quero mesmo ter cuidado comigo!” (Weenho muito medo que me
aconteca o0 mesmo, principalmente mais tarde, quandccasar tenho medo que um
dos meus filhos possa vir a contrair uma doencdadegorque o sofrimento que eu
assisti era um sofrimento tdo grande (...) que eu sgiose aguentaria” (Betariz) “
Légico, para quem passou isto em casa e viveueistacho que a partir dessa altura
tenho muito mais receio e hoje em dia fazer mudc rexames e analises regulares”(
Bruno) “Vou. No futuro tenho medo de nao ver os sridhos crescer”’(Catarina) “
Talvez num futuro mais préximo comece a ter pre@aug mais cuidado com isso.
Talvez mais cedo do que o normal apesar de serdoeaca que ndo escolhe mais ou
menos uma idade” ( Jodo)” acho que toda a gentedew preocupacéo, mas tendo em
conta 0 que aconteceu devemos ter mais que assopéissoas” (Mariana); “ € mais

um estado de consciéncia do que medo ou receicupangs temos consciéncia que
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provavelmente o que vai acontecer € que eu e aammie possamos ter a mesma
coisa, mas como temos sempre tanto cuidado e fazmias analises e tantos exames
gue se nos aparecer uma coisa dessas vai ser thada de inicio que nao vai haver
tanto problema como houve com o meu pai, porgdeijapanhado ao meio e ja nao
foi a tempo” “bastante, sempre e comigo e com osxnfighos e com o resto da familia.

Esses receios e esses cuidados ndo sdo s6 confRead”
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CONCLUSAO

Existem multiplos factores que podem estar na dagserma como a familia reage a
situacdo de doenca. Por um lado, a ‘resposta’ diepéa estrutura interna anterior, que
pode ser mais ou menos rigida ou mais ou menotvdleXPor vezes, as familias mais
flexiveis sdo as que parecem melhor equipadasrpgpanderem rapidamente a crise.
Por outro lado, 0 momento da vida familiar em qué&wacio de doenga surge também
pode interferir na forma como a familia se (re)@&us nova situacdo e responde aos
desafios que ela coloca.

Dados os papéis e funcbes que cada um desempergistaroa familiar, o papel
familiar da pessoa que adoece também néo é inadiiéere

O tipo de doencga e a sua evolucdo também colocadfioe a familia. No caso de
uma doenca que evolui progressivamente, a fanoldranta-se com uma exigéncia
continua do ponto de vista da adaptacdo, o que paaduzir a um maior desgaste.
Quando as doencas séo de evolugdo constantendbngm certo grau de estabilidade,
as familias podem vir a adaptar-se mais facilmente.

Desta forma, as reaccles a crise e ao desequifibmimcado pela doenca no
sistema familiar implicam adaptacdes quer ao rdaedua dinamica interna (interaccdes
entre 0s seus elementos), quer ao nivel da sumidia&xterna (interac¢des da familia e
seus elementos com outros sistemas e com o0 extéfrequentemente, toda a atencéo
dos membros da familia concentra-se no membro doentse a sobrevivéncia se
prolonga, o desajuste pode ser duradouro

A morte de alguém que nos € querido traz uma ddupda e cada um reage e
vive essa dor e esse sofrimento de um modo e nupotespecificos. Ha situacdes em
gue o luto se mantém durante um longo periodomedes ndo conseguem aceitar ou
reorganizar-se emocionalmente. Poder-se-a mesmordesnos a que o equilibrio se
volte a instalar.

Se experienciamos uma fase dificil em temos emaispré incontornavel o
impacto que tal provoca na dinamica familiar. Aacdeemos um dos pais ou um
cOnjuge ndo sb € sentida a falta que essa pessofazijomas também as tarefas que
desempenhava em casa. Tem que haver, pois, ungame@acao das tarefasentamos

ser nés a tratar das coisas, as vezes vai la a easamorada do meu pai a ajuda dar
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um jeito a casa” (Joao); “ as tarefas agora sdo mestodas divididas, entre mim e a
minha mé&e.” (Alexandraj)em como uma reorganizagao de todo o quotidiano.

Quando a doenca € uma realidade no quotidiandidarei quando a morte é
uma consequéncia, ha uma maior preocupacdo facalde sdos seus membros.
Podemos perceber que ha uma maior consciéncia de egtes cuidados sao
fundamentais e tém que passar a ser uma realidadielan dos individuos, ndo so para
cuidados de saude no presente, mas também de &opnavenir problemas futuros.
Contudo, nem em todos os casos verificamos estcygacdo na saude presente,
apesar de saberem que os deveriam ter. Tendo dma@asnpracitado, torna-se urgente
que, face a uma situagcdo como a que foi anali$egia,um maior acompanhamento de
profissionais de salde com o0s jovens demonstrdretods problemas que dai podem
advir, torna-se imprescindivel, portanto, que haja ala de apoio a familia, desde a
crianca até ao conjuge, nao apenas no perioddaledmo também no periodo que lhe
sucede. E preciso, e torna-se inadiavel, conscikreni a sociedade que as doencas
(quer o cancro, quer qualquer outra doenca crgrséa)cada vez mais uma realidade e
nao escolhem idades. Sendo estas doencas cadaaiezimma realidade existente no
quotidiano das nossas praticas e actividades gjagieixando marcas profundas na
familia e na rede social, € sem dlvida essendiati@das no ambito da Sociologia. E
muito importante sentir confian¢a na equipa deigsfnais de saude e manter com ela
uma comunicacdo aberta. E igualmente importanggrrpasitivamente assumindo uma
postura pro activa em relacédo a doenca a ao tratantestar bem informado, ajudara a
tomada de decisdes adequadas nos tempos que Basegu

Por fim, e como forma de reflexdo, exigir uma efen especializada e de
qualidade para qualquer tipo de doenca € um digeioassiste a todos os cidadaos. A
grande maioria dos casos de cancro em estadiogarectocalizado evolui de forma
satisfatoria, gracas aos constantes avancos dstigvgao cientifica. Torna-se, por isso,
fundamental, descobrir e potenciar as prépriasadpdes, tudo o0 que nos caracteriza e
nos destaca tornando-nos seres Unicos. Exprespab@sas emocdes € uma forma de
conhecer-se melhor e de libertar as tensdes. Aceitaas circunstancias ajuda nao so
no restabelecimento, como mantém a auto-estimar Erp, € ndo menos importante:
h& algo pior do que ter cancro ou outra doencgeacgusa tanto sofrimento e dor: é ter e

nao saber ou ndo estar em tratamento...
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ANEXO 1. Dimensdes de Analise Vera

DIMENSO
ES DE
ANALISE

Lembrangas

Gestado da salde

Aparecimento e
Impacto da doenca

VERA

“Também os meus amigos habituaram-
se a passar bastante tempo em minha
casa por ser um sitio em que as pessoas
se habituam a ir, muita gente, muitas
criangas”

“Lembro me que toda a vida cresci
rodeada destes familiares e primos da
minha idade e esses primos passavam ca
muito tempo e brincavam a vontade e
sem limitagcdes quer de espago quer de
tempo com pessoas da minha idade
embora tivessemos regras talvez por
sermos uma familia grande com muita
convivéncia foram mais faceis de
adquirir porque 0s meus primos mais
velhos iam transmitindo aos mais novos
essas regras”

Embora pudéssemos brincar a vontade e
no jardim também tinhamos nocéo que
havia coisas para cumprir e horas de
jantar eram horas de jantar, banhos
eram banhos e por isso a nivel de regras
familiares nunca também houve duvidas
e isso fazia com que as rotinhas fossem
normalmente naturais

“A nivel da relagdo com
a salde na nossa
infancia e antes de
surgirem os problemas
de salde da minha mae,
so me recordo das idas
normais ao medico e dos
exames de rotina, ndo
me recordo nada
preocupante, algumas
gripes, algumas coisa
mas nada demais e
sempre ate 0s meus pais
foram sempre foram
pessoas bastante
descontraidad talvez por
termos crescido assim a
vontade e com muita
gente.”

