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RESUMO

Este estudo procura compreender as vivéncias da dor e do
sofrimento na pessoa com doenga oncolégica ho momento em que a cura
deixou de ser possivel e a énfase deve ser colocada no alivio do mal-
estar e do sofrimento.

Efectudmos uma revisdo da literatura numa perspectiva
historica, bio-médica e psicoldgica, com o objectivo de clarificar os
conceitos de dor, sofrimento e suporte social, tfendo utilizado uma
metodologia mista com avaliagdo quantitativa baseada em dois
instrumentos, o Inventdrio das Experiéncias Subjectivas do
Sofrimento na Doenga e a Escala de Satisfagdo com o Suporte Social,
complementados por uma avaliagdo qualitativa baseada na andlise
fenomenoldgica, com o objectivo de interpretar os significados e as
representagdoes do sofrimenfo e do suporte social presentes nas
entrevistas feitas aos participantes.

Dezassete doentes em situagdo de tratamento paliativo da sua
doenga oncoldgica responderam aos questiondrios, e quatro aceitaram
serem entrevistados.

Dos resultados da andlise destacamos a associagdo do
sofrimento a perda.

O Inventdrio das Experiéncias Subjectivas do Sofrimento na

Doenga (valor minimo 1, valor maximo 5) encontrou médias para o
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sofrimento fisico de 3,72, para o sofrimento psicolégico 3,58, para o
sofrimento existencial, 3,29 e para o sofrimento sécio-relacional 3,45.
Encontrou-se uma correlagdo negativa, moderada a forte, entre
o suporte social percebido e as experiéncias subjectivas do sofrimento
(r de Pearson = - 0,75).
Da andlise categorial resultou que o sofrimento era referido
pelos participantes como emergente:
e Das relagdes com os profissionais de saide, com os amigos
e conhecidos, com os familiares e com os colegas;
e Do continuum esperanga / desespero;
e Da perda de continuidade;
e Do confronto com a doenga;
e Da perda de controlo;

e Da auséncia de suporte social.
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SUMMARY

This study investigated the experience of pain and suffering in
the person with advanced cancer in palliative treatment, when disease
is not responsive fo curative treatment and the emphasis should be
put in the relief of the suffering.

A revision of the literature was done in a historical, bio-medic
and psychological perspective, with the objective of clarifying the
concepts of pain, suffering and social support.

A quantitative analysis was conducted based in two instruments,
the Inventdrio das Experiéncias Subjectivas do Sofrimento na Doenga
and the Escala de Satisfagdo com o Suporte Social, complemented by a
qualitative evaluation based in the phenomenological method, with the
objective of interpreting the meanings of suffering and social support
presents in the interviews made to the participants.

Seventeen patients in situation of palliative treatment of his
cancer answered to the questionnaires, and four accepted be
interviewed.

Of the results of the analysis we detached the association of
the suffering to the loss.

The Inventdrio das Experiéncias Subjectivas do Sofrimento na
Doenga (score minimum 1, score maximum 5) found averages for the
physical suffering of 3,72, for the psychological suffering 3,58, for
the existential suffering 3,29 and for the relational suffering 3,45.
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A negative correlation, moderate to strong, was found between
the social support and the subjective experiences of the suffering
(Pearson's r = - 0,75).

Of the interview analysis it resulted that the suffering was
referred by the participants as emerging from:

The relationships with the health professionals, friends,
colleagues and relatives;

The continuum hope / hopelessness;

The loss of continuity;

The confrontation with the illness;

The loss of control;

The absence of social support.
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RESUME

Cette étude cherche @ comprendre la fagon comme les persones
avec cancer en traitement palliatif vivent la douleur et la soufrance,
et de quelle fagon le support social interfere avec la souffrance.

Nous avons effectué une révision de la littérature dans une
perspective historique, biomédical et psychologique pour clarifier les
concepts de douleur, souffrance et support social.

Nous avons utilisé une méthodologie quantitative basée sur deux
instruments, le Inventdrio das Experiéncias Subjectivas do
Sofrimento na Doenga et le Escala de Satisfagdo com o Suporte
Social, complémentée par une évaluation qualitative basée sur une
analyse phénoménologique, qui nous a permis de comprendre les
significations et les représentations de la souffrance et du support
social présentes dans le discours des participants.

Dix sept personnes atteint de cancer en traitement palliatif on
rempli les questionnaires et quatre on accédé a avoir un entretien avec
I'investigateur.

Du résultat de I'analyse ressort l'association de la souffrance a
la perte.

Le Inventdrio das Experiéncias Subjectivas do Sofrimento na
Doenga (valeur minimum 1, valeur maximal 5) a montré des valeurs
moyens de 3,72 pour la souffrance physique, de 3,58 pour la
souffrance psychologique, de 3,29 pour la souffrance existentiel et de

3,45 pour la souffrance socio-relationnel.
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Nous avons identifié une corrélation négative modérée a fort
entre le support social pergu et les expériences subjectives de la
souffrance (r de Pearson = - 0,75).

De l'analyse des entretiens a ressorti une perception de la
souffrance résultant :

e Du relacionnement avec les soignants, les amis, la famille
et les collegues de travail ;

e Du Continuum espoir / désespoir ;

e De la perte de continuité ;

e De la confrontation avec la maladie ;

e De la perte de control ;

e De la manque de support social.
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INTRODUCAO

A doenga oncoldgica tem-se constituido como um dos grandes
factores de mortalidade e morbilidade em todo o mundo, mas
sobretudo nos paises ditos “desenvolvidos”.

Apesar dos progressos da Medicina, que permitem curar cerca
de 1/3 dos cancros e aumentar espectacularmente a taxa de sobrevida
ao fim de 5 anos (CASCIATO; LOWITZ, 2000), os dois tergos
restantes confrontam-se com uma doenga irreversivel, de longa
duragdo, que provoca incapacidade em graus varidveis, exige adaptagdo
a novos estilos de vida e requer acompanhamento regular pelos
técnicos de salde. Desafiando a ciéncia médica, esta terrivel doenca
continua a atormentar a humanidade, assombrando-a com a ameaga da
dor, do sofrimento e da morte.

A Organizagdo Mundial de Salde estima que em cada ano
aparecem cerca de 10 milhdes de novos casos de cancro e que dentro
de 20 anos o ndmero de pessoas doentes com cancro poderd duplicar,
sendo expectdvel que 6 milhdes de pessoas venham a falecer
anualmente, devido a doenga oncoldgica (LOURENGO MARQUES,
2003).

Em Portugal diagnosticam-se anualmente cerca de 40 a 45 mil
novos casos de cancro, constituindo-se como a segunda causa de morte,

depois da patologia cardiovascular (DIRECCAO GERAL DA SAUDE,
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2001), e uma das principais causas de recurso aos cuidados de salde
hospitalares.

E € aqui, huma sociedade onde a cura ou prevengdo da doenga sdo
objectivos prementes dos servigos de salde, e a inevitabilidade da
morte é quase considerada como um fracasso da medicina, que se
colocam enormes desafios no tratamento e acompanhamento da pessoa
com doenca oncoldgica em tratamento paliativo.

A necessidade de aliviar o sofrimento, mantendo a integragdo
social e familiar, conjugada com a justa distribuigdo dos recursos e a
forcosa rentabilizagdo das unidades de internamento, levou ao
aparecimento de respostas sociais organizadas, como € o caso dos
Cuidados Continuados, dos Cuidados Paliativos ou das Unidades de
Tratamento da Dor.

Apesar das diferengas conceptuais que possam estar na base
destes diferentes movimentos, todos procuram centrar os cuidados na
pessoa doente e no apoio aos cuidadores familiares, fornecendo,
através de uma equipa multidisciplinar, cuidados fisicos e suporte
emocional e social, com o objectivo de diminuir o sofrimento.

Os enfermeiros, em especial, infegraram desde sempre o
sofrimentfo, no centro do cuidar em enfermagem, procurando
compreender a experiéncia da pessoa que sofre para, por um lado,
proporcionar alivio, mas fambém porque o sofrimento se constitui como
uma amarra que restringe a capacidade do ser humano de investir no

presente e lutar contra a doenga.
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No entanto, com alguma frequéncia, as tentativas de
proporcionar bem-estar ao corpo roido pela enfermidade esvaem as
energias dos cuidadores, numa constante especulagdo das causas de
sofrimento avaliadas @ sua imagem e semelhanga, sem ter em conta a
singularidade irrepetivel do ser humano na sua relagdo com o mundo,
levando a que as investidas para aliviar o padecimento provocado pela
moléstia resultem numa angustiante inabilidade paliativa.

E heste confronto que as nossas certezas cartesianas se
desvanecem, e a afeigdo e a ternura nos conduzem a uma partilha da
experiéncia existencial do sofrimento hum momento em que a vida tem
os dias contados, o avan¢o da doenca limita drasticamente a autonomia
e o simples facto de existir se transforma num auténtico tormento.

Os enfermeiros sdo por vezes o Unico suporte permanente para
os doentes em sofrimento e seus familiares (KAHN, STEEVES, 1994),
e ddo frequentemente voz as histérias de sofrimento das pessoas a
quem prestam cuidados.

Compreender as causas do sofrimento surge entdo como uma
necessidade impreterivel para o desempenho da actividade assistencial
dos profissionais de saldde que se propdem acompanhar a pessoa com
doenga oncolégica hum momento em que a superior ameaga de uma
morte antecipada se conjuga com o desconforto decorrente dos
tratamentos e da evolugdo da doenga, para infligir aquele que é

considerado por muitos como o supremo paradigma do sofrimento.
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A actividade assistencial é na Enfermagem a esséncia da
profissdo (COLLEN, 1991), traduzida num “cuidar”, entendido como um
acto individual que prestamos a ndés préprios enquanto seres
auténomos, mas também um acto de reciprocidade que prestamos a
quem, em determinados momentos da vida, sofre limitagdes a sua
autonomia (COLLIERE, 1989), resulta que o “cuidar em enfermagem"” é
sempre uma relagdo de ajuda entre duas ou mais pessoas, em que pelo
menos uma delas procura promover numa ou noutra parte, ou em ambas,
uma utilizagdo mais funcional dos recursos internos latentes em cada
pessoa (ROGERS, 1983).

A eficdcia desta relagdo de ajuda necessita um conhecimento em
profundidade do outro, mas também de si préprio. Cuidar, é pois, uma
relagdo biunivoca que implica um fluxo comunicacional entre enfermeiro
e utente (WATSON, 1998), e é neste fluxo comunicacional que se
torna possivel conhecer o sofrimento e proporcionar alivio.

Assim, parece-nos adequado integrar este estudo, que se propde
conhecer a vivéncia do sofrimento, no contexto do Mestrado em

Comunicagdo em Salde.
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1 - FUNDAMENTACAO TEORICA

1.1. - TIPOLOGIA DO SOFRIMENTO

O sofrimento tem sido analisado a luz da medicina como estando
inextrincavelmente ligado a dor e a outros sintomas desagraddveis.
CHAPMAN e GRAVIN (1999) afirmam que a dor persistente induz
sofrimento porque altera aquilo que a pessoa €, limitando-a nas suas
actividades e relagdes, e modificando de forma negativa a sua visdo do
futuro.

Numa perspectiva mais abrangente podemos considerd-lo como
uma resposta ds perdas. A perda de um estado de conforto, a perda de
uma existéncia livre de dor, a perda da sadde, a perda da dignidade, a
perda da mobilidade, a perda de um futuro idealizado, a perda de outro
ou a perda de identidade (MORSE, 2001).

Para um grande numero de pessoas, a dor é de facto considerada
a suprema causa do sofrimento, sendo, como é frequentemente
afirmado por muitas, mais temida que a prépria morte.

LE BRETON (1995:13) afirma mesmo que “ndo existe dor sem
sofrimento, ou seja sem a significagdo afectiva que traduz o deslizar
de um fendmeno Ffisiologico para o coragdo da consciéncia moral do
individuo".

No entanto, alguns autores admitem que é possivel sentir dor

sem que a isso se associe a ideia de sofrimento, sobretudo quando a
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pessoa ndo a considera uma ameaga e reconhece ter controlo sobre ela
(FORDYCE; STEGER, 1979). Assim, um osso partido pode originar dor
sem sofrimento, e um coragdo “"despedagado” pode originar sofrimento
sem dor.

Mas, por vezes, as palavras "Dor” e "Sofrimento” sdo utilizadas
para desighar o mesmo conceito. Assim, falamos da dor de uma ferida,
da dor do parto, da dor pds operatodria, mas também falamos da dor de
perder um ente querido, da dor de um projecto desfeito e da dor de
um amor perdido. Falamos de dor e de sofrimento como de uma relagdo
de causa-efeito em que cada uma das palavras pode funcionar como
sinénimo da outra.

Do ponto de vista da Psicologia, dor e sofrimento sdo dois
conceitos diversos, embora, como vimos, com alguma proximidade.

E por essa razdo que nos parece importante compreender a
génese de cada um dos fenémenos e clarificar os respectivos

conceitos.

1.2 - DOR
A dor estd ligada ao homem desde os primérdios da humanidade.

O significado que lhe tem sido atribuido varia com as crengas e valores

de cada povo, mas ¢, indubitavelmente, conhecida na 1% pessoa por
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quase todos os seres humanos, que desde sempre se esforgaram por a
compreender e controlar.

Segundo BONICA e LOESER (2001) os povos primitivos ndo
tinham dificuldades em aceitar a dor consequente dos ferimentos
acidentais, mas ficavam assustados com a dor derivada de doencgas
internas ou sem causa aparente, considerando-a resultante de artes
mdgicas, espiritos malignos ou possessdo demoniaca. Quando a
massagem ou a aplicagdo de calor se revelavam insuficientes para
proporcionar alivio, recorriam a feiticeiros e curandeiros, que com o
tempo, foram aprendendo a utilizar as plantas que encontravam na
natureza, integrando-as nos seus rituais mdgicos.

Foi na antiga Grécia que pela primeira vez Alcmaeon apresentou
a ideia de que o cérebro teria algo a ver com a dor, considerando-o o
centro da razdo e das sensacdes. Esta andlise encontrou, no entanto,
forte oposigdo por parte de outros pensadores como Empédocles e,
sobretudo, Aristoteles que postulava que o estimulo nociceptivo viajava
desde a pele, através do sangue, até ao coragdo, centro de todas as
fungdes vitais e onde se encontraria a alma, constituindo-se ai como um
sentimento, mais do que como uma sensagdo.

Aceite por uns, contestada por outros, a teoria aristotélica foi
sobrevivendo, apesar das constantes evidéncias sobre o papel do
cérebro nas sensagdes, defendidas por figuras como Avicenna ha
Ardbia, que descreveu a etiologia de 15 diferentes padrdes de dor

causada por diversos tipos de alteragées nos “humores” e sugeria
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métodos de alivio que incluiam a utilizagdo do exercicio, do calor e da
massagem, associados ao uso de dpio e outros medicamentos naturais.

Na Europa, Alberto Magno e Mondino de Liucci colocam também
o0 cérebro no centro da sensagdo dolorosa.

E com o Renascimento, que se comegam a estabelecer as bases
da neurologia moderna. Leonardo da Vinci descreve anatomicamente os
nervos, considerando-os “estruturas tubulares' que tinham por fungdo
conduzir a sensagdo até ao cérebro.

Descartes, retoma os conceitos de Leonardo, e no livro
L'Homme, publicado em 1664, descreve os resultados dos seus
extensos estudos anatémicos, confirmando a ideia de que os hervos
eram estruturas tfubulares através das quais se transmitiam as
sensagdes até ao cérebro onde eram activadas na “gldndula pineal”.
Colocava assim, a sensagdo no dmago da experiéncia dolorosa.

Ficou célebre o desenho da crianga junto a fogueira, onde
Descartes descrevia esquematicamente as vias da dor (Fig. 1).

Apesar destes progressos, os livros de medicina continuaram a
advogar as ideias de Hipdcrates e Aristételes que consideravam o
coragdo como o sensorium commune.

Foi durante a primeira metade do século XIX, com o
desenvolvimento da fisiologia enquanto ciéncia experimental, que as
sensagoes de uma forma geral, e a dor em particular, foram estudadas

em profundidade.
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FIGURA 1 - A via da dor

A via da dor segundo Descartes (1664)

“As infimas particulas langadas pela fogueira (A) atingem o pé (B) pondo em
movimento a parte da pele do pé que com elas entra em contacto, puxando assim o
delicado filamento (cc) ligado a essa area; simultaneamente abrem o poro (d e) onde
esse filamento termina, da mesma forma que puxando uma corda se provoca, Nno
mesmo instante, uma pancada num sino suspenso na outra extremidade”

FONTE: MELZACK e WALL (1987:17)

Segundo BONICA e LOESER (1990), Bell e Magendie
demonstraram no inicio do século XIX, que as raizes posteriores dos
nervos espinais eram sensitivos enquanto os anteriores estavam ligados
a fungdo motora. Em 1840 Miiller, apresenta a doutrina das energias
nervosas especificas, segundo a qual o cérebro recebe informagdo dos
objectos externos e das estruturas corporais exclusivamente através

dos nervos, sendo que cada um dos cinco sentidos possui nervos
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especificos através dos quais € canalizada uma forma particular de
energia. Considera apenas cinco sentidos, visdo, audigdo, olfacto,
paladar e tacto, incorporando neste Ultimo sensagdes como o prurido, a
dor, o calor e o frio.

Como consequéncia destes e outros trabalhos, emergiram duas
teorias que procuravam explicar o fenémeno da dor. A feoria sensorial
ou da especificidade e a teoria da intensidade.

A teoria da especificidade vinha na continuagdo das ideias de
Avicena e Descartes e defendia que a dor era uma sensagdo
independente dos restantes sentidos. Esta teoria, proposta por Schiff
em meados do século XIX que, com experiéncias em animais, observou
que a dor desaparecia depois da destruigdo da substdancia cinzenta
medular. Esta teoria recebeu apoios de Blix, Goldscheider e Donaldson
em 1882, e foi posteriormente confirmada por Von Frey em
1894(BONICA e LOESER, 1990).

A ftfeoria da intensidade formulada por Erasmus Darwin,
enraizava-se nhos pressupostos Aristotélicos, e defendia que a dor
resultava de um excesso de estimulagdo do sentido do tacto. Esta
teoria reformulada por Erb em 1874 e Goldscheider em 1894,
sustentava que a dor resultava de um excesso de sensagdo (pressdo,
frio ou calor) que se constituiam numa soma de estimulos no cornos
posteriores da medula, e que, ao ultrapassarem um determinado limite,

provocariam dor (BONICA e LOESER, 1990).
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Como resultado destas diferentes opinides entrou-se no século
XX com trés teorias que procuravam explicar a dor. A teoria da
especificidade e a teoria da intensidade que se opunham entre si, e a
antiga teoria aristotélica que continuava a defender que a dor era uma
qualidade afectiva.

Entretanto  os  estudos  anatomo-fisioldgicos  foram
proporcionando novas evidéncias que suportavam a teoria da
especificidade, levando a que por meados do século esta fosse quase
universalmente aceite.

Continuava no entanto por explicar o papel dos factores
psicolégicos que se tinha demonstrado influirem na dor. Nos anos 40
Hardy, Holff e Goodell apresentaram uma nova explicagdo a que deram
o nome de “Quarta teoria da dor'. Segundo estes autores o fenémeno
da dor podia ser separado em duas componentes: a percepgdo da dor,
que tal como a percepgdo das oufras sensagées era um processo
neurofisioldgico com propriedades especificas a nivel estrutural,
funcional e perceptual, e a reacgdo a dor que se construia num
complexo fenomeno fisio-psicoldgico, envolvendo as fungdes cognitivas,
a experiéncia individual, factores culturais e sociais que resultavam em
enormes variagdes nho limiar de tolerdncia a dor.

Em meados do século XX, com as novas evidéncias anatomo-
fisiolégicas que entretanto tinham sido produzidas, Melzack e Wall
reavaliaram as teorias da especificidade e da intensidade e concluiram

que a primeira era suportada por evidéncias fisioldgicas, mas a sua
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grande falha residia no facto de assumir que a sensagdo resultava de
uma comunicagdo directa entre a pele e o cérebro, muito ao contrdrio
do que as evidéncias cientificas disponiveis sugeriam, nomeadamente o
facto de que a quantidade e qualidade de dor percebida eram
moduladas por uma série de factores fisioldgicos e psicoldgicos.

Em contraponto, a teoria da intensidade, fortemente apoiada
pela evidéncia da adigdo central dos estimulos néxicos era debilitada
pelo facto de ignorar a especificidade nervosa periférica.

Para MELZACK e WALL (1987:215) tornou-se pois evidente que
“...uma nova teoria deve poder respeitar:

1. O alto grau de especializagdo fisiologica das unidades
receptor-fibra, por um lado, e as vias de condugdo do
sistema nervoso por outro.

2. O papel da organizacdo espacial e temporal da
transmissdo da informagdo no sistema nervoso.

3. A influéncia dos processos psicoldgicos da percep¢do da
dor e sua respectiva reac¢do.

4. Os fendmenos clinicos de somagdo temporo-espacial, de

propagagdo e de persisténcia dolorosa depois da cura"

Assim, em 1965, apresentaram uma nova teoria que denominaram
“Gate Control Theory”, e que procurava explicar o fendmeno nas suas
multiplas dimensdes integrando os aspectos das teorias anteriores e

adaptando-os aos achados experimentais da anatomo-fisiologia.
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Esta teoria defende a existéncia nos cornos posteriores da
medula de um mecanismo neural que funciona como um portdo,
diminuindo ou aumentando a quantidade de impulsos transmitidos desde
as fibras periféricas até ao cérebro. O aumento ou diminuigdo da
transmissdo sensitiva resultante da regulagdo do portdo deve-se a
actividade relativa das fibras grossas que intervém na condugdo do
estimulo, assim como ds influéncias ditas descendentes, ou seja

oriundas do cérebro.

FIGURA 2 - Teoria do Portdo

controlo cognitivo

controlo inibidor
descendente

G
sistema
SGO- | :( T } de accao '_)
F
sistema de controlo do portao

Teoria do Portéo (segunda verséo)

G fibras grossas; F fibras finas. As fibras enviam projeccdes para a substancia
gelatinosa (SG) que interage de forma inibitoria (circulo branco) e excitatéria
(circulo negro) com as células de transmisséo central (T)

Fonte: MELZACK e WALL (1987:228)
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Em 1982, Melzack e Casey remodelaram a hipotese de modo a
ter em conta os factores comportamentais, emocionais e cognitivos da
experiéncia de dor (Fig. 2), constituindo-a como a teoria explicativa do
fendmeno doloroso mais disseminada e aceite actualmente em todo o
mundo.

Do que atrds dissemos parece resultar que a dor é um fenémeno
fisioldgico, ou tem, pelo menos, uma componente fisioldgica importante.
No entanto, fem também consigo uma enorme carga subjectiva pelo
simples facto de ndo ser possivel medir a quantidade de dor de uma
pessoa.

Por outro lado, a diversidade de situagdes que se podem
enquadrar dentro da designagdo, induz a necessidade de precisar a que
nos referimos quando falamos em dor. Precisamos de uma definigdo
para o conceito.

As definicées sdo ferramentas. Mesmo quando provisérias ou
imperfeitas, d espera de uma versdo melhorada, elas constituem-se
como um elemento balizador que determina o que cabe e o que ndo cabe
dentro do conceito. Merskey em 1964 utilizou a primeira definigdo
moderna, considerando a dor como " uma experiéncia desagraddvel que
associamos primariamente a uma lesdo tecidular ou descrita em termos
de tal' (BANOS; BOSCH, 2002:4).

Em 1974, o subcomité de taxonomia da recém formada
International Association for the Study of Pain (IASP), publicou a,

hoje mundialmente conhecida, definigdo de dor, considerando que esta
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se constituia como uma ‘“experiéncia sensorial e emocional
desagraddvel, associada a lesdo tecidular real ou potencial, ou descrita
em termos de tal lesdo”.

A definigdo da TASP reconhece que a lesdo tecidular permanece
como a referéncia padrdo para a origem da dor. No entanto, admite
também a existéncia de dor sem lesdo tecidular. Aceitando que esta
possa apenas surgir como descritor, para explicar experiéncias
sensoriais que temos dificuldade em traduzir por palavras. De facto
ndo precisamos de uma perna para nela sentir dor. Tudo o que
precisamos é de um sistema nervoso e de um cérebro funcionante. Que
o digam os doentes que sofrem de dor fantasma.

E que "“a sensagdo dolorosa € acima de tudo algo pessoal e intimo,
que escapa a todas as medidas, a tfoda a tentativa de a delimitar e
descrever, a toda a vontade de transmitir ao outro a sua intensidade e
natureza. A dor € o fracasso radical da linguagem" (LE BRETON,
1995:38).

A dor ¢é algo intrinseco ao préprio individuo. Sempre vivida na
primeira pessoa, e s6 acessivel a terceiros por aquilo que a prépria
pessoa comunica, verbalmente ou por outra forma. E um fenémeno cuja
complexidade ndo se esgota na consciéncia de um estimulo, mas se
prolonga num crescendo de emogdes, atitudes e comportamentos que
traduzem a extensdo do sofrimento. Muito para além da sensagdo ela é
uma percepcdo moldada pela personalidade de quem sofre e pelos

contextos sociais que a rodeiam.
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Esta complexidade tfem-se reflectido na necessidade de
objectivar situagbes particulares, tendo surgido vdrias classificagdes
baseadas em diferentes elementos, nomeadamente quanto a
persisténcia no tempo, estabelecendo diferengas entre dor aguda e
dor crénica e recorrente, quanto da etiologia (dor nociceptiva,
neuropdtica e psicogénica).

TURK e OKIFUJI (2001:17) definem dor aguda como resultante
de “dano fisiologico com activagdo dos receptores nociceptivos no local
da lesdo” E um estado de duragdo temporal relativamente curta,
desaparecendo com a resolugdo da patologia subjacente. Constitui-se
como um sintfoma, um elemento biolégico de alarme. Os factores
psicoldgicos parecem ter um papel pouco importante. Geralmente a
causa é objectivamente identificdvel, e o fratamento médico ou
cirdrgico é eficaz.

Os mesmos autores consideram que a dor crénica resulta em
geral de uma lesdo fisica inicial mas perpetua-se em consequéncia de
factores fisioldgicos e/ou patoldgicos sem relagdo aparente com a
lesdo inicial. A dor cronica prolonga-se por periodos de tempo
relativamente longos, constitui-se como uma sindrome, sem clara
finalidade bioldgica, com mecanismos geradores geralmente
plurifactoriais. A reacgdo individual traduz-se por mecanismos de
habituagdo ou coping, os componentes emocionais estdo associados a
depressdo, e o modelo de abordagem mais eficaz é pluridimensional

(bio-psico-social), sendo que objectivo é geralmente readaptativo.
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A dor recorrente caracteriza-se pela existéncia de episédios de
dor com uma duragdo relativamente curta, mas com repetigdes
periddicas durante um periodo de tempo relativamente longo. A grande
diferenca entre a dor recorrente e a dor crénica reside no facto de,

entre os episédios, a pessoa estar completamente livre de dor.

QUADRO 1 - Etiologia da dor
ETIOLOGIA DA DOR

DOR NOCICEPTIVA
Processamento normal de estimulos que danificam tecidos, ou tém potencial para o fazer
se se prolongarem no tempo

+ DOR SOMATICA
Originada nos 0ssos, articulages e tecido conjuntivo

¢+ DOR VISCERAL
Originada nas visceras, como o tracto gastro-intestinal e o pancreas.

DOR NEUROPATICA
Processamento anormal de impulsos sensoriais pelo sistema nervoso periférico ou central

¢ CENTRAL
Dor por desaferenciacéo
Lesdo do sistema nervoso central e/ou periférico.
Dor simpatica
Associada com desregulacédo do sistema nervoso auténomo
+  PERIFERICA
Polineuropatias dolorosas
A dor é sentida no territdrio enervado por varios nervos periféricos lesados
Mononeuropatias dolorosas
Em regra associada a lesdo periférica nervosa conhecida. A dor existe em pelo menos uma parte
do territério enervado pelo nervo lesado

McCAFFERY e PASERO (1999:19)

DOR PSICOGENICA
Situacdes de queixas dolorosas melhor compreendidas em termos psicol6gicos do que em
termos biomédicos

TURK e MELZACK (2001:267)

Relativamente a etiologia, McCAFFERY e PASERO (1999:19)

diferenciam a dor nociceptiva, resultante da estimulagdo dos
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nociceptores, da dor neuropdtica que se traduz por uma disfungdo do
sistema nervoso periférico ou central.

TURK e MELZACK (2001), consideram uma outra categoria que
denominam de dor psicogénica, reconhecendo no entanto a falta de
consensos no que d sua defini¢do diz respeito. De facto o termo é com
alguma frequéncia utilizado em sentido pejorativo, com significados
associados a perturbagées de cardcter emocional, favorecendo o
enquadramento de tudo o que ndo ¢ passivel de ser etiologicamente
atribuivel as categorias anteriores.

Ainda relativamente as classificagdes possiveis de serem
utilizadas, € de realgar a que utiliza a patologia subjacente, e dentro
desta a da dor oncoldgica, que se assume como uma entidade prépria na
medida em que procura associar huma mesma designagdo dor de vdrias
etiologias, nomeadamente a dor resultante do crescimento e da invasdo
tumoral, a dor da iatrogenia terapéutica (cirurgia, quimioterapia,
radioterapia), e a “"dor” do confronto com uma morte antecipada e de
um projecto de vida desfeito.

Mas esta é uma dor que estd para além da estimulagdo
nociceptiva ou das perturbagdes da condugdo nervosa. E uma dor plena
de significados negativos, que confronta o individuo com o sentido da

sua propria existéncia. E a DOR para além da dor!
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1.3 - SOFRIMENTO OU A DOR PARA LA DA DOR

Cicely Saunders, a fundadora do St. Christopher's Hospice, e
iniciadora do movimento dos cuidados paliativos, enfermeira, médica e
assistente social, era uma verdadeira equipa multidisciplinar numa soé
pessoa. A sua formagdo Cristd proporcionava-lhe uma compreensdo
mais alargada do fendomeno do sofrimento humano. E, embora nos seus
primeiros trabalhos ela se centrasse nas formas fisicas da dor, cedo
percebeu que esta, enquanto entidade bioldgica, era de alguma forma
insuficiente para explicar o sofrimento da pessoa em fim de vida, e que
havia algo mais que era necessdrio enquadrar na actividade
assistencial.

Em 1963 ela escreve “O mal-estar mental € talvez a mais
intratdvel dor de todas (in: STRANG et. al.: 2004:242).

Para além dos factores bioldgicos é também necessdrio
considerar as percepgdes e significados que a pessoa atribui a doenga
no seu contexto de vida. Assim, gradualmente foi desenvolvendo o
conceito de "Dor Total”, definindo-a como o resultado de factores
fisicos, psicoldgicos, sociais e emocionais que de algum modo afligem a
pessoa em fim de vida (in: CHERNY et al., 1994).

O conceito de dor total, embora tenha sido de extrema

importdancia, na altura, para a experiéncia e desenvolvimento do
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movimento e da prdtica dos cuidados paliativos, sofreu posteriormente
algumas criticas, pois dificilmente se enquadrava na definicdo de dor
avangada pela TASP em 1974, pelo facto de utilizar a palavra dor para
definir situagdes que ndo estando associadas a lesdo tecidular nem
sendo descritas em tfermos de tal, ndo cumpriam o critério
fundamental de experiéncia sensorial.

E de facto o conceito de dor total ndo estava forgosamente
relacionado com dor fisica. Em 1988, Saunders escreve, referindo-se
ao sofrimento da pessoa em fim de vida, “... uma cdlera amarga, face d
injustica do que estd a acontecer e acima de tudo um desolador
sentimento de falta de significado. Aqui se situa, acredito eu, a
esséncia da dor espiritual' (in: STRANG et al., 2004:242).

Esta definigdo remete-nos sobretudo para questdes de natureza
existencial, associadas a significados negativos, dificeis de enquadrar
no contexto da experiéncia sensorial que a definigdo da TASP sustenta.

Estas questdes existenciais estdo sobretudo relacionadas com
avaliagdo pessoal e subjectiva que cada pessoa faz da ameaga, e com os
significados que lhe atribui. MCINTYRE (1995:26), chama a atengdo
para a importancia dos significados, ao definir sofrimento como “um
estado de desconforto severo associado a uma ameaga a integridade
da sua pessoa como ser biopsicossocial, envolvendo a construcdo de
significados profundamente pessoais, acompanhados de uma forte

carga afectiva e que sdo passiveis de modificar esse sofrimento".
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7/

E esta carga afectiva traduzida num desconforto existencial
que CASSEL (1991) define como sofrimento, considerando-o um mal-
estar causado pela percepgdo de uma ameaga real ou iminente a
integridade ou existéncia futura da pessoa como um todo. Note-se que
a ameaga ndo precisa sequer de existir no momento em que a pessoa
estd a sofrer. Basta que esta considere a sua existéncia ho futuro,
para que seja desencadeado sofrimento. O autor dd o exemplo do medo
causado pela possivel existéncia futura de uma dor terrivel, e chama a
atengdo para o facto de hd data do sofrimento a pessoa poder ndo ter
nenhuma dor-.

E clara neste exemplo, a distingdo entre dor e sofrimento, sendo
obvio que um pode existir sem o outra, embora isso parega ser mais
evidente para o sofrimento do que para a dor. No entanto convém
lembrar que as fronteiras entre dor e sofrimento sdo ténues e
esbatidas, e esta diferenciacdo tedrica poder colapsar na prdtica,
sobretudo em situagdes em que os dois fendomenos ocorrem em
simultdneo, impossibilitando qualquer tentativa de distingdo. A dor e o
sofrimento interagem, amplificando-se mutuamente, constituindo-se
num circulo vicioso que ndo permite discernir as entidades e muito
menos as complexas relagdes entre elas.

Num estudo efectuado junto de enfermeiros de um hospital
psiquidtrico, com o objectivo de compreender o que é o sofrimento e
de que forma ele pode ser aliviado, LINDHOLM e ERIKSSON (1993),

concluiram que a natureza do sofrimento é pouco clara e que os
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enfermeiros tinham sobretudo tendéncia para indicar o porqué do
sofrimento, relacionando-o com dor, medo, desespero, falta de forga,
imobilidade e falta de liberdade.

JOAO PAULO II (1984), na carta apostélica Salvifici Doloris,
abordando o conceito de sofrimento humano, afirma-o como a
“experiéncia do mal”, e considera duas manifestagdes diferentes, se
bem que ndo mutuamente exclusivas, da experiéncia,. O sofrimento
fisico ligado a dor e ao desconforto provocado por sintomas fisicos, e o
sofrimento espiritual designado como "dor da alma” ligado a questdes
existenciais como o sentido da vida, o bem e o mal.

A dimensdo do sofrimento espiritual coloca em discussdo um
outro: O da espiritualidade. Neste conceito é com alguma frequéncia
infegrada a ideia de religiosidade. No entanto, conforme faz notar
STRANG (2002), ele é melhor compreendido numa definigdo
abrangente, que considere uma procura de um significado existencial
relacionado com uma qualquer experiéncia de vida. Soeken & Carson e
Elkins, citados por STRANG (2002:50), definem espiritualidade como
“uma crenga que poe a pessoa em relagdo com o mundo, dando
significado a existéncia, a vida, d doen¢a e a morte, constituindo-se
como uma orientagdo para a pessoa no mundo".

Neste contexto, é possivel considerar sofrimento espiritual
mesmo na auséncia de uma determinada prdtica ou fé religiosa.

Assim, parece-nos adequado integrar as designagdes de

sofrimento espiritual, moral e existencial dentro do mesmo conceito.
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STRANG (2004) cita diversos autores que tém abordado o
sofrimento existencial sobre diferentes perspectivas, homeadamente
Heidegger e Frankl que analisaram a questdo do sentido da vida,
concordando que ele é essencial para os seres humanos que procuram
ou criam um sentido para a vida, sendo impossivel viver sem ele. Frankl,
no entanto considera que a vida fem um sentido inerente, enquanto que
Heidegger afirma ndo existir a partida nenhum sentido, e que € essa
falta de significado que leva os seres humanos a procurarem ou
construirem o seu préprio significado para vida.

Ainda segundo STRANG (2004), Yalom apontou quatro grandes
dimensdes existenciais com extrema importancia nos cuidados a pessoa
gravemente doente, na medida em que se constituem frequentemente

como causas de sofrimento:

1. Liberdade que significa que o homem tem sempre liberdade para
escolher, ou como diz Sartre, as pessoas estdo condenadas a
liberdade, devendo fazer as suas préprias escolhas em cada
situagdo. Mesmo quando limitagdes exteriores impoem barreiras a
essa liberdade a mente e o pensamento continuam a ser livres. Cada
escolha implica responsabilizagdo e cria ansiedade. Escolhas
desadequadas (unethical) podem resultar, mais tarde na vida, numa

culpa existencial e numa necessidade de reconciliagdo.
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2. A dimensdo do significado para a vida e da falta dele. As
relagdes, a espiritualidade e a religido podem (embora ndo

obrigatoriamentel) proporcionar significado para a vida.

3. O isolamento é outra importante dimensdo existencial. Se a soliddo
pode ser escolhida o isolamento é sempre imposto. O isolamento
existencial estd relacionado com a incapacidade de satisfazer a
necessidade de todos os seres humanos se relacionarem com outros
e de fazerem parte de todo que partilha afectos e valores. A
pessoa pode sentir isolamento, mesmo quando rodeada por outras,
sobretudo no periodo que precede a prépria morte, ou num relagdo

com um Deus ausente.

4. Morte. E a (ltima e grande ameaga, a fonte universal da ansiedade.
No entanto, pode também trazer riqueza e autenticidade a vida que

resta.

MORITA et al (2004), numa andlise a literatura, afirmam que as
anglstias existenciais descritas referem conceitos como o desespero,
dependéncia, perda de controlo, perda de continuidade, alteragdes nas
relagdes / isolamento, perda de sentido da vida e perda de dignidade.
Num estudo realizado com doentes oncolégicos em cuidados paliativos,
no Japdo, estes autores identificaram sete grandes grupos de

preocupagoes existenciais.
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Por ordem de prevaléncia, as preocupagdes referidas eram
(MORITA et al, 2004:138):
- Aceitagdo / Preparagdo (25%)
- Relativas as relagées (22%)
- Isolamento
- Preocupagdes com a preparagdo dos familiares
- Conflitos nas relagées
- Esperanga / Desespero (17%)
- Perda de controlo (16 %)
- Controlo fisico (dependéncia)
- Controlo cognitivo
- Controlo sobre o futuro (incerteza)
- Perda de continuidade (10%)
- Perda de papers
- Perda de actividades agraddveis
- Perda de identidade
- Tarefas inacabadas (6,8%)
- Tornar-se um fardo (4,57%)

Kleinman, citado por MORSE (2001) desenvolveu uma outra
tipologia de sofrimento, o sofrimento social, que segundo este autor,
resulta de fenémenos como a guerra, a fome ou a violéncia, quando
ocorrem a hivel da sociedade, abrangendo nagdes, populagdes ou grupos

étnicos ou culturais.

T osé Alanvel Bodrigues Paule 38



AS VIVENCIAS DA DOR E DO SOFRIMENTO NA PESSOA COM DOENCA ONCOLAOGICA
EM TRATAMENTO PALTATIVO

GAMEIRO (1999), utilizando a nomenclatura proposta por
Befekadu, descreve quatro dominios de onde podem surgir factores de

sofrimento humano:

- O sofrimento no corpo. O corpo que somos, “uma temivel mistura de
dcidos nucleicos e lembrangas, de desejos e de proteinas" (JACOB,
1998:156), enquanto /nterface da relagdo com o mundo, constitui-se
como o espelho do ev delimitando a pessoa no espago, no tempo e na
relagdo. A nivel fisioldgico a dor induz debilidade fisica e mental,
tornando a pessoa incapaz de manter um trabalho produtivo, uma vida
familiar normal e interac¢des sociais satisfatérias (CHAPMAN, 1999).
O corpo que se quer ser torna-se diferente do corpo que se é. A dor
coloca o euv em conflito com o corpo constituindo uma ameaga de
“aniguilamento do eu na corporalidade" originado sofrimento (RENAUD,

1995:22).