“eu recordo-me, por
exemplo, de fazer os
trabalhos de casa aos pés da
cama da minha mée, porque
chegava a casa e para poder
fazer companhia ia para o
quarto da minha mae e
sentava me num canto
sossegada a fazer os
trabalhos de casa.”

“Claro que nos custou mas eu
acho que a maneira como
tudo foi encarado com a
naturalidade que era possivel
face a situagdo também
ajudou a que nos proprios
fossemos interiorizando o
gue se tava a passar e como
vimos o desenrolar da doenga
acabamos por mais tarde ndo
ficar tdo impressionados com
0 que aconteceu”

quer a nossa familia que estava proxima quer qyiem

ndo estava tivemos todo o apoio para que a n
vida decorresse 0 mais natural possivel e o

proprio pai e a minha prépria mae tentaram fa
com que a coisa fosse o mais leve para nos pos
que nos continudssemos a divertir e a brin
sempre que pudéssemos estar proximos da

maetavamos

pssa
neu
rer
sivel

e
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Fase de tratamento

Morte e quotidiano

Gestdo futura de saude

“Claro que a doenga teve algum
impacto na vida familiar ate
porque sendo uma doenga
prolongada a minha mée teve
fases em que teve internada no
hospital mas também teve
muitas fases em que estava em
casa e principalmente quando
estava em casa, a vida familiar
estava bastante alterada porque
a minha méae tinha que estar
com apioio medico e com uma
enfermeira 24 horas por dia o
que fe com que um
automativca/ um dos quartos
virasse quase quarto de
hospital”

“optaram por te-la em casa o
maior tempo possivel ndo so
para a minha mae se sentir
melhos mas também para estar
préxima de nés sem nds termos
que estar sempre enfiados num
quarto de hospital”

lembro me de estar a brincar no jardim
com uma prima minha e o meu paiir a
casa chamar-me a mim e ao meu
irméo, contar-nos e eu chorei tudo que
tinha a chorar nessa altura, e passado
uma hora ou duas quando o0 meu pai
chegou a casa e disse que a minha mae
j& tinha morrido, eu j& ndo chorei
porque ja para mim o luto tinha feito e
tinha sido feito na altura em que o meu
pai disse que a minha mée ia morrer
porque eu também nao a vi

nos tivemos um grande apoio de toda a
nossa familia como é obvio, toda a
gente que estava a nossa volta, e 0s
nossos amigos que tinham apoiado até
entéo, 0 apoio continuou e eu posso
dizer que, ainda hoje continua

“ajudo muito o meu pai e algumas das
tarefas que inicialmente o meu pai teve
que ter sozinho, porque nés nem sequer
tinhamos idade, mas a medida que os
anos foram passando eu fui assumindo
muitas dessas tarefas, o meu irmédo
algumas mas néo tantas, e continuamos
sempre com o0 apoio dos nossos

primos, e dos nossos tios que vivem
todos ao nosso lado

“A nivel da dinamica familiar, eu acho
gue 0 meu pai tentou que voltasse tudo
a normalidade e que estabilizasse tudo
e tentou assumir um bocadinho as
funcdes de pai e de mée, a meu ver de
uma maneira bem sucedida e a
acompanhar-nos claro”

“eu ndo considero que vivamos
angustiados e com a reocupagéo de
estarmos doentes nem que nos
tenhamos tornado hipocondriacos, nem
nada assim exagerado, acho que temos
as precaugdes necessarias e que 0 meu
pai, se calhar, se tornou sim um
bocadinho mais, preocupado

connosco”

“Em relagdo ao futuro acho vai

continuar a ser um bocadinho assim,
vamos ter os cuidados necessarios, nas
idas ao médico necesséarias e mantemos
contacto com algum pessoal médico

gue acompanhou a minha mée e, que
também gosta de estar a par das coisas”

“claro que o meu pai é bastante
preocupado connosco e a nivel das
constipagdes e das doengas é um
bocadinho pai galinha, o que se pode
chamar um pai galinha”
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Dimensodes de Andlise Mariana

Sim, sim. Tinhamos uma hora de jantar e tinha
tarefas, ndo muitas. Mas no geral era quase a midles
e 0 meu pai que faziam tudo porgue a minha maed

estudava

enfermeira no hospital

"S3nta Maria..”

ind
Sim, eu e a minha irma famos ao méd
frequentemente, e dentistas e isso tudo,
minha mée e 0 meu pai eu ndo ia
médico com eles mas acho que €
costumavam ir ao medico frequentemen

decidiram apoiar, comegcara a ser m
presentes.”

co o
“eu cheguei a ir fazer com

Cha quimioterapia, mas de
APesto guando teve internada
l€§uase todos os dias iamos
€ve-la mas estivemos muito
tempo sem vr o meu pai

porque ele passava muito

DIMENSOES Lembrancas Gestado da saude Aparecimento e
DE ANALISE Impacto da doenga
Mariana “Estudavamos, o meu pai e a minha mae trabalhaggnSim, eu e a minha irma iamos ao médjctoi, foi com o aparecimento de uma ferida,
as viagens, faziamos tudo normal. Tivemos aqui emai$ frequentemente, e dentistas e isso tudo, euan corte num sinal e depois comecou a gerar
conta os sitios que escolhiamos com o aparecingenfominha mae e o meu pai eu ndo ia [adores e isso e a minha mae decidiu ir|ao
doenca. Mas de resto...” médico com eles mas acho que elemédico e foi ai que descobriu.”
costumavam ir ao medico frequentemente.
“a minha mée era . .
Alguns, retrairam-se um bocado e outfos

als

tempo com ela”
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Fase de
tratamento

Morte e quotidiano

Gestéo de saude (pds
vivéncia da doenca e
morte)

“quando fazia a
quimioterapia estava
muito cansada e um
bocado mais
abatida”

“eu e a minha irma
s0 tivemos a nogéo
da doenga quando
foi internada,
pensamos sempre
que tinha cura”

As recaida foram
sempre muito
maiores que as
melhorias.as
melhorias eram
poucas, era por
exemplo uma noticia
boa mas depois
passado um dia duas
ou trés coisas ja
tinham piorado.As
recaidas eram muito
maiores e notavam-s
muito mais.

“teve imenso apoio
dos médicos, porque
teve que alterar
muita coisa na
alimentagéo, mais a
medicagéo as horas
da refeicéo, isto m
casa.

“gquando cheguei a casa ja
estava tudo vstido de
preto para ir para o
funeral ou vel6rio.”

“estiveram todos
presentes mas depois
afastaram-se”

“da parte do meu pai
estamos todos muito bem,
da parte da minha mae
afastaram-se consideram
que da familia deles sou
eu e a minha irma, o meu
pai, ndo. Dizm que ndo
faz parte da familia e eu e
a minha irma afastamo-
nos.

“nunca me dei muito bem
com 0 meu pai, tivemos
que aprender a viver 0s
trés juntos.”

“as tarefas sao divididas
até porque o meu pai
agora tem namorada e
mudamos para casa dela”

“Comecei a dar-me muto bem
com 0 meu pai e dou-me
muito bem com a namorada
dele.. e as tarefas mantém-se”

“0s meus vizinhos sempre se
deram muito bem com a
minha mée perguntam sempre
se precisamos delguma
coisa.”

“comegamos a ter muito
mais preocupacdes com 0
sol, as saidas, a maneira
de estar e a alimentagéo”

“acho que toda a gente
deve ter preocupacgdo, mas
tendo em conta o que
aconteceu devemos ter
mais que as outras
pessoas”
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Dimensodes de Andlise Alexandra

que é mais velha que eu, estava
sempre atras dela o que para ela era
chato”

“tenho algumas mas lembrancas com
a minha mée, e dava-me muito bem
com o meu pai”

“NOs viajavamos muito quando era
miuda, segundo o que a minha mae
me diz, eu ndo me lembro muito, mas
como sou de Lisboa e a minha familia
da Margem Sul famos muitas vezes
para l4, fins de semana, almogos e
jantaradas.

“0 meu pai chegava mais cedo a casa
e preparava o jantar...”

colestrol e como nédo havia
antecedentes familiares...”

DIMENSOES Lembrancas Gestdo da saude Aparecimento e
DE ANALISE Impacto da doenga
Alexandra “Eu dava-me muito com a minha irma “na altura ndo se falava de “ foi uma historia que me

contaram, e eu nunca mais
perguntei & minha irméa se tinha
sido verdade ou ndo”

“ sentiu uma dor no bracgo, e
cancro do pulméo ja tinha
alastrado para o resto do corpo e
surgiu a ida ao medico com a
dor no brago. A minha irma ate
me contou que 0 meu pai
quando era miudo tinha caido
duma arvore e se tinha aleijado.

“

“na altura enquanto o meu pai
esteve doente, tivemos bastante
apoio da familia, amigos,
colegas de trabalho, tivemos
bastante apoio, tivemos!”

“a Unica coisa que me recordo
foi do meu tio que estava na
Austrdlia ter vindo c4, acredito
que tenha sido um choque para
a familia mas ndo tenho nogéo
porque ndo me contaram toda a
verdade.”

“houve muito stress e nervos,
mas a minha mae sempre
aopiou 0 meu pai, as coisas
tiveram qu ser diferentes.”

“os convivios passaram a ser na
nossa casa para 0 meu pai estar
mais confortavel”
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Fase de tratamento

Morte e alteragéo do
quotidiano

Gestédo de saude pos
vivéncia com doencga e
morte

“o trabalho em asa foi mais
dividido e mais complicado
porque se gastou muito dinheiro
em medicamentos”

“recordo me d'ir ver 0 meu pai
sempre com ar muito sereno e
agora olhando as coisas, sei la
com um ar de quem n&do me
fosse ver crescer. Lembro-me
de ter ido visitar o meu pai ao
hospital principalmente uma vez
, J& na fase terminal da doenca
que eu usava o cabelo
apanhado.. ah! E era sempre ele
que me escovava o cabelo e me
penteva e lembro-me que levei
o cabelo solto, e desde ai que
levo o cabelo solto e dele olhar
para mim e mexer-me no cabelo
e de olhar para mim como quem
tinha gostado”

“sempre odeei ir a hospitais
principalmente desde essa
altura.”

“lembro me que tinhamos na
cozinha uma lista de
medicamentos que 0 meu pai
tinha k tomar, o dia inteiro
mesmo, foi muito muito muito
medicamento”

“0 meu pai estava muito mal nesse dia ,
a minha vizinha foi me buscar a casa
para eu ir jantar com ela para ndo estar
naquele ambient e eu ouvi da casa da
minha vizinha um berro da minha mae
e fui a correr para casa e lembro me
que desmaiei”

“na altura as pessoas continuaram
todas a apoiar, ate pouco tempo depois,
e ate pouco tempo depois afastaram-se,
da familia, colegas de trabalho, acho
que devido a propria familia se ter
afastado, a minha mée ficou uma
pessoa muito transtornada e muito mal
psicologicamente e foi muito dificil

lidar com isso, e ela prépria afastou-se”

“era 0 meu pai que me levava a escola
e a minha mae pediu a um colega de
trabalho, mas ele negou”

“foi a ama que me deu mais apoio”

“ as tarefas agora sdo mesmo todas
divididas, entre mim e a minha méae.”

“ aiminha mée entretanto tem novos
amigos, outras senhoras vilvas. Tem
um negocio , uma papelaria e da-se
com essas pessoas, uma forma de
renascer na vida”

“eu sei que deveria dizer que sim, mas
a reposta é ndo. Penso muito nas coisas
mas néo tenho cuidados.”

“nunca mais tive medico de faimilia”

“acho que preciso ter mais cuidados
com a saude, quero mesmo ter cuidado
comigo!”

“ndo quero que me acontega o
mesmo!”
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Dimensodes analise Rita

tempo, mas brincavamos
bastante, viajavamos bastante,
ajudavam-me na escola”

“Gostavamos muito de passear
principalmente ao pé o Tejo”

certeza que estava tudo
bem”

“a minh familia tem um
grande historial de
cancro, ndo sé de figado
que foi o caso do meu
pai, mas também no
cérebro, senao me
engano, a minha avo
morreu dai, de resto é
principalmente pulmdes
e figado, por isso temos
bastante cuidado”

DIMENSOES Lembrancas Gestdo da saude Aparecimento e
DE ANALISE Impacto da doenga
“0 meu pai ia sempre a casa “ Havia bastantes, “Uma vez 0 meu pai foi
almogar, o meu pai brincava bastante preocupagéo. fazer analises o médico
i bastante comigo, era mais a Nos faziamos exames chamou-o a dizer que havia
R|ta minha mée porque tinha mais todos os anos para ter a alguma coisa de errado, e

ele foi fazer mais exames
entédo perceberam que tinha
alguma de grave que ja ndo
dava para cuidar em si, dava
para tentar”

“a minha méae ficou
completamente em choque,
ela tentava ndo mostrar mas
ficou tristissima”

“a minha ame comecgou a
fazer muito mais as coisas, o
meu pai deixou de tentar
ajudar nas tarefas e
comecamos a ir muito mais
ao medico porque 0 meu pai
precisou de ir muitas vezes
fazer analises e tratamento,
e 0 ambiente ficou muito
mais pesado.”

“minha mée isolou-se
bastante, ndo foi tanto o
resto da familia mas a minha
mée acabou por se isolar
sozinha, deixou de falar
tanto com as pessoas que
tanto que o meu tio veio para
tentar ajudar, porque ela nao
conseguia”
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Fase de tratamento

Morte e alteragéo do
quotidiano

Gestéo de saude (pds
vivéncia de doenca e da
morte)

“0 meu pai fiou bastante
tempo no hospital e a minha
foi para la para fazer
companhia, e o meu tio e a
minha tia ajudaram imenso,
vieram para Lisboa, porque
eles séo da Madeira e
passaram imenso tempo
comigo”

“eu acho que n6és chegamos
a ter um enfermeiro durante
dois meses, j& mais para o
final que ja estava
complicado e a minha mée ja
néo Ihe conseguia dar banho
entdo pedimos ajuda de
especialistas mesmo!”