- O sofrimento nas relagdes interpessoais. O EU relacional é uma
fonte importante de gratificagdo mas também de sofrimento, é na
relagdo com os outros que a pessoa recebe reconhecimento, confianga,
amizade, amor, mas também sente a rejeigdo, a rivalidade, o
afastamento e a trai¢cdo (6AMEIRO, 1999).

Com a evolugdo da doenga, os sintomas provocam alteragdes na
auto-imagem e na auto-estima. A pessoa perde os seus papéis

familiares e sociais, sente-se um "“fardo”, colocando-se numa situagdo
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de dependéncia e de perda psicoldgica do EU. Seja a perda de
amizades, a previsivel desintegragdo do seu ambiente ou a modificagdo
de uma relagdo, a perda nas relagdes interpessoais constitui-se como
um factor gerador de sofrimento. A sua influéncia resulta da
interacgdo entre a qualidade, a quantidade e a intensidade da perda,
bem como da percepgdo do significado que ela tem para a pessoa.

Como diz WATSON (1998:267), cada perda contém a ameaga de

LU

uma perda suplementar, pelo que ".. a resolugcdo positiva da perda (ou a

”

sua auséncia) determina a percepgdo da experiéncia de perda seguinte

- O sofrimento na vontade. A discrepancia entre o futuro idealizado e
realidade traduzida numa doenga que se constitui como uma ameaga
antecipada ao sentido da vida, é também uma fonte de sofrimento. A
nogdo da incapacidade de corrigir erros do passado pode induzir
sentimentos de culpa, vergonha ou remorso. A avaliagdo negativa do
presente, pode traduzir-se em desapontamento, infortdnio ou
desgraca, enquanto a falta de esperanga traz consigo a perda de
vontade de investir no futuro (GAMEIRO, 1999). A pessoa ndo
encontra sentido na vida que viveu e que resta. A existéncia
transforma-se num tormento que inquieta e desmoraliza, preenchida
por sentimentos de vazio e/ou de frustragdo existencial (Frankl,
citado por GAMEIRO, 1999).

Este autor cita também Befekadu, para defender que o

sofrimento resultante de crengas religiosas, que levam a pessoa a
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perceber a doenga como um castigo ou uma punigdo divina, deve,

também, ser integrado nesta dimensdo.

- O sofrimento no sentimento de unidade e de coeréncia do EU.
Segundo GAMEIRO (1999), que cita mais uma vez Befekadu, é o
dominio onde todo o sofrimento se materializa seja qual for a sua
origem. E uma vivéncia caracterizada pelos sentimentos relacionados
com a perda ou a ameaga a unicidade da pessoa (angustia, tristeza e

ansiedade) e pelos esforgos para encontrar sentido e manter o

controlo da situacdo.
Independentemente das causas, origens ou tipologia, € a
capacidade de atribuigdo de significagdes que se constitui como

condigdo para a experiéncia do sofrimento.

1.3.1 - Os estados comportamentais do sofrimento

Ao estudar o sofrimento numa perspectiva comportamental,
MORSE (2001) identificou dois estadios com comportamentos ndo soé
distintos, mas até divergentes, e que denominou “suportar” (enduring)
e "sofrimento emocional” (emotional suffering).

O primeiro estadio ocorre como resposta a uma ameaga a
integridade da pessoa. Traduz-se num “desligar” das respostas

emocionais de forma a permitir a pessoa lutar contra a ameaga. E uma
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estratégia que permite ao individuo fazer o que é preciso ser feito,
sem que isso seja perturbado pelas emogdes. Trata-se de um
comportamento que, face a uma ameaga, permite a continuagdo da
actividade e das rotinas didrias. No entanto, esta interiorizacdo do
sofrimento, ndo proporciona alivio. E apenas uma estratégia para
colocar a percepgdo da ameaga “em suspenso” para que a vida possa
continuar.

O estado de “suportar” pode ocorrer com vdrios niveis de
intensidade, dependendo da severidade da ameaga.

Na sua amplitude mdxima, a pessoa surge como que despojada de
emogdes, sem mimica facial, com uma postura erecta, ombros para
trds, cabeca levantada e movimentos mecdnicos. O discurso
caracteriza-se por um tom mondétono, com frases curtas e suspiros
frequentes. Na sua forma mais grave, a supressdo emocional "desliga” a
pessoa da vida, de forma que, mais tarde, ndo existem recordagdes do
evento causador de sofrimento.

A pessoa que atravessa o estado de “suportar” vive no presente.
O passado e o futuro estdo bloqueados.

No entanto, a energia emotional suprimida tem de ir para algum
lado. Frequentemente, a pessoa sofre explosdes emocionais intensas
por motivos friviais. Estas explosdes emocionais ndo sdo mais do que
uma escapatdria para a energia armazenada. Sdo em regra episédios de
curta duragdo, com a pessoa a voltar rapidamente ao estado de

“suportar”.
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Outro tipo de escape é constituido pelos comportamentos
distractores, que necessitam de concentragdo na tarefa que estd a ser
executada, como por exemplo contar obsessivamente as folhas de uma
drvore ou as telhas de um telhado.

A autora defende que os comportamentos de “suportar” sdo
instintivos e Uteis porque face a uma ameaga desestruturante,
permitem a preservagdo do "EU". Em fungdo do contexto e das
circunstdncias em que estes comportamentos ocorrem, podem-se
diferenciar tés tipos de “suportar” (MORSE; CARTER, 1996). O
"suportar” para sobreviver que ocorre quando existe um risco
fisiolégico elevado, o “suportar” para viver que se manifesta face a
ameagas psicoldgicas insustentdveis, e o “suportar” para morrer que
permite lidar com a fase terminal de uma doenga mortal.

O “suportar” para sobreviver permite que a pessoa se
concentre nas fungdes vitais. Os autores ddo o exemplo do doente
politraumatizado que se controla e ndo grita para permitir que os
profissionais de salde se possam concentrar nos cuidados de forma
mais eficaz e eficiente.

O “suportar” para viver tem como objectivo permitir a pessoa
ultrapassar as situagdes dificeis, vivendo um momento de cada vez e
dessa forma continuar a viver o dia a dia.

O “suportar” para morrer ocorre no final da vida, e possibilita a
pessoa definir prioridades, poupar as energias e manter o controlo

concentrando-se no presente de forma a conseguir suportar o
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insuportdvel. A medida que o estado fisico se deteriora e a fadiga
domina por completo o individuo, a pessoa abandona lentamente o
estado de "suportar” e deixa-se morrer.

O segundo estadio do sofrimento, o sofrimento emocional, é um
estadio de grande afligdo, onde as emogdes sdo libertadas. A pessoa
em sofrimento emocional estd em grande tristeza. Exteriormente, ela
pode gritar, solugar, gemer ou chorar constantemente. Fala para quem
a quiser ouvir, repetindo uma e outra vez a histéria da perda, como que
para se convencer ela propria de que o pesadelo é real. A pessoa
apresenta-se imével, com a cabega baixa, olhar distante, face enrugada
e ar abatido.

A pessoa que estd em sofrimento emocional consegue
compreender o sentido e/ou o significado da perda para a sua vida.
Reconhece que o futuro foi irremediavelmente alterado. Depois,
gradualmente, quando a pessoa "jd sofreu o suficiente”, a esperanga
comega a infiltrar-se e possiveis futuros alternativos comegam a
perspectivar-se. Objectivos realistas podem entdo ser definidos e
estratégias para os atingir sdo colocadas em prdtica. Finalmente, no
fim da caminhada através do sofrimento, a pessoa é capaz de langar
um novo olhar sobre a vida e passar viver a vida de uma forma mais
intfensa.

Também a pessoa em sofrimento emocional precisa de encontrar
algum alivio e, por alguns momentos fugir ao sofrimento. As

estratégias utilizadas para escapar ao sofrimento emocional sdo
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estratégias de entorpecimento mental. Enquanto que a fuga ao
“suportar” utiliza mecanismos que consomem elevados niveis de
energia, o sofrimento emocional em si mesmo € ja um grande utilizador
de energia, as pessoas referem mesmo sentirem-se exaustas, pelo que
as estratégias de escape tendem a poupar a energia. A pessoa pode
dormir, comer ou beber desenfreadamente, ou apresentar um estado
de atengdo ausente enquanto olha para a televisdo.

O "suportar” e o "sofrimento emocional” ndo se constituem como
estadios obrigatorios e estanques. Nos comportamentos identificados
por MORSE (2001), esta afirma que dois deles, denominados
“aterrorizado” e "fora de controlo” constituem uma falha na assumpgdo
do estadio de "suportar”. Por outro lado a passagem de um para o outro
pode ocorrer em sucessivos movimentos de entrada e saida. A pessoa
tenta passar do estado de “suportar” para o estado de “sofrimento
emocional”, mas ao confrontar-se com a intensidade das emocoes
libertadas, o receio da perda de controlo e a possibilidade de
desintegragdo psicoldgica, fazem com que recue imediatamente para o
estadio anterior.

A autora refere dois factores que intervém na forma como a
pessoa transita de um estadio para outro. O primeiro, constituido pelas
normas culturais e comportamentais do contexto em que a pessoa
evolui, e que estruturam o processo em fungdo dos comportamentos

considerados adequados. Assim algumas pessoas podem sofrer em
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privado e “suportar” em publico, ou exprimir-se emocionalmente com
alguns familiares e esconder as emogdes em frente a outros.

O outro factor é constituido pelos niveis de compreensdo /
aceitagdo do acontecimento gerador de sofrimento, na medida em que
¢ a tomada de consciéncia da ameaga que leva a pessoa ao estadio de
"suportar”, e é a confirmagdo de que ela realmente existe que faz a
pessoa passar para o estadio de libertagdo das emogdes. E a aceitagdo
do passado perdido e do futuro alterado que possibilita a pessoa
caminhar através do sofrimento para a aceitagdo de um futuro
reformulado. Nesta perspectiva o processo do sofrimento pode ser

considerado como um agente curativo (MORSE, 2001).

1.3.2 - A adaptacdo ao sofrimento

O confronto com a dor, o sofrimento e a doenga é para o
doente, familia e amigos uma experiéncia que provoca elevados niveis
de stresse.

O stresse, “fendmeno complexo, implicando interacgées
individuo-meio e interacgées intersistemas e intrasistemas’ (RAMOS,
2004:267), estd intimamente relacionado com varidveis transaccionais
do meio e os sistemas fisioldgicos e biopsicossociais, sendo algo que
ocorre sempre que os acontecimentos sdo percebidos como uma

ameaga d integridade da pessoa, implicando um desequilibrio entre as
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exigéncias da situagdo e os recursos disponiveis para lhe fazer face
(RAMOS, 2004).

O coping constitui-se como o conjunto de respostas
desencadeadas pelo individuo para fazer face ao problema e é definido
por FOLKMAN e col. (1986:572), citados por RAMOS (2004:269) como
“os esforgos cognitivos e comportamentais de um individuo para gerir
(reduzir, minimizar, controlar ou tolerar) as exigéncias internas e
externas de interac¢do entre o individuo e o ambiente, as quais sdo
avaliadas como excessivas ou ultrapassando os recursos do individuo”.

Esta ameaga a integridade da pessoa em todas as suas
dimensdes, gera emogdes negativas como o medo e sensagdes de
incapacidade para enfrentar o que pode vir a acontecer. Sobretudo,
quando a situagdo stressora, se junta uma sensagdo de esgotamento
provocada pela dor e pelas perdas que se revelam no modo de vida e
naquilo que a pessoa é. Este processo de sofrimento é tanto mais forte
quanto mais o individuo o interpretar como algo que ndo pode controlar
e quanto menores forem os recursos externos que o ajudem a suportar
a situagdo.

Quando a ameaga ndo pode ser eliminada, torna-se necessdrio
adaptar-se a situagdo stressora, por forma a que esta possa ser
tolerada.

O coping refere-se as exigéncias que sdo percebidas pela pessoa
para gerir um desafio possivel de enfrentar. Gerir pode incluir tanto a

minimizagdo, o evitar, o tolerar e o aceitar das situagdes stressantes,
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como as tentativas objectivamente dirigidas ao controle dos
acontecimentos.

LAZARUS e FOLKMAN (1984) viam o coping como constituido
por duas etapas distintas embora que complementares e interactivas.
Uma avaliagdo primdria, (avaliagdo da situagdo em si) constituida pela
avaliagdo do conjunto de cognigdes referentes ao significado ou
impacto do evento stressante no individuo, e uma avaliagdo secunddria,
que avalia o conjunto de cognigdes referentes aos recursos internos e
externos, e alternativas disponiveis para lidar com a situagdo.

GAMEIRO (1999), citando Baptista, esclarece que como
resultado da avaliagdo primdria o individuo pode concluir que a situagdo
é irrelevante, ndo exigindo, portanto, esforgos de confronto. Ou que
apesar de necessitar de confronto, os recursos disponiveis garantem
um resultado positivo. E por dltimo, a situagdo necessita de confronto
e os recursos disponiveis ndo garantem um resultado positivo. A
situagdo é de stresse.

Na avaliagdo secunddria, o individuo considera os seus recursos
emocionais, fisicos (salde, energia), sociais (suporte social disponivel),
psicolégicos (confianga em si, auto-estima) e materiais (dinheiro,
meios) para lidar com a situagdo.

BILLINGS e MOQOS (1981), na linha de Lazarus e Folkman,
consideram existir dois tipos de estratégia de coping em fungdo da
avaliagdo que o individuo faz. O coping orientado para o controlo das

emogdes e o coping orientado para a resolugdo de problemas.
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O primeiro ocorre, normalmente, quando hd a percepgdo de que
nada pode ser feito para modificar o perigo, a ameaga ou o desafio. O
objectivo é diminuir o desconforto emocional, a angdstia e o
sofrimento

O coping orientado para a resolugdo dos problemas ocorre
normalmente quando as situagdes sdo percebidas como passiveis de ser
controladas ou modificadas pela pessoa. Os esforgos sdo normalmente
dirigidos para a andlise e definigdo do problema, para a criagdo de
alternativas, e finalmente para a acgdo.

Posteriormente, outros autores vieram acrescentar novas
estratégias, nomeadamente o coping orientado para o evitamento
(PARKER e ENDLER, 1992), e duas estratégias bi-dimensionais, o
confronto versus evitamento e o investimento versus desinvestimento
(KROHNE, 1984; PARKER e ENDLER, 1996; TOBIN et al. 1989).

LIVNEH (2000), afirma que o coping desempenha um papel
significativo no processo de adaptagdo psicossocial a doenga, seja ela
aguda ou crénica. Entre as situagées mais estudadas encontra-se a
doenga oncoldgica, sendo “consistentemente implicada na literatura
como necessitando de um largo espectro de opgoes de coping para lidar
com as alteragées funcionais, as implicagées médicas, os diferentes
tipos de tratamento e as reacgoes psicossociais’ (LLIVNEH, 2000:2).

Segundo LIVNEH (2000) as primeiras investigagdes realizadas
nho ambito das estratégias de coping na doenga oncolégica (BAHNSON
e BAHNSON, 1969; HEIM, MOSER e ADLER, 1978; WEISMAN e
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WORDEN, 1976) analisaram sobretudo o papel desempenhado por
mecanismos de defesa como a negagdo, a projecgdo, o evitamento e o
deslocamento no processo de adaptagdo a doenga e na redugdo do
stresse emocional pela contengdo do medo da morte, da dor e das
mutilagdes fisicas. Segundo WORDEN e SOBEL (1978) os indicadores
da forga do ego e os comportamentos orientados para a resolugdo de
problemas estdo associados com melhor adaptagdo psicossocial a
doenga oncoldgica. Por outro lado pessimismo, passividade, submissdo
estéica e culpabilidade correlacionam-se com o aumento do stresse
emocional.

Na literatura sobre coping e cancro podemos encontrar um vasto
leque de estudos que procuram correlacionar estratégias globais de
coping, como a percepgdo de controlo, o optimismo ou pessimismo, o
isolamento ou o controlo, o confronto ou evitamento, e a adaptagdo
psicossocial a doenga oncoldgica.

Percepgdo de controlo - LIVNEH (2000), cita vdrios estudos -
Ell, Nishimoto, Mantell e Hamovitch, (1992); Hilton, (1989); Taylor,
Lichtman e Wood, (1984); Thompson, Sobolew-Shubin, Galbraith,
Schwankovsky e Cruzen, (1993); Timko e Janoff-Bulman, (1985) - para
defender a importdancia da percepgdo de controlo na adaptagdo a
doenga oncoldgica, afirmando que niveis elevados de percepgdo, na
pessoa doente, de que é capaz de controlar a doenga e/ou de que os
profissionais de salde o podem fazer, estdo associados a melhor

adaptagdo psicossocial e a niveis mais baixos de depressdo. Enquanto
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que culpabilizar outros pela sua doenga ou por um inadequado controlo
médico estdo associados a uma pior adaptagdo.

ARRARAS, et al. (2002), num estudo em que comparou doentes
oncolégicos com um grupo com doenga cronica ndo oncoldgica, concluiu
existir uma relagdo entre o coping caracterizado pelo evitamento, um
locus de controlo interno baixo e piores niveis de disposi¢do (humor),
em ambos os grupos.

WATSON et al (1988), ao estudarem doentes com cancro da
mama, concluiram que um locus de controlo interno elevado se
encontrava associado a um espirito combativo contra a doenga, ndo
sendo nho entanto correlaciondvel com um aumento da sobrevida (DE
BOER et al., 1999)

Optimismo versus pessimismo - O optimismo parece estar
positivamente  relacionado com  comportamentos  adaptativos
destinados a lidar aberta e manifestamente com o evento setressante,
e negativamente relacionado comportamentos de evitamento
(FRIEDMAN et al., 1992). Do mesmo modo, uma perspectiva optimista
aparece associada a um elevado sentimento de bem-estar, melhor
ajustamento psicossocial e mais vitalidade entre mulheres com cancro
da mama (MILLER et al., 1996).

Repressdo/isolamento versus sensibilidade/controlo - A
repressdo refere-se a uma manobra defensiva em que o individuo
minimiza, nega ou rejeita certos aspectos da doenga, de forma a evitar

a consciencializagdo de determinados afectos ou impulsos. A
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sensibilidade por seu lado, consiste numa exagerada centralizagdo da
atengdo nos aspectos relacionados com a doenga (LIVNEH, 2000).

KNEIER e TEMOSHOK (1984), referem que as pessoas com
doenga oncoldgica t€m mais tendéncia para recorrer a estilos de coping
associados a repressdo e negagdo, quando comparadas com pessoas com
doenga ndo oncoldgica ou com individuos saudadveis.

A minimizagdo ou a negagdo dos aspectos negativos da doenga
oncoldgica é apontada como a varidvel mais fortemente associada a
baixos niveis de angustia em mulheres mastectomizadas
(MEYEROWITZ, 1983).

WARD, LEVENTHAL e LOVE (1988), referem que as pessoas
que minimizam, negam ou rejeitam, parecem ter menos efeitos
secunddrios da quimioterapia, ou quando estes estdo presentes, surgem
com menor intensidade. O que concorda com os resultados de LERMAN
et al. (1996) que encontraram menos ansiedade antecipatoria, menos
depressdo e menos nduseas induzidas pela quimioterapia, em doentes
que utilizavam mecanismos de coping de repressdo/isolamento,
enquanto que aqueles que centram a atengdo na doenga, procurando
controlar a relagdo entre as alteragdes corporais e a evolugdo da
doenga oncoldgica, sofrem de mais ansiedade antecipatéria, mais
ndusea, e de uma forma geral um maior stresse psicossocial.

Confronto versus evitamento - Ambos os estilos de coping sdo
descritos na literatura em doentes com diferentes tipos de cancro.

MYTKO et al. (1996) apontam para o facto de os doentes oncoldgicos
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que adoptam um coping de evitamento sofrerem de niveis mais
elevados de depressdo. SHAPIRO et al. (1994) encontraram niveis mais
elevados de nduseas e outros sintomas fisicos, e também um maior
nivel de stresse psicossocial, concluindo que estratégias de confronto
se relacionavam de uma forma significativa com menores niveis de
sintomatologia psiquidtrica, enquanto que as estratégias de evitamento
se relacionavam com um aumento dessa mesma sintomatologia, em
mulheres com cancro da mama.