“eu lembro-me que o meu
pai andava com uma bolsa a
tiracolo que Ihe doseava os
medicamentos, mas acho
que na altur ja eram s6
medicamentos para o
conforto”

“uma dia, normalment eu chegava
a casa e tinha sempre a minha
mée a espera de mim a porta, e um
dia cheguei e tinha a porta aberta e
a minha mée ndo estava la e eu
entrei e a minha mae comegou a
gritar com o motorista, porque
nessa altura eu tinha quem me
levasse a casa, para ele me levar a
casa das minhas vizinhas e eu ndo
estava a perceber e entrei e fui a
procura da minha mée e estava a
chorar no quarto e 0 meu pai
estava a dormir e eu tentei acorda-
lo, como fazia todos os dias, porue
ele dormia a sesta porque ja estava
muito cansado, e ndo acordou e foi
assim que eu percebi que as
coisas néo estavam bem, mas néo
tive tempo para muito mais
recordagdes porque na altura a
minha méae ja tinha avisado os pais
de um amigo que tinham mitdos
mais ou menos da minha idade e
foram me buscar e eu n&o tiv tanto
contacto com a situagéo porque me
tentaram pdr sempre um pouco a
parte”

“ A minha mée isolou-se ainda
mais, 0 meu tio teve que voltar
para ficar a tomar conta de mim,
estava mesmo muito triste, e ndo
ajudava muito, estava sempre em
casa, ndo queria sair de casa”

“passaram-se sete anos e s6 agora
a minha mée esta a conseguir ser
a pessoa que era antes do meu pai
morrer, ou seja, agora é que eu
tenho as minhas primas, os meus
tios e ate mesmo os amigos a
dizerem —-me “ah esta agora é que
€ a pessoa que eu conhego que ja
conhecia antes”..ou seja agora é
que vai ao cinema sozinha,
consegue ir ao café com as
amigas, e nao fazia nada disso,

“ Sim bastantes, porque a minha
mée ja tinha grande cuidado com a
salde, devido ao nosso historial
mas agora ainda tem muito mais,
principalmente comigo, porque eu
tenho muito mais probabilidade de
também me acontecer uma coisas
dessas porque tenho casos dos
dois lados, tanto da mée como do
pai, portanto ela tem muito mais
cuidado agora”

“ é mais um estado de consciéncia
do que medo ou receio porque nés
temos consciéncia que
provavelmente vai acontecer é que
eu e a minha méae possamos ter a
mesma coisa, mas como temos
sempre tanto cuidado, e fazemos
tantas analises e tantos exames
que se nos aparecer uma coisa
dessas vai ser tdo apanhada de
inicio que n&o vai haver tanto
problema como houve com o meu
pai, porque ja foi apanhado ao
meio e ja ndo foi a tempo”

“bastante , sempre e comigo e com
os meus filhos e com o resto da
familia.. esses receio e esses
cuidados ndo séo s6 connosco,
nés temos o cuidado, por exemplo
0 meu tio € médico, com ele ndo
temos tanto cuidado porque ele
tem consciéncia, mas agora com a
familia nés também temos bastante
cuidado com eles”
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primeiro porque estava muito triste
e ndo conseguia fazer nada e
depois porque adoptou o papel de
maée/pai, ou seja tentou dar-me o
melhor sem eu sentir a falta do
meu pai e entdo acabou por viver a
vida dela a volta da minha, e
acabou por deixar de fazer a vida
dela! E agora que eu estou um
bocadinho mais velha estou a
tentar devolver-lhe a vida dela e
também dar-lhe um empurrdozinho
porque ela sozinha também nao
consegue voltar ao normal, e ela
precisa de um empurrdozinho r da
forca das pessoas, nos estamos
todos a tentar..ja melhorou
bastante”

“ajudo muito mais em casa, agora
a minha méae quase que néo faz
nada, sou eu que fago tudo, mnos
cozinhar, isso € que ndo, mas nas
lidas da casa sou eu que fago tudo
€ passamos muito mais tempo em
familia. Eu tento sempre comer em
casa, para ndo estar muito tempo
fora de casa tento sempre fazer-lhe
um bocadinho de companhia,
também merece um bocadinho da
minha atencéo”

“da parte so meu pai houve muita
gente que deixou de falar com a
minha mée como se a minha mée
tivesse tido culpa. Comigo toda a
gente manteve mas com ela
deixaram mesmo de falar”
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Dimensodes analise Verdnica

DIMENSOES Lembrancas Gestado da saude Aparecimento e

DE ANALISE Impacto da doenga
“ndo viajavamos muito, passeavamos ao “ com a doenca a minha mée
fim de semana, por Belém, outras vezes por tornou-se uma pessoa muito
Sintra” . pessimista”

Verdnica “ antes disso eu acho que

“a minha mae sempre foi muito
preocupada com o estudo, mas sempre
ajudou mesmo depois da doenca”

“eu sempre fui muito curiosa e perguntava
o0 porqué de tudo(...) respondiam-me e eu
continuava a fazer perguntas”

ela (mée) nunca foi uma
pessoa muito preocuapda”

“preocupava-se muito com
0 nosso bem-estar fisico, se
nos magoava-mos, e ndo
podes ir pai, mas eu nao
ficava muitas vezes doente.
N&o ia muitas vezes ao
médico.”

“no cancro da mama a pessoa
faz a apalpacao quando esta a
tomar banho, e a prima direita
da minha méae adoeceu antes e
portto ai @ minha mae deve ter
ficado mais cautelosa e deve ter
reparado e foi ao médico.”

“a minha mae néo quis divulgar
a situacéo, nunca quis dizer
muito como a doenga estava.”

“a minha mae continuou
sempre a trabalhar, continuou
sempre até ao fim, a ndo ser no
Gltimo més”

“0 ambiente manteve-se mais ao
menos a ndo ser nos
tratamentos”

“houve isolamento

relativamente a doenga de forma
a que as pessoas nao
soubessem”

“Ninguém gosta de ser o
coitadinho”

“Houve apenas uma alteragao
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no meu quotidiano familiar. A
nossa familia era religiosa mas
nés ndo tinhamos a pratica de ir
a missa e mais ou menos a meio
da doenga depois de estar
doente 5 anis a minha mée
retomou esse habito de ir &
igreja todos os Domingos e
fomos para a Catequese”
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Fase de tratamento

Morte e Quotidiano

Gestéo de saude (p0s vivéncia
da doencga e da morte)

“ as vezes voltava triste, as vezes
voltava com mais esperancga”

“Andava muito mal disposta”

“N6s sofremos com ela porque
pronto, ela estava sempre mal
disposta e tinha que fixar em casa e
isso ndo era ela propria e o pior foi
no ultimo més da doenca em que
ela ja ndo estava bem lucida”

“Ela passou o Natal cheia de dores
e nés sofriamos com ela mas
também néo podiamos estar em
cima dela porque ela estava com
dores portanto tinhamos que a
deixar a descansar”

“s6 tivemos apoio (de profissionais
de salde) no dltimo més. Ai ela
ficou sempre emcasa (...)
quisemos sempre que ela ficasse
connosco, e ela também, e tivemos
apoio de alguns enfermeiros que
vieram dar as injeccdes.”

“ nés tinhamos acabado de comecar as
aulas, e nos ja tinhamos percebido que era
o fim, ate porque ja tinha sido dito pelo
medico, mas achavamos que ela ia
aguentar mais tempo. Mas no segundo dia
de aulas estavamos a voltar para casa e o
meu pai disse-nos. De certa forma ja
estdvamos um bocado preparados por isso
néo foi um choque”

“ nés ajudamo-nos uns aos outros, N4o
precisamos de ajuda do exterior”

“ eu ndo costumo espalhar a situagao nédo
gosto que tenham pena de mim”

“ & como se a relagdo com 0 nosso pai
tivesse melhorado bastante. As vezes nos
tinhmos conflitos com a nossa mée
durante o crescimento, e nessa altura o
nosso pai chateava-se muito connosco
porque tinha medo que piorasse com as
discussdes. Mas era 0 nosso crescimento,
portanto de certa forma nés néo
consguiamos evitar e ele chateava-se
muito connosco e fazia o papel de mau da
fita e depois quando a minha mae morreu
nds comegamos a ter uma relagdo muito
melhor com ele muito mais aberta. Nés
podiamos dizer o que iamos fazer que ele
deixava”.

“ndo € eu eu esteja excessivamente
preocupada, mas como entrei agora para o
curso de medicina acho que nesse aspecto
vou star protegida porque se tiver alguma
doenca acho que vai ser detectada mais
precocemente. De qualquer maneira se me
for detectado um cancro de mama eu pego
logo para me fazerem uma mastotomia
bilateral total para ndo dar hipétese de me
vir a dar problemas um dia”

“ a partida so6 se tiver algum sintoma é que
fico preocupada (...) se ndo houver nada
néo fico preocupada”

“ndo vou ao medico para dizer a verdade”,
qguando estou bem n&o fico preocupada se
vou adoecer, para continuar a viver a
minha vida enquanto estou bem”
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Dimensodes de analise Bruno

DIMENSOES Lembrancas Gestédo da saude Aparecimento e
DE ANALISE Impacto da doenca
“Tinhamos por héabito almogar e jantar “ndo. Nao tinhamos por “A minha mae conta-me agora
sempre a mesa sem televisdo para habito ir ao medico. Eu gue o0 meu pai andava com
aproveitar e conversarmos e eu contar o cresci ao ar livre. Nao muito méa cor e lembro-me de o
Bruno meu dia na escola e aquelas coisas de

crianga”

“Por habito os meus pais iam me buscar a
escola, depois de eu sair da escola
aproveitdvamos e famos passear, comer um
gelado ou famos dar uma volta pela praia.
Lembro-me que a minha mé@e me ia ajudar
com os trabalhos da escola na altura por
norma sempre antes do jantar. O meu pai
fazia o jantar e a minha mae ajudava-me”

tinhamos problemas de
maior. Lembro me apenas
de ir tomar as vacinas”

ver bastante mal disposto e
sempre cansado quando
chegava do trabalho. Nessa
altura ele mal comia e lembro-
me dessa fase, sim”

“lembro-me que a minha avo
materna ficou la em casa para
ajudar a tratar de casa e a cuidar
de mim, e um colega de
trabalho do meu pai também
passava la em casa por norma,
era nosso vizinho e
normalmente passava la por
casa para saber se estava tudo
bem e se era preciso ajudar em
alguma coisa e ele também
tinha um filho da minha idade e
costumava-me ir buscar para eu
ir brincar com ele”

“lembro-me que apanhei muitas
vezes a minha mée a chorar
sozinha no quarto, dizia-me que
ndo tinha nada, eu perguntava-
Ihe mas ela tentava esconder
dizia que estava chateada com
problemas no trabalho, mas eu
sabia que era por causa do meu

pai

“a minha mée continuava
bastante fragilidade, bastante
triste eu propria de a ver assim
acabava também por ficar
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naquele estado de tristeza.”

“a minha mée acabou por se
afastar das pessoas, ndo queria
sair com as amigas, ndo queria
fazer nada, acabou por pedir a
minha avé para ndo ir mais 14 a
casa e eu acabei por ir viver

com a minha avé para nao
assistir a doenca, para nao sofrer
tanto e ndo acompanhar aquela
fase”
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Fase de tratamento

Morte e Quotidiano

Gestao de saude (p6s vivéncia da
doenca e da morte)

“ quando estava no hospital, a minha méae
ficava com ele para o ajudar e tratar dele.
O meu tio ia la depois do jantar para
ajudar em tudo o que pudesse, eu ficava
com a avé”

“Lembro-me que chorei imenso e s6 queria a
minha mae”

“a minha mae continuou sem sair de casa . Ndo
gueria estar com ninguém. Nessa altura s6 queria
estar comigo, mas sempre em casa. N&o saia, ndo
atendia o telefone. Estava mesmo muito triste e
ndo queria que falassem sobre o meu pai, que era
o tema de conversa”

“Hoje em dia temos uma empregada que se
encarrega das lidas domesticas.”

“a minha mée continua vestida de negro, mas ja
sai de casa e va ter com as amigas”

“ Comecei a notar que a minha mée ja olha
mesmo comigo idas ao medico, e no geral ja
fazemos analises periddicas e isso”.

“ Légico, para quem passou isto em casa e viveu
isto eu acho que a partir dessa altura tenho muito
mais receio e hoje em dia fazer muito mais
exames e analises regulares”
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Dimensao de andlise Beatriz

DIMENSOES Lembrancas Gestédo da saude Aparecimento e
DE ANALISE Impacto da doenca
Beatriz “ tinha uma grande intimidade com a “ndo havia grande “ ela comegou a emagrecer

minha mée, porque a minha mée estava
muito comigo. Lembro-me que a minha
mae na quinta ir brincar comigo e fazer
piqueniques. lamos muito ao cinema,
ensinava-me muitas cangdes. Quando fui
para a escola ela ja& me tinha ensinar as
letras!”