Alguns autores consideram que as estratégias de coping se
processam ao longo de um continuum “confronto - evitamento"
(CARVER et al., 1989; KRONE, 1996; TOBIN et al. 1989), e identificam
estratégias de coping que classificam de especificas, no sentido em
que sdo uftilizadas pelos doentes para fazerem face a eventos
especificos que ocorrem ao longo do seu processo de doenga.

Em fungdo da posigdo que essas estratégias ocupam ho
continuum “confronto-evitamento" é possivel considerar dois grupos.
Aquelas onde o predominio € o confronto, como o coping centrado na
resolugdo do problema, a procura de informagdo, a reinterpretagdo (ou
reavaliagdo) positiva, o auto-constrangimento cognitivo, a confrontagdo
e espirito combativo, a procura de suporte social e a expressdo
emocional, e aquelas onde predomina o componente de evitamento,
como as estratégias baseadas na negagdo, na fantasia ou ilusdo, na fuga
ao problema, na auto-censura ou auto-culpabilizagdo, no isolamento

social e no fatalismo / resignagdo (LLIVNEH, 2000).

T osé Alanvel Bodrigues Paule 53



AS VIVENCIAS DA DOR E DO SOFRIMENTO NA PESSOA COM DOENCA ONCOLAOGICA
EM TRATAMENTO PALTATIVO

1.4 - SUPORTE SOCTAL

O diagnodstico de cancro constitui-se numa ameaga emocional,
provocando ansiedade e depressdo, e ensombrando a vida com a
incerteza do progndstico.

Os doentes oncoldgicos que desenvolvem perturbagdes
psicoldgicas sofrem uma deterioragdo da sua qualidade de vida,
tornam-se menos disponiveis para as exigéncias do tratamento, tém
infernamentos mais prolongados e uma maior mortalidade (HIPKINS et
al, 2004).

A variabilidade encontrada na forma como os doentes
respondem ao diagndstico pode, em parte, ser explicada pela natureza
e qualidade do suporte que dispdem, pelas estratégias de coping que
desenvolverem e pelos significados que atribuem a ameaga (LINDEN et
al 2005).

Nestas circunstdncias o suporte social constitui-se como um
recurso para ajudar os doentes a lutarem contra a doenga (BOUTIN-
FOSTER, 2005), na medida em que os pode ajudar a processar os
significados, possibilitando uma adequada utilizagdo dos recursos
disponiveis, e uma melhor adaptagdo a situagdo de doenga.

O suporte social aparece na literatura positivamente relacionado
com baixos niveis de mal-estar emocional / psicoldgico (RODRIGUE;

BEHEN; TUMLIN, 1994), com melhor adaptagdo psicossocial (HEIM;
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VALACH, SCHAFFNER, 1997) e elevadas percepgdes de bem-estar
(FILIPP et. al 1990).

ELL et al. (1992), defende a existéncia de uma forte relagdo
entre o suporte social e as relagdes sociais, e o tempo de sobrevida de
pessoas com doenga oncoldgica.

RAMOS (2004:272), afirma que "o suporte social, os recursos
econdmicos e a integragdo social, sGo importantes apoios, protectores
da saude e recursos para fazer face ao stresse".

A mesma autora, analisando o efeito do suporte social na salde,
cita SINGER E LORD (1984) para distinguir quatro grandes
categorias:

e O suporte social como recurso positivo para fazer face as

adversidades;

e A ndo existéncia de suporte social como gerador de stress;

e A perda de suporte social como uma fonte de stresse;

e O suporte social como elemento protector e moderador do

stresse.

RIBEIRO (1999) chama a atengdo para o facto de ser de alguma
forma dificil definir o conceito de suporte social, afirmando que a
investigagdo tantfo se refere a aspectos objectivos do social
relacionados com a quantidade e a qualidade dos amigos, a intensidade
e frequéncia dos contactos, como refere aspectos de cardcter
subjectivo relacionados com a percepgdo da qualidade da sua vida

social.
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BOUTIN-FOSTER (2005) define o suporte social como o
conjunto de interacgdes e processos dindmicos, ho qual determinadas
acgles ou comportamentos sdo dirigidos a um individuo com a intengdo
de influenciar de forma positiva o seu bem-estar social, fisico ou
psicoldgico.

RAMOS (2004), distingue dois tipos de suporte social:

- O suporte social formal constituido por técnicos e servigos

organizados para a prestagdo de assisténcia e apoio formal

(organizagdes estatais de apoio social, hospitais, escolas, e

outros);

- O suporte social informal onde se incluem familiares, amigos,

vizinhos, associagbes comunitdrias leigas ou religiosas que

oferecem suporte emocional e apoio nas actividades da vida

didria afectadas pelas dificuldades.

CRAMER, HENDERSON e SCOTT (1997), citados por RIBEIRO
(1999), fazem uma distingdo importante entre suporte social percebido
e suporte social recebido, referindo-se respectivamente ao suporte
social percebido como disponivel e ao efectivamente recebido.

O suporte social percebido, constituir-se-ia assim como a
percepgdo por parte do individuo de que existem pessoas em quem
pode confiar, que |he demonstram que é valorizado e amado, que esta

integrado numa rede de comunicacdo e obrigagées mutuas onde
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existem recursos que podem dar resposta aos seus pedidos de ajuda e

assisténcia (RIBEIRO, 1999).

T osé Alanvel Bodrigues Paule 57



AS VIVENCIAS DA DOR E DO SOFRIMENTO NA PESSOA COM DOENCA ONCOLAOGICA
EM TRATAMENTO PALTATIVO

2 - METODOLOGIA

Neste estudo procurdmos compreender o(s) significado(s) e
vivéncias do sofrimento na pessoa com doenga oncoldgica através da
percepgdo que revelam da sua situagdo e da forma como identificam os
factores de sofrimento na relagdo intra e interpessoal, e analisar a
forma como o suporte social percebido influencia as percepgoes do
sofrimento.

Estas pessoas, confrontadas com um fim de vida anunciado -
fruto das metdaforas associadas ao “cancro” construidas pela sociedade
e tornadas senso comum - adquirem uma nova visdo do mundo, re-
equacionam os seus papéis familiares e sociais, tentando re-construir
um novo projecto de vida. A sua forma de estar na vida é modificada,
especialmente quando o sofrimento se torna um factor cuja presenga é

constante e impeditiva de viver a vida de forma mais plena.

2.1 - QUESTOES DE INVESTIGACAO E TIPO DE ESTUDO

Da problemdtica enunciada, emergem duas grandes questdes que
se constituem como linhas orientadoras do estudo, fundamentadas na
multifactorialidade e complexidade da experiéncia do sofrimento

materializada nos significados pessoais construidos pelos individuos:
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1. Que percepgoes de sofrimento sdo identificadas pela pessoa com
doenga oncoldgica em tratamento paliativo?
2. Em que medida o suporte social percebido interfere na percepgdo

do sofrimento?

O estudo centra-se has percepgdes individuais da experiéncia do
sofrimento e na forma como estas sdo influenciadas pelo suporte social
percebido.

Interessa-nos pois a experiéncia humana, nhdo como uma
realidade exterior, mas como uma construgdo subjectivamente vivida.
Deste modo, propomo-nos realizar um estudo exploratério, que ndo
pretende negar ou afirmar hipéteses mas tdo sé “proceder ao
reconhecimento de uma dada realidade pouco ou deficientemente
estudada e levantar hipoteses de entendimento dessa realidade’
conforme Selttiz, Jahoda, Deutch e Cook (1967), citados por CARMO
e FERREIRA (1998:47), utilizando uma metodologia qualitativa na
identificagdo dos factores de sofrimento e do suporte social
percebido.

Segundo LEINNIGER (1984) a metodologia qualitativa é a mais
adequada para descobrir fenémenos e documentar determinados
aspectos da experiéncia, sentimentos e significados atribuidos pelas
pessoas, baseada num processo de reflexdo fenomenoldgico, que
segundo Rose, Beeby e Parker citados por STREUBERT e CARPENTER,

(2002:58) tem por objectivo “explicar a estrutura ou esséncia das
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experiéncias vividas de um fendmeno, na procura da unidade de

significado o qual € a identifica¢do da esséncia de um fendmeno e a sua

descri¢do rigorosa através da experiéncia vivida quotidianamente”.

Desta forma iremos tentar desocultar as percepgoes e os

significados atribuidos ao sofrimento do doente oncoldgico, através da

descrigdo das suas experiéncias, tal como sdo explicitadas e

compreendidas pelo préprio, para nela encontrarmos um significado

para os cuidados que lhe devem ser prestados.

O método seguird os passos propostos por GIORGI (1985),
citado por STREUBERT e CARPENTER (2002) e que consistem em:

Ler a descrigdo da experiéncia para obter um sentido do
todo.

Reler a descricdo.

Identificar os constituintes descritivos da experiéncia.
Clarificar e elaborar o significado, relacionando os
constituintes uns com os outros e com o todo.

Reflectir nos constituintes com base na linguagem concreta
do participante.

Transformar a linguagem concreta em linguagem e conceitos
cientificos.

Integrar e sintetizar a compreensdo numa estrutura

descritiva do significado da experiéncia.

Dada a inexperiéncia do investigador, e com o objectivo de

enriquecer e confirmar os dados recolhidos através da entrevista,
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resolvemos utilizar um método misto, associando a entrevista dois
questiondrios que possibilitam a quantificagdo da experiéncia do
sofrimento e do suporte social percebido.

Segundo STREUBERT e CARPENTER (2002), a utilizagdo de uma
abordagem que combina mais de uma estratégia ha mesma investigagdo
foi pela primeira vez designada como triangulagdo, por Campbell e
Fiske (1959).

Estes autores defendem que a triangulagdo revela as vdrias
dimensdes de um fenémeno, ajuda a criar uma descrigdo mais rigorosa,
e possibilita fambém confirmar os resultados e as conclusdes.

CARMO e FERREIRA (1998), citam Patton (1990), para
defender que a triangulagdo € uma forma de tfornar o plano de
investigagdo mais sélido.

" Descobrir a mesma informagdo a partir de mais de um ponto,
ajuda os investigadores a descreverem como € gque os resultados
ocorrem em diferentes circunstancias e ajuda-os a confirmar a
validade dos resultados" (STREUBERT e CARPENTER, 2002:333).

Ainda relativamente a utilizagdo de métodos qualitativos e
quantitativos no mesmo estudo CARMO e FERREIRA (1998) chamam a
atengdo para o facto de autores como Reichardt e Cook (1986)
defenderem a possibilidade de se combinarem os dois métodos, e de
Denzin (1978), Cronbach et al. (1980), Miles e Hubermann (1984) e

Patton (1990), utilizarem conjuntamente os dois métodos.
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Ponderados os beneficios e os possiveis custos, optdmos por
realizar uma triangulagdo de método com implementagdo sequencial.

Assim, num primeiro momento foram colhidos os questiondrios
quantitativos, e, apés uma primeira andlise dos resultados foi
efectuada uma entrevista em profundidade aos elementos

seleccionados, a qual foi depois submetida a andlise fenomenoldgica

2.2 - POPULACAO E AMOSTRA

A populagdo do estudo foi constituida pelos doentes, maiores de
18 anos, que frequentavam a consulta da Unidade de Terapéutica da
Dor do Hospital de S. Bernardo em Settbal, no ano de 2005.

Ndo sendo uma unidade exclusivamente orientada para o
acompanhamento de doentes oncoldgicos em tratamento paliativo, tem
no entanto, uma percentagem elevada (cerca de 50%) de doentes com
dor causada por doenga oncoldgica.

A amostra foi constituida de forma ndo probabilistica
intencional, tendo por base a selecgdo por parte do investigador de

doentes que cumpriam as condigdes de inclusdo, a saber:
1. Serem portadores de doenga oncoldgica em fase de
tratamento paliativo.

2. Terem mais de 18 anos de idade.
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3. Estarem na posse das faculdades intelectuais.

4. Capacidade para se adequarem ao instrumento de colheita
de dados (questiondrio).

5. Capacidade de comunicagdo oral.

6. Aceitarem participar no estudo nos termos em que este

se encontra desenhado.

Durante o processo de selecgdo foi possivel perceber uma
dificuldade acrescida na constituicdo da amostra. Se a quase
totalidade dos doentes abordados aceitavam participar no estudo num
primeiro momento, quando confrontados com os instrumentos de
colheita de dados, nomeadamente com o questiondrio das experiéncias
subjectivas do sofrimento na doenga, adoptavam comportamentos de
evitamento, possivelmente por se confrontarem com o seu préprio
sofrimento, que muitos se recusavam ou se senfiam incapazes de
enfrentar. Alguns questiondrios foram entregues em branco, pelos
familiares apds o falecimento dos doentes.

O curto tempo de sobrevida foi também um factor que
dificultou, em muito, a constituicdo da amostra. Alguns do que
completaram os questiondrios jd ndo tiveram capacidade para
participar na entrevista.

Por questdes relacionadas com o respeito pelos doentes, pela sua
grande fragilidade emocional e a necessidade de lutarem diariamente

por mais um momento de vida, nunca insistimos para que concluissem a
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participagdo sempre que a comunicagdo ndo verbal dava claras
indicagdes de ndo o quererem fazer.

Neste contexto, o N pretendido (30 a 40) sofreu substanciais
redugdes, ndo tendo sido possivel integrar mais de 17 doentes, apesar
de termos dilatado o prazo de colheita de dados por cerca de mais dois

meses.

2.3 - INSTRUMENTOS DE COLHEITA DE DADOS

2.3.1 - O Inventdrio das Experiéncias Subjectivas do Sofrimento
na Doenca (TIESSD)

O IESSD (ANEXO III) foi desenvolvido por McINTYRE e
GAMEIRO (1997). O questiondrio é constituido por 44 itens, que
abordam as dimensdes fisica, psicoldgica, existencial-espiritual e
socio-relacional do sofrimento, e aos quais os inquiridos devem
responder utilizando uma escala de Likert de 1 a 5 pontos.

A cotagdo ¢ feita considerando a soma dos pontos referentes as
respostas, sendo interpretada como medida da intensidade da
experiéncia de sofrimento (GAMEIRO, 1999).

O questiondrio apresenta, segundo o autor, uma elevada
consisténcia interna com um o de Cronbach = .93 e um coeficiente de
Spearman-Brown igual a o = .88, o que abona em favor da sua

fiabilidade.
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Relativamente a validade, o autor argumenta com o ajustamento
observado entre a estrutura de derivagdo empirica resultante da
andlise factorial e a organizagdo dimensional derivada racionalmente,
com a distribuicdo dos itens englobando as vdrias temdticas
identificadas na literatura e emergentes das entrevistas e com a
correlagdo elevada e altamente significativa entre o IESSD e o
Inventdrio de Sintomas de Roterddo, o que pode ser interpretado

como um critério de validade convergente (6AMEIRO, 1999).

2.3.2 - Escala de Satisfacdo com o Suporte Social (ESSS)

A ESSS (ANEXO 1IV) desenvolvida por RIBEIRO (1999), tem
por objectivo medir a satisfagdo com o suporte social existente.

E constituida por 15 frases, que formam um conjunto de
afirmagdes, e que sdo apresentadas para auto-preenchimento.

Segundo o autor, a escala mede a satisfagdo com amizades /
amigos, a percepgdo da existéncia de suporte social intimo, a
satisfagdo com o suporte familiar existente e a satisfagdo com as
actividades sociais que realiza, e possui validade discriminante e
validade concorrente, sendo um instrumento sensivel e vdlido

(RIBEIRO, 1999).
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2.3.3 - A Entrevista

A entrevista enquanto “método de recolha de informagées no
sentido maris rico da expressao (...) adequa-se particularmente a andlise
do sentido que os actores ddo ds suas prdticas e aos acontecimentos
com os quais se vém confrontados" (QUIVY e CAMPENHOUDT,
1998:192) sendo que o objectivo consiste em “abrir a drea livre dos
dois interfocutores, no que respeita a matéria da entrevista, reduzindo
por consequéncia, a drea secreta do entrevistado e a drea cega do
entrevistador." (CARMO e FERREIRA, 1998:126).

A entrevista é uma técnica que implica grande atengdo por parte
do investigador, ndo s6 em relagdo ao que é transmitido pelo
entrevistado ao longo da interacgdo, através das palavras, mas também
pela sua comunicagdo ndo verbal. Hd toda uma gama de gestos,
expressoes, entoagdes, hesitagdes, alteragdes de ritmo, etc., cuja
captagdo € importante para a compreensdo e validagdo do que é
efectivamente dito (ALBARELO, 1997).

Optdmos, por uma entrevista semi-directiva, em profundidade,
de forma a proporcionar ao entrevistado uma grande liberdade na
abordagem da temdtica em questdo, com um guido que apoiava o
entrevistador na condugcdo da conversa dentro do tema em
investigagdo.

O recurso das perguntas abertas ddo ao entrevistado a

possibilidade de orientar o seu discurso com liberdade e com a
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criatividade que no momento lhe é possivel, e com a qual percepciona o
fendmeno, objecto de estudo.

As questdes que integraram o guido da entfrevista emergiram da
revisdo bibliogrdfica efectuada, e foram complementadas com
perguntas de suporte e de focagem, que serviram para explorar,

clarificar e aprofundar alguns topicos abordados pelos entrevistados.

2.4 - TRATAMENTO DOS DADOS

O tfratamento dos dados dos questiondrios foi efectuado de
acordo com o preconizado pelos autores, utilizando o guia de scores
que ambos nhos enviaram e utilizando exclusivamente a folha de cdlculo
do Excel.

Os dados obtidos através da entrevista resultaram da aplicagdo
do método fenomenoldgico atrds descrito, aplicando-se a técnica da
andlise de conteddo para identificar os constituintes descritivos da
experiéncia.

A andlise de conteldo consiste numa "“técnica de investigagdo
que através de uma descrigdo objectiva, sistemdtica e quantitativa do
conteddo manifesto das comunicacdes, tem por finalidade a
interpretacdo destas mesmas comunicagées’ Berelson (1952), citado
por BARDIN (1988:36). Stone (1966), citado por CARMO e FERREIRA

(1998:251), define a andlise de conteldo como “uma técnica que
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permite fazer inferéncias, identificando objectiva e sistematicamente
as caracteristicas especificas da mensagem'.

Este tipo de andlise pretende compreender o texto na sua
globalidade, através da identificagdo dos itens de sentido que o
compdem. “E 0 método das categorias, espécie de gavetas ou rubricas
significativas gque permitem a classificagdo dos elementos de
significagdo constitutivas da mensagem' (BARDIN, 1988:37).

Estas categorias serdo, no nosso caso, os significados do
sofrimento encontrados nas descri¢ées dos entrevistados e foram
definidas a priori, durante a revisdo bibliogrdfica e completadas com
outras encontradas no relatos das experiéncias do sofrimento. O que
estd de acordo com o que defendem CARMO e FERREIRA (1998:256)
quando afirmam que “as categorias devem provir de duas fontes: do
proprio documento em andlise (..) e de um, certo conhecimento em
geral do dominio a que diz respeito”.

Para a codificagdo é ainda necessdrio definir a unidade de
contexto e a unidade de registo. A primeira serd constituida pelo
segmento de texto que contribuem para a compreensdo da unidade de
registo que contém enquanto que a segunda serd constituida pelo tema,
sendo este segundo Berelson (1952) citado por BARDIN (1988:105)
“Uma afirmag¢do acerca de um assunto. Quer dizer, uma frase, ou uma
frase composta, habitualmente um resumo ou uma frase condensada,
por influéncia da qual pode ser afectado um vasto conjunto de

formulagées singulares.”.
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Foi desta forma elaborada uma grelha de andlise constituida
pelas categorias previamente identificadas na revisdo bibliogrdfica,
que foi actualizada em fungdo de novos femas que emergiam das

entrevistas.
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3 - CONSIDERACGES ETICAS

A realizagdo de uma investigagdo na drea do sofrimento da
pessoa com doenga oncoldgica em tratamento paliativo, coloca logo a
partida algumas questdes éticas de extrema relevancia.
Nomeadamente, o facto de relembrar o percurso de uma doenga que
confronta a pessoa com uma morte anunciada e com os momentos
causadores de sofrimento, ser sé por si, gerador de stresse e
sofrimento.