“a minha mae era muito rigida (...) havia
hora para as refeicdes e nessa hora ndo
havia televis&o”

“ em casa era tudo feito pela minha mae”

preocupagdo com a saude.
Havia em relagéo a mim se
eu estava doente, a familia
toda ia la a casa porque eu
acabei por ser filha Unica,
neta Gnica”

“ndo havia muitas idas ao
medico por eles”

muito. A minha avo insistiu e
ela foi ao medico”

“ a familia entrou um bocado
em choque e ela sofreu muito”

“ as tarefas passaram, ela nunca
deixou de controlar essas tarefas
mesmo a distancia, mas essa
tarefas comegaram a ser mais
controladas e realizadas pela
minha avo”

“tentou-se sempre evitar
manifestacdes de aspecto
negativo”
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Fase de tratamento

Morte e alteragéo do
quotidiano

Gestéo de saude (pds
vivéncia de doenca e da
morte)

“ela esteve muitas
vezes no IPO. Quando
ela estava em casa
lembro-me de eu ter
muita dificuldade de
entrar no quarto”

“Lembro-me dela gritar
com dores e 0 meu pai
ia esfregé-la. Depois
gritava outra vez e a
minha avo esfregava,
esfregava. Eu estava no
meu quarto a dormir,
mas acabava por néo
dormir”

“em casa havia
enfermeiro. Sei que ela
comecou a ficar muito
gorda, penso que era
por causa da
quimioterapia e dos
medicamentos”

“Lembro-me que as 7 da
manha toca o telefone, o
meu pai vai atender e nessa
altura é nos comunicada a
morte. Sei que me levantei
assim muito confusa porque
houve os gritos normais do
meu pai e da minha avo.
Lembro-me que me levantei
da cama e 0 meu pai
agarrou-se a mim a chorar, a
chorar a chorar, e eu ndo
deitei uma Unica lagrima”

“Recusei a morte da minha
mae”

“ Houve muito isolamento
por parte do meu pai. O meu
pai isolou-me e obrigou-me
de certa parte a isolar-me
porque 0 meu pai por
exemplo o primeiro Natal
obrigou-me a ir passa-lo

com ele a Sevilha e ele
deitou-se na cama a chorar a
noite toda e eu a ouvi-lo!”

“ tenho muito medo que me
acontega 0 mesmo,
principalmente mais tarde
guando me casar tenho
medo que um dos meus
filhos possa vir a contrair
uma doenca destas porque o
sofrimento que eu assisti era
um sofrimento tdo grande
(...) que eu ndo sei se
aguentaria”

“vou quando estou mal
disposta ou com febre”

“vou. cada vez mais ha
tendéncia hereditaria para
determinados tipos de
cancros”
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Dimensodes de analise Catia

DIMENSOES Lembrancas Gestédo da saude Aparecimento e
DE ANALISE Impacto da doenga
Cétia “ era mais a frente da televiséo, a ver a “a minha mée tinha “a minha mée ja estava a algum

novela sempre mais com a nossa mae do
gue com 0 NOSSO pai e visithvamos a
familia”

“a minha mée é que fazia as coisas nés ndo
faziamos nada, s6 mesmo as nossas coisas”

sempre, desde pequena que
sabia das vacinas”

“todos os anos fazia
exames de rotina”

tempo, cerca de 6 meses, a
queixar-se de dores nas costas e
na barriga (...) tinha-se

queixado ao medico de familia
que tinha detectado as dores e
fez uma ecografia e 0 medico
disse que nao tinha nada..Mas
um dia ela chegou do trabalho e
pediu-me para ir ao médico com
ela porque ndo estava a aguentar
de dores, quando fomos ao
hospital e isso j& a noite e
qguando nés |4 chegamos e fez as
analises o medico disse que ela
tinha que ficar 14 internada”

“ Ela entrou no hospital Sexta e
ia ser operada na Segunda e eu
questionava-me porgque com
ecografias feitas a algum tempo
0 médico disse que ela ndo tinha
nada. Eu estava chateada e a
minha mae chorava”

“era eu a ter que ir para a
faculdade mas a querer ficar”

“as minhas tias estavam sempre
a apoiar e 0 meu tio, que tem
carro, era o que ia e fazia as
compras e ia e trazia que dava
para cima de um més”

“Na parte das
reacgdes...Revolta. Eram
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situages que a minha mae ja se
gueixava ha algum tempo e o
medico néo viu e disse que ndo
tinha nada mas estava sempre
tudo a pensar positivo por muito
gue impactos fisicos e de
contacto mesmo a minha estava
muito triste e muito debilitada
mesmo porque a minha mée nédo
podia fazer esforgos e se fizesse
sentia-se muito cansada se
estava deitada estava cansada, s
estava sentada estava cansada,
se estava em pé era a mesma
coisa.. Entdo o estar em casa ja
se tornava incémodo porque era
uma pessoa que ia sempre
trabalhar”

“0 meu pai estava em casa sem
trabalho e ia fazendo algumas
tarefas e eu e a minha irma
comegamos também a fazer o
comer famos tentando fazer o
gue conseguiamos”

“a minha mae pouco ou nada
queria fazer”
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Fase de tratamento

Morte e alteragé@o do quotidiano

Gestéo de sa Ude (p6s vivéncia de
doenca e da morte)

“ De duas em duas semanas ia fazer
quimioterapia e vinha muito debilitada, um
pouco ou nada fazia em casa mas depois ha
semana a seguir ja estava melhor, em
termos de alimentacéo a comida néo lhe
tinha gosto”

“Quando eu liguei a minha prima, que considero
como irma, sé oigo choro do outro lado e eu disse:
“néo pode!”

“Tentei através de uma amiga que desse a noticia a
minha irma para néo ser através do telefone”

“a minha familia quando mostram sofrimento por
alguém que morre, chora um bocado alto. Parece
um cantigo para quem vé de fora, mas néo é. Estao a
chorar e a0 mesmo tempo estéo a falar e a mostrar
indignacdo enquanto aclamam ao mesmo tempo por
quem ja foi”

“ Uma senhora da Seguranca Social disse que
tinhamos que ter um apoio. Foi dai que surgiu o
rendimento social de inser¢do para mim e para a
minha irm&”

“Comecei a trabalhar em finais de Julho”

“disse na altura e agora que ndo via mais novelas
porque vi-as com ela”

“agora as tarefas estéo todas repartidas entresnés
trés”

“ eu nado estava preocupada, desde dessa altura ate
agora, ndo estava preocupada mas sei que aos trinta
anos vou ter que fazer mais exames”

“Quanto a Assistente Social € que disse que ha

muito tempo que eu nédo ia ao médico nem para
fazer analises sequer. Mas ela disse me que uma das
condigdes de contracto que eu tinha que ir ao

médico e fazer os exames”

“Deixava prolongar até me apetecer ir”

“N&o tenho medos nem receios”

“Quando fizer exames vou pedir assim a opinido de
muitos quando comegar a sentir sintomas”
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Dimensodes de analise Catarina

DIMENSOES Lembrancas Gestédo da saude Aparecimento e
DE ANALISE Impacto da doenca
Catarina “ Os almogos de Domingo eram uma “lamos sempre ao pediatra, “ Lembro-me que o meu pai

tradicao”

“Lembro me dos piqueniques, quando o
tempo estava melhor, no pinhal e o
estender a toalha achava girissimo e
gostava muito de ir as grutas porque a
minha mée é professora de Historia e
adorava explicar aquilo”

“Nunca fomos muito de ir para o
Estrangeiro, os meus pais preferiam
mostrar-nos a beleza do nosso pais”

“ 0s meus pais sempre me incutiram a fazer
a cama de manha antes de ir para a escola e

por a roupa suja na maquina”

anualmente e levavamos as
vacinas, mas a minha mae
ndo era parandica de se nds
tivermos uma constipagéo
de nos levar ao medico,

nao é?”