Ndo obstante, ao ser integrado numa relagdo de cuidados que
permite fornecer suporte emocional e familiar, ao mesmo tempo que
procura o alivio dos sintomas fisicos, este reviver da doenga e do
sofrimento constitui-se como um instrumento terapéutico que
proporciona a pessoa importantes recursos de adaptagdo e superagdo.

Houve o cuidado de respeitar escrupulosamente os principios
éticos preconizados por QUIVY (1992).

Foi disponibilizada aos participantes informagdo escrita
detalhada sobre o estudo, os seus objectivos e a forma como iria
decorrer (ANEXO I).

Todos os participantes assinaram um consentimento informado
(ANEXO IT) autorizando quer a participagdo no estudo quer a gravagdo
magnética da entrevista. Esse consentimento foi obtido num contacto

prévio e também antes do inicio da entrevista. Foi assegurado o
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anonimato, quer na transcrigdo das entrevistas quer na andlise e
publicagdo dos dados.

Embora possa parecer redundante, entendemos que devido a
fragilidade emocional, ao elevado grau de dependéncia de muitos
destes doentes e a sua delicada situagdo de salde, deveria existir o
cuidado de, em todo o momento, garantir que ndo se colocaria qualquer
tipo de pressdo para que iniciassem ou concluissem a sua participagdo
no estudo. A participagdo, e nomeadamente a entrevista, sé faria
sentido se fosse vivida como um momento terapéutico, hunca como
mais um factor de stresse.

Este posicionamento dificultou a recolha dos dados, uma vez que
depois de efectuado e aceite o convite para participar no estudo, era
dado aos participantes a liberdade de escolherem o momento mais
adequado ao preenchimento dos questiondrios e a realizagdo da
enfrevista.

Alguns dos questiondrios foram-nos entregues em branco pelos
familiares apés a morte do doente, enquanto que outros doentes nunca

chegaram a realizar a entrevista.
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4 - APRESENTACAO E ANALISE DOS RESULTADOS

4.1 - CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES

QUADRO 2 - Caracterizagdo da Amostra

SEXO |IDADE| PROFISSAO GRAU DE ESTADO CIVIL | NEOPLASIA
ENSINO PRIMARIA
F 45 |[SECRETARIA UNIVERSITARIO DIVORCIADA UTERO
F 60 |COZINHEIRA BASICO VIUVA ESTOMAGO
M 72 |REFORMADO BASICO CASADO COLON
F 73 |REFORMADA BASICO VIUVA MAMA
M 40 |[MECANICO SECUNDARIO CASADO COLON
F 59 |DOMESTICA BASICO CASADA MAMA
M 38 |AGRICULTOR SECUNDARIO CASADO PULMAO
M 54 |REFORMADA BASICO SOLTEIRO RIM
F 65 |REFORMADA BASICO CASADA OVARIO
F 61 |PROFESSORA UNIVERSITARIO CASADA PULMAO
F 43 |CABELEIREIRA BASICO DIVORCIADA MAMA
F 60 |REFORMADA BASICO VIUVA UTERO
M 63 |REFORMADO BASICO CASADO COLON
F 68 |[DOMESTICA BASICO CASADA MAMA
F 67 |REFORMADA BASICO CASADA UTERO
M 57 |SERRALHEIRO BASICO CASADO PULMAO
M 70 |REFORMADO BASICO CASADO COLON

O sexo feminino predomina com dez doentes contra sete do
sexo masculino.

Oito dos doentes eram reformados, distribuindo-se os
restantes por secretdria (1), cozinheira (1), mecdnico (1), doméstica
(2), agricultor (1), serralheiro (1), cabeleireira (1) e professora (1).

Relativamente a idade encontramos um doente entre os 30 e os
39 anos, trés doentes ho grupo dos 40 aos 49 anos, trés no grupo dos

50 aos 59, sete entre os 60 e o0s 69 e trés entre os 70 e os 79 anos.
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No que diz respeito ao grau de ensino, freze doentes tinham
escolaridade ao nivel do ensino bdsico, dois ao nivel do secunddrio e
outros dois com hivel universitdrio.

O estado civil predominante é o casado, com onze doentes,
seguido pelo dos vilivos com trés. Dois eram divorciados e um solteiro.

As neoplasias primdrias situavam-se no célon (4 doentes), na
mama (4 doentes), no pulmdo (3 doentes), no Gtero (3 doentes), nho

ovdrio (1 doente), rim (1 doente) e estomago (1 doente).

4.2 - APRESENTACAO ANALISE E DISCUSSAO DOS
RESULTADOS DA APLICACAO DOS QUESTIONARIOS

4.2.1 - Experiéncias Subjectivas do Sofrimento na Doenca

O questiondrio de avaliagdo das experiéncias subjectivas do
sofrimento na doenga, permite avaliar, como atrds foi dito, a
globalidade da experiéncia do sofrimento dos inquiridos, bem como as
diferentes dimensdes dessa mesma experiéncia.

Comegaremos por avaliar a experiéncia do sofrimento na sua
globalidade.

O score minimo € de 44 e o mdximo de 220. Sendo que a média
da amostra se situou nhos 152,06.

O perfil do sofrimento (fig. 3) apresenta os valores mais

elevados na dimensdo sofrimento fisico, relacionada com a dor, o
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desconforto, e a perda de vigor ()T’:3,72; DP=0,24), aparecendo em
segundo lugar a dimensdo do sofrimento psicolégico (X=3,58;
DP=0,30), composta pelos itens referentes as alteragdes cognitivas e
emocionais.

Em terceiro lugar apareceu a dimensdo do sofrimento sdcio-
relacional, composto pelas alteragdes afectivo-relacionais e sdcio-
laborais (X=3,45; DP=0,63).

Em dltimo lugar surge o item do sofrimento existencial
(X=3,29; DP=0,60) composto pela percepcdo de alteracdes na
identidade pessoal e no sentido de controlo, nas limitagdes existenciais

e no projecto de futuro.

FIGURA 3 - Perfil do Sofrimento

PERFIL DO SOFRIMENTO
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Olhando com mais atengdo para as sub escalas que compdem
cada uma das dimensdes do sofrimento, é possivel constatar que na
dimensdo do sofrimento fisico a perda de vigor (X=3,91) é o factor
mais pontuado, seguido pela dor (X=3,65), e pelo desconforto

(X=3,59).

QUADRO 3
Dimensdes do Sofrimento

DIMENSOES DO SOFRIMENTO Média | D. Padrdo
Sofrimento Fisico 3,72 0,24
Dor 3,65 0,17
Desconforto 3,59 0,25
Perda de Vigor 3,91 0,29
Sofrimento Psicologico 3,58 0,30
Alt. Cognitivas 3,82 0,20
Alt. Emocionais 3,47 0,28
Sofrimento Existencial 3,29 0,60
Alt. na Identidade Pessoal 3,08 0,55
Alt. no Sentido de Controlo 2,80 0,86
Limitagoes Existenciais 3,82 0,41
Limitagdes no Projecto de Futuro 3,24 0,22
Sofrimento Socio-Relacional 3,45 0,63
Alt. Afectivo-Relacionais 3,80 0,26
Alt. Sécio-Laborais 2,59 0,08
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Apesar da dor ser referenciada como o factor prevalente nas
referéncias dos doentes quando fantasiam sobre o sofrimento, é a
perda de vigor que se apresenta com mais peso nesta dimensdo. O que
estd de acordo com o estudo de GONCALVES e PIRES (1999) sobre os
sintomas mais frequentes na doenga oncoldgica (quadro 4).

Uma explicagdo pode residir no facto de estes doentes terem
um acompanhamento especializado que permite manter a dor

relativamente sob controlo.

QUADRO 4 - Grau de Frequéncia dos Sintomas

SINTOMA | FREQUENCIA GRAU DE
CONTROLO
Astenia 92% 18%
Emagrecimento 82% 11%
Anorexia 79% 73%
Dor 70% 80%
Xerostomia 64% 43%
Sonoléncia 58% 38%
Obstipagdo 54% 63%
Insénia 53% 43%
Nduseas 31% 58%
Tosse 30% 52%

Fonte: GONCALVES e PIRES (1999)

No que diz respeito & perda de vigor (X=3,91), estd de acordo
com os dados colhidos na revisdo bibliogrdfica. Conforme se pode

constatar no quadro 4, a astenia e o emagrecimento sdo dos sinfomas

T osé Alanvel Bodrigues Paule 76



AS VIVENCIAS DA DOR E DO SOFRIMENTO NA PESSOA COM DOENCA ONCOLAOGICA
EM TRATAMENTO PALTATIVO

mais frequentes (92% e 82%) e dos que pior respondem ao tratamento
(18% e 11%). No desconforto é de salientar o facto de apesar de alguns
sinfomas desagraddveis poderem ser minimizados, outros ndo
respondem adequadamente d terapéutica, sendo o desconforto
diminuido apenas pela capacidade de o doente se adaptar, aprendendo
a minimizar as interferéncias nas actividades de vida

Na dimensdo do sofrimento psicoldgico, as alteragées cognitivas,
relacionadas com a gravidade e as consequéncias da doenga, os
possiveis quadros evolutivos e as limitagdes fisicas decorrentes da
doenga e dos tratamentos, podem justificar o score (.1_’:3,58), em
doentes onde todas as terapéuticas curativas falharam, o pensamento
tende a centrar-se na gravidade da doenga, no sofrimento que estara
para vir. “E depois a pessoa lembrar-se que jd foi cheia de vida, e que
se mexia.., e agora quase hdo me consigo mexer, e quase hdo consigo
fazer nada. Néo sei como vai ser... "(E1, 45 anos, sexo feminino).

Os sintomas omnipresentes e as limitagdes nas actividades de
vida impostas pela doenga dificultam a distracgdo. O que resta é a
ameaga a integridade futura constituida pela doenga. "Mas nédo penso
nada. Eu penso € na morte! Na morte..!”(E3, 72 anos, sexo masculino).

As alteragbes emocionais (A_’ =3,47), resultantes da apreensdo
com o futuro, do estado de tensdo que a doenga provoca, da tristeza,
do medo, do desespero e da revolta, associadas a perda de papeis
sociais e familiares. £ que a minha vida jd ndo era fdcil.., e Deus dar-

me assim uma coisa destas..” (E1, 45 anos, sexo feminino) O
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inexordvel avango da doenga confronta a pessoa com uma morte
anunciada, em cendrios muitas vezes fantasiosos, que aumentam a
ansiedade e a tensdo. "Doente com este problema.., o meu futuro que
eu poderei pensar € os dias que cd estou jd poucos devem ser!”(E2, 60
anos, sexo feminino).

Alguns doentes perguntam como serd, imaginando terriveis
agonias que ndo correspondem a realidade.

Mesmo ha auséncia de dor e de outros sintomas fisicos
desagraddveis, que normalmente estdo associados a doenga oncoldgica
avancada, o sofrimento existencial (X=3,29) resultante do confronto
com a doenga e das alteragoes que ela provoca na identidade pessoal
(A_’ =3,08), ".. jd nunca mais sou aquilo gue era..” (E2, 60 anos, sexo
feminino), nas fungdes fisicas e intelectuais, tornando a pessoa incapaz
de realizar tarefas habituais "Eu para fazer qualguer coisinha por
simples que seja (..) € uma grande dificuldade" (E1, 45 anos, sexo
feminino), e tornando-a dependente de terceiros “Preocupa-me muito €
(..) ndo me poder valer a mim proprio " (E4, 54 anos, sexo masculino),
interfere negativamente na auto-estima constituindo-se como mais
uma fonte de sofrimento.

Ainda na dimensdo do sofrimento existencial, as alteragdes no
sentido de controlo (X=2,80), com explosdes emocionais e reacgdes
agressivas que servem de escape para a tensdo acumulada durante o
processo de doenga, despoletadas quase sempre por motivos flteis e

dirigidas frequentemente aos familiares e cuidadores geram angustia,
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remorso e culpabilidade. " Euv agora jd ndo tenho paciéncia para nada.., e
ela[a irmd] cortadinha é gque sofre!' (E2, 60 anos, sexo feminino).

Uma outra componente desta dimensdo sdo as limitagoes
existenciais (X=3,82). Relacionam-se com as mudancas introduzidas
pela doenga ao projecto de vida ... mas eu acho que com 59 anos tinha
capacidade ainda para trabalhar alguns anos. Ter a minha vida, fazer a
minha vida.”, as tarefas inacabadas, a capacidade de decidir sobre o
seu futuro e a dificuldade em encontrar um sentido para vida que se

w

viveu e que resta “.. Parece que jd nada interessa. Mesmo aquelas
coisas que a pessoa gostava de fazer.., parece que as coisas jd ndo
valem a pena!” (E1, 45 anos, sexo feminino).

As limitagdes no projecto de futuro (X=3,24) constituem o
ltimo componente desta dimensdo. Relacionam-se com a incapacidade
de levar por diante projectos importantes e com as grandes
interrogagdes que a doenga coloca sobre o futuro. Alguns doentes
dizem mesmo que ndo pensam no futuro e optam por viver um dia de
cada vez. Outros vém no futuro a morte anunciada. “£u ndo tenho
futuro.. o meu futuro € viver o dia a dia " (E3, 72 anos, sexo
masculino), “Provavelmente vou morrer.., e ndo vou ter futuro" (El, 45
anos, sexo feminino).

A (ltima dimensdo do IESSD, refere-se ao sofrimento sdcio-
relacional, obteve um score com X=345. E constituido por duas
componentes, as alteragdes afectivo-relacionais (f:3,80), e as

alteracdes sécio-laborais (X=2,59).
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As alteragdes afectivo-relacionais resultam de sentimentos de
ser um fardo, de separagdo e de preocupagdo com o futuro dos entes
queridos.

As alteragdes socio-laborais estdo relacionadas com a perda de
papéis laborais e familiares, nomeadamente com a incapacidade de
continuar a ser o sustento da familia. O baixo score obtido nesta
componente pode em parte ser justificado pelo facto de uma parte
significativa da amostra ser constituida por reformados, onde estas
questdes obviamente ndo se colocam, ou se colocam com menos

preméncia do que ha populagdo adulta.

FIGURA 4
Perfil do Sofrimento em Ambos os Sexos
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Quando comparados, os valores obtidos na amostra em ambos os
sexos ndo mostram grandes variagdes. O sexo masculino apresenta
valores ligeiramente mais elevados na dimensdo do sofrimento fisico
(A_’ =400 contra X =3,563), enquanto que as mulheres apresentam
valores superiores na dimensdo do sofrimento psicolégico (X=3,41
contra .1_’:3,70). Na dimensdo existencial e sécio-relacional as
variagoes sdo muito pequenas )1_’:3,26 contra A_’=3,33 e f:3,43 contra

X=349, respectivamente.

QUADRO 5
Diferengas entre sexos no perfil do sofrimento

MULHERES | HOMENS
DIMENSOES X X
Sofrimento Fisico 3,53 4,00
Sofrimento Psicoldgico 3,70 341
Sofrimento Existencial 3,26 3,33
Sofrimento Sécio-Relacional 3,43 3,49

4.2.2 - Escala de Satisfacdo com o Suporte Social

A ESSS, como ja foi referido, tem por objectivo medir a
satisfagdo com o suporte social existente. E constituida por 15 frases,

para as quais se solicita a escolha de um de cinco itens, organizados em
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A\

escala de Likert com as extremidades em "Concordo Totalmente” e
Discordo Totalmente”.

E composta por quatro dimensdes que medem a satisfagdo com
amizades / amigos, a percepgdo da existéncia de suporte social intimo,

a satisfagdo com o suporte familiar existente e a satisfagdo com as

actividades sociais que a pessoa realiza.

FIGURA 5 - Satisfagdo com o Suporte Social Percebido

SATISFAGAO COM SUPORTE SOCIAL

AMIGOS
5,00

ACTIVIDA
SOCIAI

NTIMIDADE

FAMILIA

Aos itens é atribuida uma pontuagdo de um a cinco pontos, sendo
a pontuagdo final passivel de variar entre 15 e 75.

A média obtida na amostra foi de 51,59.
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A média mais elevada nas dimensées da escala surge no item
Satisfacéio com a Familia (X=3,78) que se refere as relagdes da pessoa
com os familiares, a apreciagdo que faz do tempo que passa em familia
e daquilo que faz em conjunto com os familiares.

Em segundo lugar surge a Satisfacéio com Amigos (X=3,65), que
avalia a satisfagdo com a quantidade e o tipo de amigos, assim como
com o tempo que passa com eles e as actividades e coisas que se fazem

em conjunto.

QUADRO 6 - Dimensdes da ESSS

DIMENSOES DA ESss X | DP
Satisfagdo com Amigos 3,65 | 0,47
Intimidade 2,71 | 0,65
Satisfagdo com Familia 3,78 | 0,12
Satisfagdo com as Actividades Sociais | 2,82 | 0,56

A satisfacdo com as Actividades Sociais (X=2,82), reflecte a
satisfagdo com a vida "fora de casa” e a interacgdo com a comunidade.

Com o score mais baixo surge a dimensdo da Intimidade
(X=2,71), referindo-se & capacidade de encontrar apoio para as
necessidades mais intimas, neste caso, da doenca e da morte. E um
tema de dificil abordagem com os familiares e amigos.

Falar da morte gera anglstia e sofrimento, num primeiro

momento, em ambos os interlocutores, e ndo gostamos de provocar
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sofrimento naqueles que amamos. Assim, a “conspiragdo do siléncio”
instala-se, dificultando a pessoa a tarefa de viver a sua morte e

confinando-a a morte do que lhe resta de vida (COLLIERE, 1989).

QUADRO 7 - Dimensdes da ESSS em ambos os sexos

Amigos Intimidade Familia Actividades
Sociais
Homens _ _ _ _
X=353 X=2,87 X=417 x=311
Mulheres _ _ _ _
X=3,71 X=2,62 X=3,58 X=2,67

Quando comparados os resultados de ambos os sexos, no que
respeita ao suporte social percebido, ressalta uma menor percepgdo no
sexo feminino nas dimensdes da intimidade (@X=2,62; dXx=2_87),
familia (2 X=3,58; &Xx=4,7) e actividades sociais (¥=2,67; Fx=3,11).
Apenas na dimensdo dos amigos os resultados ultrapassam os obtidos
pelo sexo masculino (X=3,71; dx=353).

Para estes resultados contribuird certamente o facto de na
sociedade actual, o papel de cuidador ser tradicionalmente assumido
pelas mulheres, tfornando-as consequéncia mais exigentes has
expectativas que tém relativamente aos cuidados que lhe sdo

prestados.
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FIGURA 6 - Perfil da Satisfagdo com o Suporte Social Percebido
Em Ambos os Sexos
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A andlise comparativa dos resultados obtidos com o TESSD e a
ESSS, nesta amostra, apontam para a existéncia de uma correlagdo
negativa, moderada a forte, enfre o suporte social percebido e as

experiéncias subjectivas do sofrimento.
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FIGURA 7 - Sofrimento versus Suporte Social

SOFRIMENTO VS SUPORTE SOCIAL
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mESSS |49|54/58|65/49|50|26|60|51|70|67|41|46|50|39 |47 |55

r de Pearson = -0,75

Parece-nos pois licito afirmar que o suporte social é um

elemento importante a considerar na implementagdo de estratégias de

alivio do sofrimento na pessoa com doenga oncoldgica em tratamento

paliativo.
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4.3 - APRESENTACAO ANALISE E DISCUSSAO DOS
RESULTADOS DAS ENTREVISTAS

Foram realizadas entrevistas a quatro doentes. As entrevistas
tiveram uma duragdo média de 72 minutos, sendo a duragdo mais curta
de 30 minutos e a mais longa de 90 minutos, e foram gravadas em
formato digital,

Depois de ouvida, cada uma das gravagées foi transcrita
utilizando o processador de texto Word da Microsoft. Foi
posteriormente lida na totalidade vdrias vezes, para obter o sentido do
todo, procedendo-se depois a andlise categorial.

Por fim procedeu-se ao relacionamento dos constituintes uns
com os outros e com o todo a fim de inftegrar e sintetizar a

compreensdo do significado da experiéncia numa estrutura descritiva.

4.3.1 - HISTORIAS DE FIM DE VIDA

Nesta secgdo propomo-nos resumir as histérias de vida dos
entrevistados, no periodo da doenga oncoldgica, dando énfase as suas
narrativas e vivéncias. Acreditamos que estes relatos ajudardo a
contextualizar e a entender melhor a experiéncia do sofrimento, para
além de constituir uma singela homenagem aqueles que aceitaram

ajudar-nos a compreender melhor as afligdes do fim da vida.

T osé Alanvel Bodrigues Paule 87



AS VIVENCIAS DA DOR E DO SOFRIMENTO NA PESSOA COM DOENCA ONCOLAOGICA
EM TRATAMENTO PALTATIVO

Nome: JOANA Idade: 45 Anos El
Profissao: Secretaria Estado Civil: Divorciada
Diagnostico: Neoplasia do Utero

A Joana vivia perto de Setlbal. Durante muitos anos tinha
trabalhado em Lisboa, saia de casa ds 6h da manhd e sé voltava perto
das 8h da noite. Ha pouco mais de um ano (inicio de 2004) as coisas
mudaram para melhor. Comprou casa nova e conseguiu uma
transferéncia para um local perto de casa esperando uma vida mais
calma, que lhe permitisse passar mais fempo perto do filho, agora com
14 anos.

“Agora gue estava a ter uma vida que se podia considerar
normal, que dava para vira almogar a casa e dar mais atengdo ao meu
filho, estar mais tempo com ele..., acontece-me uma coisa destas!”.

Lembra-se de quando as coisas comegaram a correr mal. Foi em
Janeiro de 2004, surgiram alteragdes no ciclo menstrual, com
persisténcia de dor e aumento das perdas. Em Abril, a mde, a sua
grande fonte de suporte faleceu repentinamente. "4 morte da minha
mde para mim foi um grande chogue! (..) Ndo era sé mde, era tudo...,
era aquela pessoa a quem eu contava tudo. E se estava chateada, ela
estava sempre pronta para me ouvir.”

Apds a morte da mde, Joana deprime. Recorre a irmd que vive
perto e que lhe dd o apoio possivel. O tempo vai passando mas a Joana

ndo consegue recuperar do luto. A adinamia acentua-se
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progressivamente e a familia pressiona-a para procurar ajuda
terapéutica. “A minha irmd dizia-me: - Tu € que te estds a dedicar a
doenga. Isso € psicologico e € por causa da morte da mde.- E eu sabia
que ndo, porque o que eu sentia era fisico!” .

Joana sente-se incompreendida. As dlvidas colocadas pela
familia revoltam-na e isola-se ainda mais. No trabalho as coisas
também ndo vdo melhor. Algumas colegas mostram hostilidade e pdem
em ddvida a doenga. “Algumas pessoas ndo entendiam..., olhavam para
mim e viam que eu tinha bom aspecto. Até ld no Centro de Saude havia
uma colega que gozava um bocado. Estava sempre como que a dizer -
esta estd a ver é se se reforma mais cedo- (...) A dor € sempre dificil
de explicar ds pessoas porque ndo se vé.”

O estado de salde de Joana vai-se deteriorando pouco a pouco.
Habituada a movimentar-se em instituicées de saude, tem no entanto
uma aversdo a médicos, o que faz com que protele sucessivamente uma
consulta “Eu sou uma md doente. Rebelde! Nunca gostei de médicos,
nunca gostei de medicamentos...”.

No final de 2004 o seu estado de salde deteriora-se ainda mais.
No entanto a familia continua a atribuir o facto a causas de ordem
psicolégica ".. tu € que se calhar tens uma dorzinha e vais logo tomar
um medicamento..., e agora jd estds encharcada nos medicamentos e
estds ai com essa fraqueza toda".

No inicio de 2005, um episodio de dor mais forte leva-a a

recorrer ao Servico de Urgéncia. Apds alguns exames é-lhe

T osé Alanvel Bodrigues Paule 89



AS VIVENCIAS DA DOR E DO SOFRIMENTO NA PESSOA COM DOENCA ONCOLAOGICA
EM TRATAMENTO PALTATIVO

diagnosticada uma anemia e fica interhada para clarificar o
diagnéstico.

A hospitalizagdo € um periodo de confronto com os profissionais
de salde. Joana vive mal a exposigdo da sua intimidade. Rapidamente
os médicos chegam a um diagndstico mas mantém-na ha ignorancia.
“Nunca me falaram.., nunca me disseram.., nunca me falaram em
neoplasias nem nada. Néo sei quando é que eles estariam dispostos a
falar.., ou se estariam dispostos a falar/’.

Joana sente-se um objecto. Sdo-lhe feitos exames, os dias
passam sem que ela seja ouvida ou lhe sejam dadas explicagdes " Eles
ndo explicavam as coisas, ndo falavam comigo.".

A tensdo vai-se acumulando. De noite ndo consegue dormir,
perturbada pelos ruidos da actividade hospitalar. A hora das visitas,
que devia ser um momento de alegria, tfransforma-se em mais um
momento desagraddvel ... E s6 pessoas d volta, a falarem, a falarem, a
falarem, a entrarem e a sairem. E{ um desassossego. Uma coisa
horrivell”.

A certa altura revolta-se e exige saber o que se passa. O
diagnéstico é-lhe comunicado abruptamente, de forma nua e crua. "
Ela disse-me: - A senhora tem um tumor. E € maligno!". Ficou como que
em choque. Durante algum tempo ndo conseguiu dizer nada. Duvidava do
que tinha ouvido. Ndo conseguia acreditar. Quando por fim conseguiu
recuperar, perguntou:

“E ndo posso se operada?
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- Ndo, a massa estd muito grande!".

A Joana acaba por ter alta sendo referenciada a ginecologia
oncoldgica do local de residéncia. Estd muito dependente da ajuda de
terceiros o que a leva a ir viver para casa da irmd.

Sente-se um fardo. * Eu sinto-me fraca.., se estivesse na minha
casa ndo conseguia. No fundo estamos a sobrecarregar outras
pessoas..., € tudo muito complicado .

A progressdo da doenga traz implicagdes profundas a sua
imagem corporal. Para uma mulher que se sempre se preocupou com a
sua imagem, Joana vé-se agora na contingéncia de usar fralda. A
incontinéncia urindria associada ds perdas vaginais com cheiro
nauseabundo, afastam-na ainda mais do contacto social. *... /isto agora
estd assim..., mas o meu cabelo sempre foi o meu orqulho. Sempre tive
um cabelo muito bonito..., agora.., e isto de usar fraldas pée-me doida!"

A prestagdo de cuidados intimos € um momento de grande
sofrimento. Acha-se repugnante e fem vergonha de se expor.

O filho € um motivo de preocupagdo. Quando questionada sobre
os motivos dessa preocupagdo responde:

" Acho gue ele é muito oportunista.., s pensa em herdar! (..) e
agora dd-me ideia que ele até preferia que eu morresse para ficar com
o andar.".

Sente que a vida lhe foge por entre os dedos. Pensar nas coisas
de que gosta e que ficardo abandonadas quando partir deixa-a friste.

“A quinta também € um sitio que eu adoro, mas a minha irmd jd néo liga

T osé Alanvel Bodrigues Paule 91



AS VIVENCIAS DA DOR E DO SOFRIMENTO NA PESSOA COM DOENCA ONCOLAOGICA
EM TRATAMENTO PALTATIVO

nenhuma. E entdo comego a pensar, se eu morrer aquilo fica
abandonando...".

Quer ter tfempo para viver a vida que nunca viveu " eu sempre fur
aquela pessoa muito certinha.., ndo vale nada.., e agora dava-me
vontade de ter saude para fazer assim uma data de malugueiras".

Vé o seu projecto de vida desfeito pela doenga " £Eu sou
divorciada mas tenho um namorado (..) e agora que a gente pensava
continuara a nossa relagdo e até se calhar vir a viver juntos..., acontece
isto!”.

Embora guarde ainda uma pequena esperanga de vencer a
doenga, o fantasma da mutilagdo aterroriza-a “ .. mesmo que eu
ultrapasse tudo isto nunca mais vou ser uma mulher normal, a nivel
sexual e essas coilsas.".

Ainda acredita que a cirurgia possa resolver a doenga, mas o
caminho a percorrer afigura-se longo e penoso. “E preciso que a
radioterapia resulte.., e que resulte a quimio.., e a massa diminua
bastante..., muito, de facto! ”

Estes rasgos de esperanga duram no entanto pouco tempo. A
realidade confronta-a com a progressdo da doenga " E horrivel a
pessoa pensar gue tem os dias contados (..) se fosse outro tipo de
doenga a gente sabe gue..., toma os medicamentos, ou hd solugdo para
isto, ou solugdo para aquilo. Agora este tipo de doengas € diferente.., a
pessoa ndo tem hipdtese.., ndo tem escapatoria.., € uma morte

anunciadal (...) Bolas, ainda sou tdo nova! Porgué?".
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Em casa da irmd, obtém algum prazer com a visita de familiares

A1}

e amigos significativos " wma das coisa que me ajuda imenso € as
pessoas virem-me visitar (...) ou pessoas que eu gosto muito, ou pessoas
gque me dizem alguma coisa.., e certas pessoas da familia (..) isso
conforta-me muito".

Apesar do apoio que lhe é fornecido pelos que a rodeiam ndo tem
muito espago para falar da doenga e do futuro préximo. Os temas
dificeis relacionados com o sofrimento e a morte sdo evitados ".. a
unica coisa que sabem dizer € - tens de ter coragem, tens de ter
coragem... - mas eu ndo tenho!"

A Joana continuou em tratamento paliativo para alivio da dor e
dos sintomas desconfortdveis. A sua situagdo fisica foi-se degradando
pouco a pouco, sendo cada vez menores os periodos em que aparentava
alguma consciéncia relacional. Com dificuldades em suportar a
ansiedade e o stresse que o estado moribundo da Joana lhes
provocava, a familia recorreu a hospitalizagdo.

A Joana faleceu no hospital, com os cuidados de conforto

adequados a sua situagdo, em Maio de 2005.
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Nome: FERNANDA Idade: 59 Anos E2
Profissao: Cozinheira Estado Civil: Viuva
Diagnostico: Neoplasia do Estdmago

A Fernanda é cozinheira. Mulher de trabalho, sempre foi o
sustento da casa devido ds vicissitudes da vida. O marido, faleceu a
pouco mais de um ano ha sequéncia de uma doenga oncoldgica de
evolugdo muito rdpida. Reporta o inicio da sua doenga a Janeiro de
2004. Na sequéncia de uma meningite, esteve internada durante
bastante tempo, mas acabou por ter alta um pouco a pressa para poder
cuidar do marido que adoeceu repentinamente com uma neoplasia do
es6fago “O meu marido morreu com um tumor no esdfago (..) e o
médico disse-me, D. Fernanda, vai para casa que vocé jd se governa, vai
para casa que € para dar um apoiozinho ao seu marido".

A doenga do marido teve uma evolugdo fulgurante, em pouco
mais de dois meses desencadeou-se o desenlace fatal.

Entretanto Fernanda queixa-se com dores no estémago, que a
levem a recorrer a médica de familia. * Oh Dr.? ele hd aqui qualguer
coisa.., passa-se qualguer coisa que ndo estd bem.." . Faz exames
auxiliares de diagndstico que nada detectam de anormal.

As dores entretanto mantém-se e instala-se uma astenia e
adinamia que lhe dificultam as actividades laborais, e a forgam a

recorrer ao servigo de urgéncia.
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Al sdo detectadas anomalias que a obrigam a ficar internada
para estudo e esclarecimento da situagdo. " O Dr. disse-me - olha filha,
vais ficar cd com a gente. Néo vais para casa, vais ficar cd com a gente
15 djas. - (..) Porque o médico viu logo que eu tinha qualquer problema
no figado..".

Ao fim de 15 dias a Fernanda tem alta, sem que lhe sejam
fornecidas explicagbes sobre o diagnéstico. * Depois gquando fui fazer o
exame do tubo, ela ndo me disse logo, disse-me gque me iam dar alta,
para eu ir para casa que jd me tinham feito os exames todos. E eles jd
sabiam, pois!*.

Ap6s a alta, ndo se sente melhor. Recorre ao servigo de urgéncia
num dia em que sabe que o seu médico estd de “"banco” e questiona-o
“Olhe Dr. cd estd esta dor que eu ndo suporto..., isto € uma dor muito
grande que eu ndo suporto! E ele deu-me medicamentos e mandou-me
para outra Dr.° disse-me - Agora a sua médica var ser esta Dr.°. - Eles
Jd sabiam o que € que eu tinha, mas ndo me disseram nada!".

Foi na primeira consulta com a médica oncologista que a
Fernanda soube o diagndstico “A Dr.? fez-me muita perqunta, depois
olhou para os meus exames e disse assim - E estranho.., € estranho
marido e mulher, os dois de cancro. - Ora a mulher disse-me aguilo com
uma naturalidade tdo grande..., eu custer a alcangar. A confirmar-me!".

Quando finalmente conseguiu recuperar do estupor em que ficou

mergulhada, perguntou * Oh Dr.% entdo eu ndo posso ser operada? -
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Néo sei, ndo sei. Mas agora vai fazer este tratamento e depois logo
vamos ver como € gue isso estd. ".

A forma como o diagndstico lhe foi comunicado tornou a noticia
ainda mais penosa. Vém-lhe a memdria o pai e o marido, ambos mortos
com cancro. * 5d pensei em ir para casa e acabar comigo! Porque eu vi o
sofrimento do meu pai e vi o sofrimento do meu marido. Custou muirto!"

Antevé o futuro muito dificil. Sozinha, sem ninguém. * Nédo tenho
filhos! Tenho os meus irmdos, estd tudo longe. Diga ld, eu viver sozinha
ali no meio de quatro paredes"”.

\

No seu dia a dia alterna periodos de revolta " .. fui sempre
escrava do trabalho. Trabalhei tanto na minha vida. Tenho trabalhado
muito! E isto agora tem-me custado a aceitar. *, ou " .. se calhar, ndo
hd apelo para nada, e eu fico cd a sofrer.., a sofrer, Deus.., se eu
estivesse sozinha jd tinha.., ndo tenho filhos que figuem a chorar por
mim, ninguém que precise de mim! ", com periodos em que parece
aceitar melhor a sua situagdo de salde “£u ds vezes estou
melhorzinha.., penso.., hd-de ser o que Deus quiser! Olha! Deus hd-de
me ajudar.., para eu enfrentar o meu problema... Quando chegar a
minha hora, Id ireil Pois..., ninguém cd fica!".

A doencga trouxe grandes alteragdes a sua vida * Nunca mais fur
aquela pessoa que..., hdo tenho vontade de sair..., ndo tenho vontade de
ir a lado nenhum... "

Fernanda era uma pessoa de trato fdcil que gostava da

convivéncia social * A vida que eu tinha.., eu era uma pessoa alegre. Eu
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tinha uma vida, Jesus! Nédo podia estar em casa. Ou ia aqui ou ia além...,
tinha sempre aquelas pessoas com gquem conviver ". Com a doenga,
isolou-se, raramente sai de casa e recusa visitas. Custa-lhe fer de
explicar aos amigos e conhecidos a sua situagdo de sadde " .. as
pessoas perqguntam-me se eu estou melhor, qual € o meu problema, o
gue € gue eu tenho. E eu custa-me mentir ds pessoas..., e dizer o que €
que tenho, tenho vergonha! (..) Agente sabe que as doengas ndo sdo
compradas, ndo €? Aparecem! (..) Eu ponho na minha ideia que as
pessoas se desviam de mim/!".

Vem-lhe continuamente a ideia o estigma da queda do cabelo
resultante da quimioterapia * Eu jd corter o cabelo curtinho para ver se
me vou habituando assim a ele mais curtinho ", ao mesmo tempo que

\

pde em divida a finalidade do tratamento * este tratamento deve ser
para eu ndo ter tantas dores, para eu ndo sofrer tanto. Mas em
chegando a minha altura..., eu néo sei o tempo que a gente poderd viver
a fazer estes tratamentos..".

Questiona-se sobre o porqué da sua doenga. Ndo se acha
merecedora de tal castigo " .. e euv depois pergunto-me a mim mesma,
mas porqué? Aquelas pessoas tém uma desculpa, ndo é€? Bebem, fazem
asneiras e isso. Eu nunca fui uma pessoa de beber, nunca fui pessoa de
fumar, nunca nada, nada, nada. Porque Deus me castigou senhor meu
Deus?". Aflige-a a ideia de morrer em sofrimento " eu ser.., guem €

vivo tem de morrer. O que € vivo tem de morrer! Mas eu pedia tanto a

Deus, se hd Deus, que me desse uma morte.., sem me dar castigos.
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Porgue eu ndo merecia. Ndo merecia.. (..) eu fui sempre uma pessoa
boa. Nunca fiz mal a ninguém, fui sempre uma pessoa de trabalho (..)
eu ponho nha minha ideia que ndo era digne de ter de enfrentar estes
problemas!*

A ideia do suicidio estd sempre presente, e s6 a presenga da
irmd impede que o acto seja consumado " ... e/a [a irmd] nem sequer me
deixa ir buscar comer para as galinhas..., porque € ld na casa onde se
vende os cereais, que se vende o produto (..) peco a Deus que me dé
for¢a para os dias que cd ando ndo ter que dar um desgosto a minha
familia. "

Sente uma fristeza profunda quando pensa na vida que tinha * £u
amassava, eu tenho galinhas, tenho frangos (.) eu matava um
porquinho, fazia ensacados. Todos os anos matava um borreguinho pela
Pdscoa. (...) tudo quanto fazia era com gosto de fazer. Eu sentia-me...,
pobre mas feliz. Sentia-me realizada, porque era pobre mas ndo me
faltava nada. “. Quando recorda o trabalho € como se a tristeza
aumentasse ainda mais * a@ minha responsabilidade era muito grande (...)
eu € que estava a frente das cozinheiras".

Prefere ndo pensar no futuro porque apenas vé a morte no
horizonte. " Ndo penso no meu futuro. Que futuro € que eu vou jd ter?
Doente com este problema.., o meu futuro que eu poderei pensar € os
dias que cd estou, poucos devem serl... Mais nada!™

A morte é uma ideia que lhe ocupa o pensamento, jd preparou a

mortalha e expressou d familia o desejo de ser cremada. " Jd fiz as
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partilhas das minhas coisas.., jd tenho tudo arranjado para a minha
mortalha.., tudo pendurado no guarda-fato (.) Eu gostava de ser
cremada.., ao menos ndo ficava cd virus, com a minha doenga, nada
dessas coisas!".

Tem esperanga de conseguir viver os dias que lhe restam com
alguma qualidade de vida que lhe permita estar com a familia " Pois os
dias que cd vivesse..., gostava de viver..., um bocadinho mais alegre. Com
mais alegria para poder enfrentar os meus bem! E tanto que eu pego a
Deus gque me dé animo e que me dé forg¢a para eu reagir... .

O acompanhamento na Unidade de Dor, ajudou-a a recuperar
algum gosto pela vida. O controlo da dor permitiu-lhe encontrar animo
e forgas para algumas actividades que ajudam a passar o fempo * ocupo
o meu tempo a fazer renda, ou uns biguinhos. Gosto de estar entretida.
Outras vezes vou ao quintal. Agora as galinhas tém estado a tirar
pintos, entretenho-me com os pintos ", e a afastar do pensamento
ideias desagradaveis. " Estas dores que eu tinha, gragas a Deus ndo
tenho. As vezes Id tenho uma moinha, uma coisa pouca.., mudaram
certas ideias que eu tinha. Estava sempre ali naguele sitio [suicidio],
sempre..., matutava sempre na mesma coisa. Eu penso d mesma, mas ndo
€ com aquela frequéncia. Eu vir falar ali com a Dr.? tem-me feito muito
bem".