“eles iam ao medico e eu
ficava nesses dias com os
meus irmdos na minha avo
e lembro-me que a minha
mae dizia que era porque
iam ao médico

estava frequentemente mal dos
intestinos e lembro-me de uma
vez apanhar uma conversa que
ele estava a deitar sangue
sempre que ia & casa de banho e
a queixar-se a minha mae”

“Sempre tivemos o apoio dos
casais amigos e também dos
pais do meu pai, dava-me bem
com eles mas como disse
sempre me dava melhor com os
pais da minha mae e nessa
altura lembro-me que os pais do
meu pai dormirem la muitas
vezes em casa e nessa altura eu
ja achava estranho”

“os pais do meu pai passavam
os dias a chorar principalmente
a minha avo6 dizia bastante que
néo acreditava que o filho fosse
primeiro que ela, aqueles
dramas habituais, mas coitada
ela também ja ndo era nova”

“A minha méae, péssimo,

chorava muito no quarto
sozinha, deixou de estar sentada
na mesa connosco a jantar”

“0s meus irmaos ndo percebiam
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porque é que a minha mae tinha
deixado de fazer os trabalhos de
casa com eles, e eu refugiei-me
nos livros, estava com eles mas
ndo estava a chorar, ndo aprendi
nada e acabei por chumbar o
8%ano”

“nés tinhamos uma empregada
que ia diariamente e passou a ir
mais horas até do que o que iam
e passou a fazer muitos
sabados"”

"eu”praticava equitacéo e deixei
de o fazer porque a pessoa que
ia comigo (pai) deixou de o
fazer e aquilo para mim ja ndo
fazia sentido”

“Lembro-me que muitas vezes
tive que dar o jantar aos meus
irmaos, tinha que ajudar a fazer
os trabalhos de casa dos mais
novos, e pronto, tive que fazer
algumas coisas que néo fazia
por exemplo tirar a louga da
maquina e por o lixo”

“a minha estava muito sensivel,
lembro-me uma vez que
discutiu com a minha madrinha
porque ndo a queria estar com
ninguém e a minha madrinha,
simpética com o jantar e a
minha méae nédo queria porque
queria estar sozinha”

“ja se chateava com a presenga
dos meus av6s” “os vizinhos do
lado foram os que continuaram

mais a ir l4 a casa (...) levavam-
nos a praia, ao jardim”
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Fase de tratamento

Morte e Quotidiano

Gestao de saude (p6s vivéncia da
doenca e da morte)

“ Toda a gente queria apoiar, um dos
tratamentos néo correu nada bem e foi
nesse dia que me apercebi que era o fim”

“ Melhoras acho que néo teve melhoras,
uma ou outra vez jantou a mesa
€oNnnosco, uma ou outra vez sentou-se nNo
soféa e ficAmos a ver um filme, lembro-me
nesses dois anos de ser muito no hospital
e na cama, no quarto”

“Lembro-me que nés tinhamos acho, que
até era um médico, que ia la bastantes
vezes, era amigo do meu pai de infancia e
sobretudo quando saia dum tratamento de
quimioterapia ele ajudava para ele se
sentir mais confortavel. Isso lembro me
bem porque ele acabava por ficar a dar-
nos apoio e brincava com os meus
irm&os, os mais novos”

“0s amigos que estavam eram 0s amigos
que ficavam”

“foi um dia que eu cheguei da escola e quem me
deu a noticia foi o meu padrinho,. Eu achei
esquisito. Os meus irm&dos costumavam estar em
casa a essa hora, porque eu nesse dia tinha tarde
ocupada na escola (...) e lembro-me que eles nédo
estavam estava so o0 meu padrinho e a minha
empregada, e o meu padrinho disse-me que
precisavamos de falar, que eu tinha que ser
adulta, tinha que dar forca, e eu friamente
perguntei se 0 meu ja tinha morrido.!”

“Sofri para dentro, acho eu”

“Continuamos a ter dos amigos, dos pais, desse
amigo, e de um irmdo do meu pai que eu nunca
me lembro dele, nem da infancia nem nada,
porque eu acho que eles até estiveram meios
chateados (...) mas quando ele morreu comegou a
dar-se com a minha mée, acabou por ser um apoio
porque a minha mée acabou por desabafar”

“a minha mée ja se andava a isolar ha uns tempos
e lembro-me que, isso custou-me imenso, 0 meu
pai morreu numa quinta — feira, e nés nesse fim

de semana fomos passar com os padrinhos da
minha irmé& Francisca, e isso para mim foi muito
estranho, ndo me apetecia deixar a minha mae
sozinha (...) ela pediu para ficar sozinha e eu

tinha que compreender (...) quando voltei a

minha mée estava mais magra e a casa igual, acho
que ela esteve sempre a chorar”

“Agora a minha mée ja sai mais, ja vai a praia, ja
vai ao cinema uma vez ou outra (...) ja fala no
meu pai e estivemos a ver as fotos de casamento”

“ 0s meus amigos dizem que sou hipocondriaca,
ja fiz cinco endoscopias. Tenho medo,
sinceramente tenho medo Se o0 meu pai tivesse
feito exames mais cedo (...) eu acho que poderia
ter sofrido menos e sinceramente eu quero durar
mais anos do que o que ele durou e preocupo-me”

“a minha mae é picuinhas com o peito, ja fez
varias mamografias, acha sempre que tem
qualquer coisa apesar do medico ja ter dito que
ndo tem nada”

“No futuro, tenho medo de ndo ver os meus filhos
crescer”
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Dimensoes de analise Joao

DIMENSOES Lembrancas Gestéo da saude Aparecimento e
DE ANALISE Impacto da doenga
“ Todos os anos faziamos uma viagem “Os meus pais “ Foram aparecendo sintomas,
juntos e passar ferias no Verao” costumavam ir ao médico, dois, trés meses antes de
mais ou menos sabermos. Tinham que ver com,
Joao regularmente, fazer qguando a minha mée estava a

“nos estudos, tinha as vezes ajuda quer do
meu pai quer da minha méae quando tinha
um pouco mais de dificuldade”

“nunca falei muito das coisas que se
passavam comigo com eles”

. Era a mae que fazia tudo em casa

andlises. Eu mais quando
estava doente, de resto
nada assim especial”

comer de se engasgar e sentir a
comida presa no eséfago. Foi
fazer analises e foi
diagnosticado o cancro”

“ Quando nés soubemos, foi
mais ou menos numa sexta-feira
e a minha mée foi operada na
segunda feira seguinte, na altura
contamos a familia e aos amigos
gue nos apoiaram bastante. Na
altura iam visitar a minha mée
ao hospital e no pés-operatorio
foram visita-la a casa quando
saiu do hospital”

“ Ficaram todos um pouco
constrangidos e surpresos,
pronto, porque nunca tinha
havido assim nenhum problema
de saude assim especial e
também nunca se esta a espera”

“ Era a minha méae que
costumava fazer as tarefas em
casa, que cozinhava, e depois
tive que ser eu e 0 meu pai a
aprender a fazer, a cozinhar e a
tratar das coisas em casa. Os
meus avos vinham dar uma
ajuda também e a fazer
companhia, enquanto ela esteve
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doente”

“ Era dificil gerir esse problema,
e toda a gente ficou um
pouquinho abalado”

“ serviu para maior unido da
familia, passamos a estar mais
tempo juntos com os familiares
e amigos”
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Fase de tratamento

Morte e Quotidiano

Gestao de saude (pos vivéncia da
doenca e da morte)

“ela tinha que fazer quimioterapia mas
nem sempre melhorava, e quando ndo
fazia efeito ela tinha que mudar a
medicagao”

“0 apoio foi grande principalmente da
familia e dos amigos e foi bom para nés
também, mas também para ela”