Reconhece na irmd uma importante fonte de suporte ‘ela

coitadinha, deixou a casa dela e estd ali comigo..", e agarra-se a
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esperanga que o tratamento consiga ajudar a vencer a doenga, embora
esteja convencida de que apenas a cirurgia conseguiria erradicar o mal.
“Quando as coisas sdo detectadas a tempo, hd uma possibilidade, uma
vantagem de as pessoas viverem muitos anos. Logo.., eu depois
pergunto a mim mesma: E eu? Hd tdo poucochinho tempo que eu sinto
isto e ndo posso ser operada?”.

A Fernanda continuou a frequentar as consultas na Unidade de
Dor e no Servigo de Oncologia. Foi possivel manter a dor controlada e
garantir-lhe alguma autonomia. Subitamente, nho inicio de 2006
perdemos o contacto com ela. Faltou a consulta agendada e ndo foi
possivel encontrd-la no telefone de casa. Mais tarde, através da irmd
que a acompanhou nos Ultimos tempos, viemos a saber que faleceu
subitamente a meados de Janeiro. Embora o seu estado fisico se tenha
degradado muito, limitando-a na sua autonomia, as dores mantiveram-
se sob controle e o suporte proporcionada pela irmd amenizou-lhe o

sofrimento dos Ultimos dias.
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Nome: FRANCISCO Idade: 72 Anos E3
Profissdo: Reformado Estado Civil: Casado
(Encarregado da Const. Civil) Diagndstico: Neoplasia do Colon

O Francisco era um homem activo. Reformado da construcdo
civil, estava habituado a vida dura. Define-se como um homem decidido,
sem medo. " Ndo tenho medo de nada! Acredite! Desde novo, cheguer a
lutar com um lobo. Basta dizer que ndo tenho medo da morte! Sou
murto decidido. ".

A doenga apanhou-o hd oito anos atrds. Queixava-se de dores
abdominais, e os exames acabaram por mostrar uma neoplasia do célon.
Foi operado " Tiraram-me entdo um tumor com um metro e vinte e seis

\

centimetros de tripa agarrada. “. Nunca mais pensou no assunto. A
cirurgia resolveu o problema e a vida continuou "“Penso pouco, é a minha
sortel".

Mas..., passados alguns anos a doenga voltou. Uma ressondncia
detecta uma metdstase vertebral * Julguer gque o outro sacana jd tinha
abalado..., ficou cd outro!". Pede ao médico que o opere novamente " ...
tire-me isso dai para fora!", mas a resposta é negativa * Eh pd. Antes
quero um doente a sofrer do gue um operado morto! Foi a resposta que
ele me deu. .

Tniciou quimioterapia paliativa “fomei uns remédios, duas

qualidades ou trés, e depois parei. Parei porgue ndo sentia que aquilo

fizesse grande coisa".
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O que mais o incomoda sdo as dores " Ndo € aquelas dores para
estar a gritar.., mas sdo suficientes para me tirar o sono! A maior
parte das noites passo-as no sofd". Sente que por vezes os servigos de
sadde ndo ddo resposta atempada as suas hecessidades " (..) tenfo um
bocadinho de dificuldade, mesmo grande, em urinar. Falei com a Dr.°,
marcou-me uma consulta para a prostata. Foi em Setembro do ano
passado. Até agora ainda estou d espera. Estd quase a fazer um ano! E
assim..., guem precisa tem que se sujeitar!".

Procura esquecer-se da doenga, mas os sintomas recordam-lha

\

continuamente " £u ndo penso na doenga.., A doenga € que me faz
pensar! (...) Eu ndo penso em nada. Eu tenho um bocado de optimismo...,
ds vezes.., outras vezes penso € na morte! Na morte! Eu tenho alturas
que a pego. Ndo tenho vergonha de dizer! *

Quando se vé ao espelho ndo se reconhece * Fui sempre um tipo
muito dindmico, muito mexido. Eu pegava numa vara de ferro de seis
metros, com esta mdo e enfiava-a na bragadeira. Era no sétimo, no
ortave, no nono, no décimo quinto andar! (..) hd dias a mdguina de lavar
deu-me ld um salto, saiu-me para fora um bocadinho, tive que pedir
ajuda para a meter para dentro!".

A doenga tfrouxe também alteragdes a vida conjugal,
nomeadamente a vida sexual * A/terou em especial, o amor conjugal..,

estd praticamente parado!l.. E mais um contra para mim. Quem é

homem gostal Nao €? Falando mal e depressa. Pego desculpa.*
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Sente-se limitado nas suas actividades de lazer * ev ia para a
quinta (..) e ainda me entretinha com uma enxada a plantar umas
cebolas e umas couves. Agora ndo posso tocar em nada! . Ja ndo
consegue encontrar prazer nas coisas de que gostava * (..) eu era um
apaixonado pela bola. Também perdi essa vontade. Jd nem a bola me
apetece ir ver! Jd ndo sinto aquele interesse que eu tinha antes. Aquela
vida!".

Sente-se bem na relagdo com a familia * Dou-me muito bem com
as minhas filhas'. Também se sente bem quando estd com os amigos e
pessoas significativas " Dou-me muito bem com os meus amigos. Tenho
amigos por todo o lado.., fago amizades facilmente! *. Tirando isso
considera que " as horas melhores que eu passo, na minha vida actual, €
guando estou a dormir". No futuro ndo quer pensar * eu penso que jd
ndo tenho futuro! O meu futuro € este. Estar cd na terra e ver nascer
o Sol todos os dias.. S0 quando me vejo um bocadinho aflito € que
penso em ir embora. Mas eu ndo vou quando quero, ndo €? De maneira
que o futuro para mim estd pensado!".

Apesar de se considerar um homem sem medo confessa que o
assusta a possibilidade de ter de enfrentar um sofrimento para o qual

"

ndo consiga obter alivio “ O sofrimento assusta um bocadinho.., a
pessoa quando anda bem, ndo hd nada que se compare! Mas como disse,
eu sou um tipo rijo e tenho que passar estes bocados. Tenho que

ultrapassar isto! E € o que eu fago!".
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Tem uma ténue esperanga " Eu estou cd, sequndo me disse a
dltima consulta do médico.., disse - Vocé ndo morre disso! Vocé ndo
morre disso porque o seu sangue ndo dd para manter o bicho! Vocé é
gue vai matar o bicho!".

Mas..., apesar de tudo jd pensou ho suicidio * Claro gue eu penso
gue isto para melhor ndo vai.. Quando isto continuar a sério..., acabo
comigo. Pronto! E verdade! Digo isto cd de dentro do coragdo!".

O Francisco foi definhando pouco a pouco, sempre bem
enquadrado pelas filhas que o adoravam, foi possivel manter a dor

controlada, tendo acabado por falecer serenamente no domicilio.

Nome: ANTONIO Idade: 54 Anos E4
Profissdo: Reformado Estado Civil: Solteiro
(montador de andaimes) Diagndstico: Neoplasia do Rim

Antonio é um homem muito metddico. Ainda se lembra quando
comegaram os primeiros sintomas da sua doenga, hd mais de 10 anos
atrds “A minha doenca comegou, eu por acaso até apontei ld numa
agendazinha pequenina, em Maio de 1994, no dia 16 de Maio".

As primeiras mds noticias vieram depois de fazer alguns exames

o médico disse-me - tem que ser operado. Quando € que quer ser

operado? Temos que lhe tirar o rim".
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Antdnio ndo percebeu muito bem o que se passava “ Eu figuer
assim um pouco..., disse-me que tinha um tumor no rim, que tinha que
tirar o rim. Eu era muito ignorante em relagdo a esta doenga.., eu
confesso que era completamente ignorante acerca desta doenga... ".

Embora ndo tivesse associado a sua doenga com o cancro “ndo me
veio a cabega isso, pensava que fosse qualquer infecgdo.., qualquer
coisa do género.., ndo pensava que fosse cancro. Nunca penseil “,

“

Anténio ficou perturbado " .. sd o facto de me retirarem o rim...,
comecei logo a pensar, pronto, jd ndo posso trabalhar, jd ndo posso
fazer determinados esforgos, portanto.., uma pessoa que tem a falta
de um rim fica um bocado limitada em termos de terminadas coisas".

A operagdo correu sem problemas de maior, e apés ter
recuperado da cirurgia, a Anténio iniciou um fratamento com
Interferon. Ia buscar o medicamento a farmdcia do hospital e dirigia-
se ao centro de salde da sua residéncia para lhe fazerem a
administragdo. Curioso Antonio leu a bula * pus-me a ver o que dizia ld
o relatorio do Interferon.., era para hepatite C, hepatite B, e tumor
maligno. Eu digo assim, hepatite B, hepatite C.., ndo tenho, ndo € nada
disto.., tumor maligno..., pronto. Figuei logo ..., logo um pouco a par da
situagdo .

Tentou confirmar as suas suspeitas com o médico " - Oh Sr. Dr.
entdo jd sabe o resultado da minha doen¢a? -Ah, ndo. Ainda ndo
sabemos... - ele andou-me ali a empalhar um tempo, até que um dia ele

disse-me o que era”.
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Com as cirurgias e o tfratamento foi possivel travar o avango da
doenga. Anténio estava esperangado que a doenga fosse coisa do
passado * Eu andava bem, encantado da vida. Néo tinha dores néo tinha
nada. Eu pensava que as coisas se encaminhassem para o melhor".

O tempo foi passando, e certo dia num controle de rotina * fago
uma TAC ao fim de 5 anos, onde surgiu uma grande massa... ".

Antonio ficou em pdnico. A doenga que ele julgava ter vencido
parecia estar de volta “ Fui ao consultorio dele, a uma consulta
particular, ele esteve a analisar a situagdo, e disse. - Olhe, isto tem
operagcdo. Tem opera¢do, portanto se vocé quiser vamos para a
operagao!".

Antonio aceita sem hesitar * ev pensava que ele me encaminhava
para o IPO, mas ndo, disse-me que para ser operado o mais breve
possivel tinha que ser num hospital particular. Eu tinha algum
dinheirito, disse - Prontos, estd bem, Sr. Dr. .

A cirurgia decorreu sem complicagdes e trouxe boas noticias.
Ndo era recidiva da doengal * Quando fui a consulta, ele disse-me: -
Olhe, felizmente esta massa ndo tem nada de malignidade. For
originada pelos produtos utilizados na cirurgia, houve ali uma rejeigdo,
gue provocou aguela massa grande ".

E a vida continuou. O Anténio continuava a fazer controlos
periddicos, até que... " fago uma TAC, recomendada por ele, e na clinica

indicada por ele, e onde surgiam trés nodulizinhos com milimetros. Ld
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dizia trés nodulos com milimetros que nem dd para diferenciar, mas
que € resultado da recidiva anterior".

Preocupado, questiona o médico * - £A, Sr. Dr., estou preocupado
com isto. - Ele esteve a ver o exame, o relatdrio, teve a ver a TAC e
disse: - Olhe, ndo se preocupe com isto, que isto ndo € nada de grave*“.
Passou a fazer controlos mais apertados “ Passados trés meses
mandou-me fazer outro TAC. Ld se demonstravam os trés nodulozinhos
com milimetros, ai jd se diferenciavam uns milimetrozinhos, e eu disse:
- Oh, Sr. Dr. eu estou preocupado com isso...

- Nédo se preocupe com isto que isto ndo € nada de grave.”
Manda-me fazer outro TAC trés meses depois, em seis meses fago
trés TACs. A7 jd houve um agravamento".

O médico encaminha-o entdo para o IPO, com o pretexto de
fazer uma biopsia, mas quando ld chega, € informado que afinal ja ndo
fica no IPO e que terd que ir a clinica para se fazer a biopsia.

Na clinica aguarda-o outra surpresa " Entretanto eu fur a clinica,
vem o anestesista e diz-me assim: - Olhe isto para mim, tudo estd
preparado € para a operagdo . Antdnio ficou confuso e surpreso " Eu

n

figuei assim entre as dez e as doze ", mas decidiu submeter-se a
cirurgia. Afinal talvez se pudesse erradicar novamente a doenga. No
entanto as noticias que a cirurgia traz ndo sdo boas “ £ra para ser
operado, so que ele viu logo que ndo dava para ser operado! Disse-me: -

confirmou-se o pior. Confirmou-se o pior. Isto € maligno. E maligno mas

vamos fazer um tratamento com Interferon”.
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Antonio fica tdo desesperado que nem sequer pergunta porque é
ndo pode ser operado "Eu ndo /he perguntei porque € que ndo podia ser
operado, ndo €, ndo perquntei..., ndo perqunter".

O tratamento ndo parece ter efeitos sobre o tumor, e Anténio
instado por amigos que tem em Londres, decide tentar tratar-se em
Inglaterra. Sdo os médicos Ingleses que lhe explicam porque é que a
cirurgia ndo pode remover o tumor "- Olhe, vocé ndo pode ser operado
porgue essa massa estd situada junto aos vasos sanguineos”.

Em Inglaterra faz quimioterapia durante trés meses, mas ndo se
dd bem por 1a *... ev ndo me dava Ild muito bem com o clima, e com aquilo
tudo..., e depois os nervos, e depois aquele sistema do aguecimento das
casas..., prontos, eu ndo me dava muito bem com aquilo! Andava sempre
nervoso, ndo dormia, ndo descansava nada, tomava comprimidos para
dormir..., e ndo conseguia descansar nada".

O tratamento que faz ndo traz melhoras a doenga e Antédnio
decide voltar a Portugal. O médico que |he fez a primeira operagdo
encaminha-o para um colega no IPO do Porto, onde lhe propéem uma
nova cirurgia. Antonio concorda. Esta por tudo.

A cirurgia corre mal * Quando acordo no dia seguinte..., acordo
com um saco. (...) depois eles tiveram-me a contar o sucedido. Tinha
uma perfura¢do no intestino e tiveram gque me meter o saco". O pos-
operatdrio complicou-se com febre e vdrias fistulas " ... estava jd com

quatro sacos"”.
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Passado algum tempo o seu quadro clinico comegou a melhorar e
foi-lho proposta nova cirurgia * vamos operd-lo para tentarmos.., para
tirarmos esses sacos".

A cirurgia corre bem, Anténio vé-se livre dos sacos e com o
trdnsito intestinal restabelecido. Continua a fazer tratamentos, mas o
tumor continua a crescer. Ouve a opinido de vdrios médicos e todos
eles sdo undnimes “- Olhe, isto a gente ndo vale a pena estar a operd-/o.
Porgue a massa estd muito grande e estd agarrada d coluna, e a gente
tem que lhe cortar metade da coluna. Vocé estd sujeito a ficar numa
cadeira de rodas, ou entdo ficar na marquesa, porque a massa também
estd situada junto aos vasos sanguineos, e estd sujeito a possibilidade
de haver uma hemorragia e a gente ndo consequir segurd-lo. Portanto
ndo aconselhamos. Ndo aconselhamos a cirurgia”.

Antonio vé fugirem-lhe as possibilidades de vencer a doenga
“Senti., a situagdo agora tem-se agravado, ndo €. Eu ia sempre
alimentando aquela esperanga..., faz-se isto ou faz-se aquilo.. Agora jd
ndo hd mais nada a fazer".

Cansado de tanto lutar contra a doenga, resigna-se * £ guando vi
que ..., gque a partir dai ndo havia nada a fazer.., eu digo assim, prontos
olha.., vou andando até que... Jd estava a ficar mentalizado. Jd estava
a ficar mentalizado prontos!".

A sua resignagdo é confirmada pelo médico “- Olhe vocé vai
morrer disto". Na altura ndo reage, foi como se ndo estivessem a falar

dele " eu na altura parece..., prontos, ndo fiquei assim muito chocado. O
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pior € gquando saio do hospital. Comego a matutar naquilo.., comego a
matutar naquilo.., pronto e figuei assim um bocado.., um bocado
assim...".

Anténio vé-se agora sozinho, obrigado a enfrentar uma morte
anunciada. A familia que tinha desapareceu em alguns anos apenas.
Primeiro faleceu a mde. O irmdo mais novo morreu meses depois
“Depois passados dois meses, faleceu um irmdo meu, que ndo suportou a
morte da minha mde.. Ele entrou em depressdo.., ele tomou uns
comprimidos..., suicidou-se!".

Fica a tomar conta do pai, que necessita de bastante apoio
“Cuidei do meu pai, prontos, até ele falecer.., acabou por falecer com
oitenta e trés anos". De hd 6 anos para cd vive sozihho * tenho primos,
mas cada um tem a sua vida... ".

\}

A doenga destruiu-lhe o projecto de vida * era formar familia...,
fazer uma casa e formar familia.. Apareceu-me esta doenga..,
desmoroneir! Desmoronei completamente!".

Sem familia que possa cuidar dele, encontra numa vizinha a sua
grande fonte de suporte social *... € uma pessoa espectacular, tanto ela
como o marido..., da-me bastante apoio".

Tem cada vez mais dificuldade em manter os contactos sociais.
A doenga alterou-lhe a imagem corporal e isso é-lhe devolvido pelas
pessoas com quem contacta * .. ev agora estou assim mais descaido..,

sinto-me um pouco complexado com esta doenga.., vejo-me

inferiorizado. Noto-me inferiorizado!". Por isso evita sair * eu dantes
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ia muitas vezes almogar fora, Agora jd ndo sinto aquela vontade de ir
almogar fora", o que aumenta o sentimento de soliddo.

Preocupa-se com o facto de as dores se poderem vir a agravar e
com a possibilidade de ficar dependente * O sofrimento para mim € as
dores.., e ndo ter ninguém que me possa ajudar.., valer nas peguenas
coisas (...) Preocupa-me muito ndo me poder valer a mim proprio .

A morte ndo o assusta, mas morrer em sofrimento causa-lhe
grande afligdo, a pontos de o levar a pensar no suicidio * ... ev ndo me
importo de morrer.., mas gostava de ter..., um fim sem sofrimento. Era
capaz de aceitar e ir até ao fim dos meus dias assim..., agora se for a
sofrer..., ndo sei.., jd tenho pensado nisso muita vez.., até lhe posso
dizer que eu comprei uma arma jda hd bastante tempo".

Antonio é uma pessoa de contacto fdcil, e talvez também pelo
facto de se sentir isolado faz amizades com facilidade. Durante os
internamentos nos hospitais, ndo t&m conta as amizades que fez. Mas
custa-lhe criar lagos com pessoas que como ele se confrontam com uma
morte anunciada “ vi-me agarrado a pessoas..., e pessoas agarraram-se
a mim.., ndo sei porqué e como ". Recusa ligagbes mais fortes ndo
querendo frocar contactos " .. eu ndo gueria gque ela me desse o
contacto. (..) eu depois agarro-me ds pessoas e custa-me saber o pior’.
Quando suspeita que o estado de salde das pessoas com quem trava
amizade se deteriora, corta bruscamente os contactos " .. euv nunca
mais lhe telefonei.., para mim aquela pessoa continua vival Tem-me

custado muito ir perdendo assim as amizades!".
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Ocupar o tempo a fazer coisas de que gosta dd-lhe prazer, e fa-
lo sentir-se Gtil * quando eu ocupo o meu tempo a fazer alguma coisa...,
dd-me um certo animo..., penso que se calhar ainda ndo estou assim téo
mal como tudo isso. Ainda vou fazendo isto, vou fazendo aquilo..., ainda
sou util. Parece que dd assim um certo animo a pessoa”.

No futuro ndo quer pensar. Ndo faz projectos * Projectos para o
futuro..., jd ndo tenho projectos nenhuns. A unica coisa que eu desejo €
ndo ter dores! (..) toda a pessoa que € sauddvel, enquanto ndo tem
problemas de maior, pensa chegar dagui a mais dez, quinze, vinte anos.
Eu jd ndo penso assim. Jd penso que.., pode ser alguns meses, dois,
1rés, cinco, seis meses..., no sei... ".

Antodnio vai vivendo o dia a dia mantendo um contacto préximo
com a Unidade de Terapéutica da Dor. Até agora tem sido possivel
manter a dor dentro de limites que ele considera aceitdveis, mau grado
alguns episddios irruptivos. Mantém-se no seu domicilio continuando o
tratamento de quimioterapia paliativa. O dia hoje correu bem...,

amanhd logo se verd...!
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4.3.2 ANALISE CATEGORIAL

Passaremos agora a analisar os resultados das entrevistas
apresentando e discutindo as categorias e sub-categorias.

Da andlise efectuada resultaram factores que foram
identificados como geradores de sofrimento, enquanto que outros
estavam relacionados com o alivio.