“ No dia nos tinhamos sido avisados que ela
estava mesmo em fase terminal (...) o estado dela
estava a ser agravado dia para dia, e uma dia
ligaram-me (do hospital Sta Maria) para que se
tivesse disponibilidade para aparecer la se
pudéssemos porque em principio seria o ultimo
dia de vida (...) fomos embora para comer
qualquer cosia em casa e foi ai que nos ligaram a
dizer”

“ Para mim e para o meu pai, a familia, os amigos
em conjunto, para mim foram também uns
amigos da minha escola”

“ Uns tempos depois ficamos a viver sou eu e 0
meu pai em casa e na altura aproximamos nos
mais dos meus avos paternos e da minha avo
materna”

“ tentamos ser nos a tratar das coisas, s vezes va
|4 a casa a namorada do meu pai a ajuda dar um
jeito a casa”

“ talvez 0 meu pai tenha-se preocupado um pouco
mais com a satde dele e ter ido mais ao medico
fazer analises. Em relagdo a mim ndo mudou
assim grande coisa”

“ o facto de muita gente me dizer e as vezes ficar
a pensar nisso, o acto do meu avo, pai da minha
mée, ter falecido com cancro, a minha mae ter
falecido com cancro e na altura os médicos me
terem alertado para fazer anélises mais ou menos
sistematicas e as vezes deixam me um bocadinho
a pensar em certas coisas (...) até hoje ainda néo
os fiz"

“ Talvez num futuro mais préximo comece a ter
precaugdo e mais cuidado com isso. Talvez mais
cedo do que o normal apesar de ser uma doenca
que ndo escolhe mais ou menos uma idade”
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ANEXO 2. Carta enviada a Psicologa

ISCTE £ IUL

Instituto Universitario de Lisboa

Cara Dr.2 Olga,

No ambito da realizacao da Dissertacao de Mestrado do curso
de Sociologia da Saude e da Doenca, do Instituto Superior de
Ciéncias do Trabalho e da Empresa, intitulado “Imagens e
memorias: tempos de doenca nas familias”, venho por este
meio solicitar a colaboracdao na recolha da amostra para o
referido estudo.

Os objectivos do estudo sao, através da memoria do(s) filho(s)
adolescente(s) identificar as etapas da doenca, da mae ou do
pai, desde o processo de adoecer até ao processo de morrer e
analisar como ainda hoje essas mudancas sao sentidas na sua
vida quotidiana e como determinam a gestdao da saude dos
mesmos.

A amostra pretendida devera apresentar as seguintes
caracteristicas:

- Adolescentes com idades compreendidas entre os 13 e os 21
anos;

- A mae ou pai ter falecido por doenga crénica, ha mais de 2
anos e menos de 10 anos.
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A recolha dos dados implica a realizagao de uma entrevista
semi - directiva com durac¢ao aproximada de 30 minutos.

O nome dos entrevistados podera ser confidencial caso seja
opg¢ao do proprio.

Agradecendo desde ja a atengdo dispensada,

Atenciosamente,

Maria Rebelo

Lisboa, 17 Fevereiro de 2009
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ANEXO 3. Guiao de entrevista

GUIAO DE ENTREVISTA (THE FOCUSED INTERVIEW)

TEMA: O IMPACTO DA DOENCA E DA MORTE NA FAMILIA

(Antes do aparecimento da doenca, lembrancas da &icia e da relacéo
com a saude)

1. CARACTERIZACAO DA FAMILIA

* Tamanho e composicao
» Duracao da relacao de conjugalidade
» Redes proximas de parentesco

* Redes proximas de apoio

2. LEMBRANCAS DA INFANCIA E ADOLESCENCIA ANTES DO
APARECIMENTO DA DOENCA

* Familiares ou conhecidos com quem se estabeledinrelacionamento

* Familiares ou conhecidos com quem se passava emat

* Regras familiares a serem cumpridas em familissitiacdes em que eram mais
OuU Mmenos restritivas

» Dinamicas/rotinas familiares antes do aparecimdatdoenca ( trabalho,
brincadeiras, viagens, estudos, actividades)

» Tipos e tempos de dialogo entre pais e filhos

* O que gostava e gosta mais de fazer

* Organizacéo da divisao do trabalho familiar.

» Participagéo do entrevistado nas tarefas de casa
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RELACAO COM A SAUDE

Principais preocupacdes com a saude dos seus membro
Medidas tomadas regularmente para prevenir prolsielaaalde
Idas periddicas ao médico, centro de saude e hgspit

Habitos de realizacdo de exames médicos de rotina

Medidas tomadas regularmente para prevenir prolsielaasalde.

( O “caminho” desde o aparecimento da doenca, persendo o impacto e as

fases de tratamento)

4. APARECIMENTO DA DOENCA

Idade e circunstancias (da mae ou do pai) em gerca surgiu

Idade dos filhos

A descoberta da doenca (ida ocasional ao média@eamento de sintomas;
desencadeamento de uma crise grave)

Quanto tempo esteve doente

Funcionamento do apoio das redes de parentesceddale amigos, da rede de
vizinhos, etc na confrontacdo com as primeirasliagdes.

Principais reacc¢des da familia face a doenca

IMPACTO DA DOENCA NA VIDA FAMILIAR

Alteracbes no quotidiano familiar (tarefas domeéstjcvisitas ao hospital,
ambiente familiar, ...)

Fontes efectivas de apoio (ou seja, de quem sargrganizacao de um plano de
acompanhamento da familia)

Alteracdes provocadas na dindmica familiar (o imeato da familia sobre si
prépria; a procura de outros familiares; retrairmenbs contactos com o
exterior; evitamento de alguns familiares) procdmamentificar as razdes.
Momentos cruciais do envolvimento da familia nonaganhamento da doenca

Reacc0es face aos tipos de tratamento.
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6. FASE DE TRATAMENTO — CASA E HOSPITAL

(compreende todos 0s processos terapéuticos relakzora e dentro de casa)

* Tempo de tratamento
* Melhoras e recaidas
» Apoio de profissionais de saude (higiene, alimeidag medicacao)

* Apoio de amigos/ familiares

(o impacto da morte na vida familia, como ainda h@& essas mudancas sao sentidas

bem como as preocupacdes futuras com a saude)

7. IMPACTO DA MORTE NA VIDA FAMILIAR

e Forma de conhecimento da morte do pai/méae

* Que idade tinha o pai/mae quando morreu

* Principais fontes de apoio no luto.

* Principais alteragdes nas dinamicas da familisgamento da familia sobre si
prépria; a procura de outros familiares; retrairmenbs contactos com o

exterior; evitamento de alguns familiares) procditentificar as razdes.

8. “HOJE”

* Apoio de amigos/ familiares

» Alteracdes na vida quotidiana (tarefas de casgydeantividades em familia)

* Relacdes de parentesco que se mantém ou querseaaiteom a morte

e Sistema de suporte (familia, amigos, vizinhos) auros servicos como

empregada, entre outros)
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“O AMANHA”

Influéncias que a doenca possam ter conduzidoivaaénte a preocupacoes
com a saude e a doenca

Principais receios e medos gerados

Principais altera¢cfes introduzidas na forma de loden a saude, apds a morte
(ex: maior exercicio fisico, maior nimero de idasra&dico, maior controle nos

exames)
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