Num primeiro momento iremos descrever os factores geradores

de sofrimento.

QUADRO 8 - Grelha de andlise das entrevistas

CATEGORIAS SUB-CATEGORIAS UNIDADES DE
REGISTO
Sofrimento nas e Com os profissionais de salde 16
o e Com os amigos e conhecidos 15
relagdes -~ 45
e Com os familiares 7
e Com os colegas 7
Esperanga / e Desespero 16
Desespero e Esperanga 8 27
e Castigo Divino 3
Perda de e Perda de identidade 11
Continuidade e Alferagdo da auto-imagem 8 24
o Papeis 5
Confronto com a 21
doencga
Perda de controlo o Independéncia / dependéncia 11
e Capacidade de tomar decisdes 5 19
e Tornar-se um fardo 3
Suporte Social e Presenga 9 16
o Auséncia 7
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4.3.2.1 Factores de sofrimento

A principal fonte de sofrimento nos entrevistados resultou das
relagdes que mantinham com os que os rodeavam. Todos eles
produziram afirmagdes que podem ser incluidas nesta categoria, num

total de 45 unidades de registo.

SOFRIMENTO NAS RELACOES

Emergiram quatro sub-categorias do sofrimento nas relagdes:
com os profissionais de salde; com os amigos e conhecidos; com os

familiares e com os colegas.

Nas relagées com os profissionais de satde

O sofrimento nas relagdbes com os profissionais de salde,
referido pelos entrevistados, resulta de um sentimento de desrespeito
pela sua autonomia enquanto pessoas. Queixam-se de serem
marginalizados no processo de decisdo sobre os actos que sdo
praticados no seu corpo:

Vocés vieram primeiro falar comigo, olhe vou fazer isto,

vou fazer aquilo, quer? Néo quer? Ld ndo fazem assim. E
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logo..., parece que a pessoa vai para a forca" (E1, 45 anos,

sexo feminino).

Outro dos factores referidos é a ocultacdo de informagcdo
pertinente relativa ao seu estado de salde:

“Os médicos ld nunca me disseram..., nunca me falaram em
neoplasias nem nada. Ndo sei quando € que estariam
dispostos.., ou se estariam dispostos a falar.. " (E1, 45 anos,
sexo feminino).

“ Eles jd sabiam o que € gue eu tinha mas ndo me disseram
nada" (E2, 60 anos, sexo feminino).

* Ele andou-me ali a empalhar um tempo..., mas eu jd estava
duvidoso.., jd me tinha mais ou menos apercebido da

situacdo... " (E4, 54 anos, sexo masculino).

A forma como a informagdo €, por vezes, fornecida constitui
também um factor de sofrimento:

" Depois pus-me a ver o que dizia ld o relatorio do
Interferon.., era para hepatite C, hepatite B e tumor
maligno. Eu digo assim, hepatite B, hepatite C.., ndo tenho...,
ndo € nada disto, tumor maligno..., pronto, figuer logo..., logo

um pouco a par da situagdo " (...) " O médico disse-me...,
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- Olhe, vocé vai morrer disto! * (E4, 54 anos, sexo
masculino).

" £ ela [a médica] depois olhou para os meus exames e disse
assim: - E estranho..., € estranho marido e mulher os dois de
cancro. - Ora a mulher disse-me isso com uma naturalidade
tdo grande.., eu custei a alcancar * (E2, 60 anos, sexo

feminino).

Também a falta de profissionalismo de alguns profissionais é
referida como uma causa do sofrimento nas relagdes com os
profissionais de salde:

" Ele sabendo da minha situagdo, que era canceroso, e diz

que isto ndo € nada de grave, ndo € nada de grave..., ander ali

seis meses a empalhar.. " (E4, 54 anos, sexo masculino).

Nas relagdes com os amigos e conhecidos

A doenga que querem esquecer é-lhes devolvida nas relagdes

com os amigos e conhecidos:

“Mais dificil para mim € enfrentar as pessoas! Ndo concordo
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sido uma coisa dificil, dificilima! * (E2, 60 anos, sexo

feminino).

Por um lado assumi-la fd-los sentirem-se inferiorizados por
outro lado as alteragées na imagem corporal ndo lhes permite escondé-
la:

" Parece que esta propria doenga, a mim agora.., agoral
Dantes ndo. Agora nesta altura jd me sinto um pouco

complexado... " (E4, 54 anos, sexo masculino).

Imaginam que as alteragdes produzidas pela doenga repugnam e

afastam as outras pessoas. Sentem-se estigmatizados:

“As pessoas perguntam-me se eu estou melhor, qual € o meu
problema, o que € que eu tenho. E eu custa-me mentir ds
pessoas..., e dizer o que € que tenho, tenho vergonha! A
gente sabe que as doengcas ndo sdo compradas, ndo é?
Aparecem! ... "(..)" Eu ponho na minha ideia que as pessoas se
desviam de mim... Isto ndo € nenhuma doenga pegadical A

gente sabe, mas.." (E2, 60 anos, sexo feminino).

Durante os internamentos estabelecem lagos, por vezes fortes,

que se desfazem rapidamente com a evolugdo da doenga:
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A\

eu vi-me agarrado a pessoas..., vi-me agarrado a pessoas e
pessoas agarraram-se a mim, ndo sei porqué e como (..) eu
depois agarro-me ds pessoas e custa-me saber o pior (..)
tem-me custado muito ir perdendo assim as amizades " (E4,

54 anos, sexo masculino).

Nas relagées com os familiares

A terceira categoria com mais unidades de registo no
sofrimento nas relagdes é constituida pelo sofrimento nas relagées
com os familiares.

A familia constitui-se frequentemente como o principal grupo de
suporte e alivio do sofrimento. No entanto, algumas vezes, as atitudes
ndo tém o efeito pretendido ou ndo correspondem as expectativas dos
doentes, constituindo-se assim como mais um factor de sofrimento.

Assim, referem a incompreensdo dos familiares face aos
sintfomas que apresentam:

Ve

" A minha irmd@ houve uma altura que me dizia isso €
psicologico, "tu € que te estds a dedicar a doenga. Isso é
psicologico. Tens € que ir a um psiguiatra. A minha irmd@
dizia-me sempre estas coisas. E eu sabia gque ndo! Porgue o

gue eu sentia era fisico" (E1, 45 anos, sexo feminino).
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A desilusdo com o comportamento dos familiares face as
expectativas que tinham:

" E agora dd-me ideia que ele [o filho] .., que ele até preferia
que eu morresse para ficar com o andar, para ficar com..,
percebe. Ele so pensa em herdar! “ (E1, 45 anos, sexo
feminino).

" qguando eu tenho conhecimento que algum familiar meu estd
doente, eu vou visitd-lol. E eu.., em contrapartida, comigo...,
prontos.., [ndo me visitam] ndo ftantas vezes como eu

desejava” (E4, 54 anos, sexo masculino).

O conforto que os familiares pretendem proporcionar €, por
vezes, percebido como desadequado:
“ 50 gue depois a unica coisa que sabem dizer € tem de ter
coragem, tem de ter coragem..., e eu acho que nédo tenho...,
porgue..., no fundo no fundo no fundo, € muito fdcil a gente
dizer aos outros, porgue ndo estd doente. Agora quando se

estd doente € logo diferente” (E1, 45 anos, sexo feminino).

Nas relagoes com os colegas

Em quarto lugar emergiu a sub-categoria do sofrimento nas

relagdes com os colegas, resultante dos conflitos laborais que surgem
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ha sequéncia das limitagdes introduzidas pela doenga, mas também pela
auséncia de suporte social que os colegas proporcionam quando se é
obrigado a deixar de frequentar o local de trabalho:

“ Até que Id no Centro de Sadde havia uma colega que gozava

um bocadb, (...) estava sempre como que a dizer:

- Esta estd a ver € se se reforma mais cedo.

Porque a dor € sempre dificil de explicar ds pessoas porque

néo se vé" (E1, 45 anos, sexo feminino).

" Porgue a gente a trabalhar..., temos outra.., convivemos

com maris pessoas. Uma diz uma asneira, outra diz outra e o

tempo passa-se. Ndo estou sozinha sempre a pensar na

mesma coisa.. " (E2, 60 anos, sexo feminino).

ESPERANCA / DESESPERO

Esta categoria engloba as sub-categorias Desespero,
Esperanga e Castigo Divino. Foi a segunda com mais unidades de
significagdo nas entrevistas realizadas, com um total de 27,
predominando o desespero com 16, provavelmente resultado de
um percurso onde as possibilidades de ultrapassar ou controlar a

doenga foram desaparecendo, até ndo restarem alternativas.

T osé Alanvel Bodrigues Paule 120



AS VIVENCIAS DA DOR E DO SOFRIMENTO NA PESSOA COM DOENCA ONCOLAOGICA
EM TRATAMENTO PALTATIVO

Desespero

O desespero surge quando a esperanga comega a desaparecer. A
esperanga de que ainda serd possivel controlar uma doenga que todos
os dias lhes trazem mais uma limitagdo:

“Fa pessoa.., € a pessoa ndo tem hipdtese.., que a morte..,

a pessoa ndo tem escapatoria.., porque..., se fosse outro tjpo
de doenca a gente sabe gque.., prontos, toma os
medicamentos, ou hd solu¢do para isto, ou solu¢do para
aquilo, ndo sei qué. Agora este tipo de doengas é diferente....
Entdo guer dizer..., prontos, € uma morte anunciada!" (E1, 45
anos, sexo feminino)

“Eu ainda pedi ao Sr. Dr. para me operar. Ele disse:

- Eh pd ndo! Antes quero um doente a sofrer do que um
operado morto!

Foi a resposta que mele deu!/" (E3, 72 anos, sexo masculino).

" Eu estava a ver as hipdteses que tinha estavam-me a fugir

todas.." (E4, 54 anos, sexo masculino).

O desespero resulta também dos elevados niveis de stresse
provocados pelo confronto com uma ameaga a integridade da pessoa em
todas as suas dimensdes, a medida que se confrontam com um projecto
de vida desfeito e tentam encontrar respostas que lhes permitam viver

a vida que resta da melhor forma possivel. Ao olharem o futuro, alguns
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descortinam cendrios de tal forma negros que preferem considerar o
suicidio a ter de enfrentar tal sofrimento:
"Que futuro? Eu se calhar ndo vou ter futuro..! Pois.
Precisamente! Penso que ndo vou ter futuro! Provavelmente
vou morrer e..., e gue ndo vou ter futuro” (E1, 45 anos, sexo
feminino).
‘Se eu comegar a ter um sofrimento hoje. Se for um
sofrimento pro/ongaa’o, amanh@, no outro dia, e no outro, e no
outro e no outro e assim sucessivamente eu ndo sei..., a minha
cabega.., eu ndo sei se conseguirei.., hdo ir.. pro suicidio! "

(E4, 54 anos, sexo masculino).

Castigo Divino

A vivéncia da doenga enquanto castigo divino é fambém um dos
factores de sofrimento referenciados pelos entrevistados. Oscilando
entre uma esperanga, por vezes irrealista, e a cruel realidade
diariamente relembrada pela doenga, sentem-se vitimas de um castigo
divino que lhes parece injusto.

“ Porqué eu?.... E que a minha vida Jd ndo era fdcil.., e Deus
dar-me assim uma coisa destas..., nGo consigo compreender.
A gente pensa sempre que so acontece a quem € mau, e..., a

quem faz..., mas ndo.., € assim... E horrivel.., € horrivel a
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pessoa pensar gue tem os dias contados" (E1, 45 anos, sexo
feminino).

" Eu sei..., guem € vivo tem de morrer. O que € vivo tem de
morrer! Mas eu pedia tanto a Deus, se hd Deus, que me
desse uma morte gue..., sem me dar castigos, porgue eu ndo
merecia. Ndo merecia (...) Porque Deus me castigou senhor
meu Deus? Porque eu ponho na minha ideia que eu ndo era
digna de ter de enfrentar esses problemas. Porque eu fui
sempre uma pessoa boa. Nunca fiz mal a ninguém. As vezes
pergunto-me a mim, serd que Deus me castiga? Porqué? Se
hd Deus no mundo, porgue me castiga?..." (E2, 60 anos, sexo

feminino).

CONTINUIDADE

A perda de continuidade foi referida pelos entrevistados em 24
unidades de registo, englobando trés dimensdes:

- a perda de identidade;

- a alteragdo da auto-imagem

- a perda de papéis.
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Identidade

A doenga faz com que jd ndo se revejam no corpo que tém.
Mesmo que consigam vencer a doenga, os futuros alternativos
devolvem-lhe uma pessoa diferente, para pior, daquilo que eram até
agora, sentem-se limitados nas suas competéncias e capacidades:

" Isto agora estd assim tudo.., mas o meu cabelo sempre foi
o meu orqgulho, sempre tive um cabelo muito bonito (..)
Mesmo gue eu ultrapasse tudo isto, eu nunca mais vou ser
uma multher normal, a nivel sexual.. " (El, 45 anos, sexo

feminino).

Ja ndo sentem gosto pelas actividades que antes lhes
proporcionavam prazer. Continuar a viver é uma tarefa cada vez mais
aborrecida:

" A vida que eu tinha.., eu era uma pessoa alegre, eu tinha
uma vida, Jesus! Ndo podia estar em casa.., ou ia aqui, ou ia
ali.., nunca mars fui aguela pessoa gque era..” (E2, 60 anos,
sexo feminino).

" Apareceu-me esta doenga... arrebentou comigo... Porque eu
era uma pessoa muito trabalhadora. Muito trabalhadora/
Muito! Era muito trabalhador...Desmoronei completamente!"

(E4, 54 anos, sexo masculino).
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" Eu, qualguer coisa que fazia.., qualguer trabalho gue tinha,
que fazia, tinha amor aquilo que fazia. Fazia com gosto... E
agora ndo tenho gosto para nada.. " (E3, 60 anos, sexo

feminino).

Alteragdo da auto-imagem

O percurso da doenga traz consigo alteragdes importantes a
imagem corporal. Sdo as mutilagdes resultantes da cirurgia, as
alteragées na cor da pele, na figura corporal e nas fungdes fisoldgicas
que lhes dificultam a relagdo e lhes limitam a autonomia e o repouso:

" Por exemplo, o facto de usar fraldas. E gue eu podia ter sd
o problema ginecologico.. Mas ndo, tenho outros problemas
associados... E isto de usar fraldas poe-me doida! " (E1, 45
anos, sexo feminino).

“ Eu agora estou assim mais descaido.. E de maneira gue
sinto-me  assim um pouco  complexado..,  noto-me
inferiorizado " (E4, 54 anos, sexo masculino).

* Diz o talhante:

- Eh pd, vocé é doente?

- Eh..., sim sou doente..., tenho um cancro...

- Pois.., vé-se pelo seu aspecto " (E4, 54 anos, sexo

masculino).
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Papéis

As perdas nos papéis sociais e familiares constituem-se como
outro factor de sofrimento na pessoa em fim de vida. As limitagdes
introduzidas pela progressdo da doenga impdem perdas sucessivas nos
vdrios circulos da vida relacional:

“ A minha responsabilidade era muito grande. Eu € que
estava d frente das cozinheiras. Agora estd ld um chefe.."
(E2, 60 anos, sexo feminino).

" Mesmo que eu ultrapasse tudo isto, eu nunca mairs vou ser

uma mulher normal a nivel sexual.. " (El, 45 anos, sexo

feminino).

CONFRONTO COM A DOENCA

A doenga que querem esquecer é-lhes lembrada todos os dias
nos sintomas desagradadveis, nas limitagées da autonomia sentidas nas
tarefas da vida didria e nas alteragées do ritmo de vida. Todos estes
factores recordam-lhe permanentemente uma doenga que mata.

" Estou muito limitado. Sinto-me mesmo muito limitado a
fazer esforg¢os.., porque passado um bocado noto logo as
dores. Sinto logo as dores ... e lembra-me logo que € a doenga

que estd a ficar pior "(E4, 54 anos, sexo masculino).
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A\

E triste um gajo querer dormir em condi¢oes e hdo
consequir... e depois s vem a ideia.. " (E3, 72 anos, sexo

masculino).

PERDA DE CONTROLO

A perda de controlo é referida pelos entrevistados como
gerador de sofrimento em trés dimensdes:

- No continuum dependéncia / independéncia

- Na capacidade de tomar decisdes

- Em tornar-se um fardo

Dependéncia / independéncia

A progressdo da doenga é vivida com grande impacto na
autonomia, obrigando-os a recorrer ao apoio de familiares e vizinhos. A
actividade em geral vai sendo progressivamente afectada. As primeiras
limitages surgem a nivel laboral. Deixam de ser capazes de efectuar
determinadas tarefas e com o passar do tempo e a evolugdo da doenga
sdo obrigados a abandonar completamente o trabalho:

" Jd ndo posso trabalhar jd ndo posso fazer determinados

esforgos" (E4, 54 anos, sexo masculino).
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Quando as tarefas domésticas se tornam impossiveis deixam a
casa e passam a viver em casa de familiares, o que € vivido como outro
momento de sofrimento:

" Custou-me muito o facto de ter de sair da minha casa.. e
estar a sobrecarregar outras pessoas.. " (E1, 45 anos, sexo

feminino).

As actividades da vida didria também sofrem limitagées com o
avangar da doenga:

* Eu quase ndo me governava, porque era este cansago..., este
cansago. Qualguer coisinha cansava-me, tinha gque me
encostar ou tinha que me assentar. Cansava-me.. " (E2, 60
anos, sexo feminino).

“ Eu para fazer gqualquer coisinha, por simples que seja.., €
como se tivesse que.., prontos, € uma grande dificuldade "

(E1, 45 anos, sexo feminino).

A capacidade para cuidar da higiene intima é um marco
importante. A perda da autonomia nesse aspecto é vivida também como
um momento de grande sofrimento.

O sofrimento aumenta ainda mais quando o apoio social

percebido ndo corresponde as necessidades que antevéem:
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" O sofrimento para mim € ndo ter ninguém que..., prontos...,
que me possa valer.., ajudar nas peguenas coisas " (E4, 54

anos, sexo masculino).

Capacidade para tomar decisoes

Para além da perda de autonomia na realizagdo das actividades de
vida, estes doentes queixam-se também com as dificuldades em
participarem na fomada de decisdes que lhes dizem respeito.

Tém dificuldade em aceitar a atitude paternalista de alguns
profissionais de salide que por sistema ndo os envolvem nas decisdes:

" E eu como achei que eles deviam falar mais e explicar-me

as coisas.., também depois me recusei a fazer esse tal

exame..." (E1, 45 anos, sexo feminino).

Quando sentem que o fim estd préximo, organizam a vida para
preparar a morte, e ai surgem conflitos com os familiares que sentem
dificuldade em ajudar o ente querido a preparar a sua morte:

" Quando morrer quero ser cremada...

- Nem pensar..., familia minha..., ndo assino!

- Néo € preciso tu assinares.., € preciso € a gente [eu]

assinar" (E2, 60 anos, sexo feminino).
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Esta negagdo da morte pelos familiares estd ligada ao desejo de
perpefuar a vida. E que, ignorar o processo ¢ vivido como uma
"suspensdo” do acontecimento, fugindo assim ao confronto com esta
ameaga geradora de tanto sofrimento para a familia e para o ente

querido. Enquanto que falar da morte é aceitar a sua inevitabilidade

eminente, e viver por antecipagdo uma perda futura.

Tornar-se um fardo

A progressiva incapacidade gerada pela doenga, com a
consequente perda de autonomia e aumento da dependéncia deixa os
doentes com o sentimento de serem um empecilho na vida dos
familiares cuidadores.

“ No fundo estamos a sobrecarregar as outras pessoas.., €

tudo muito complicado " (E1, 45 anos, sexo feminino).

" Ao mesmo tempo penso..., estou a dar trabalho a minha irmd@

" (E2, 60 anos, sexo feminino).

SUPORTE SOCIAL

O suporte social é referido pelos participantes como factor de

sofrimento e de alivio. Quando presente, é um importante factor
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paliativo. No entanto, s6 o simples facto de se imaginar a sua auséncia
futura gera sofrimento sofrimento.
" E agora vejo que tem sido muito prestativa.., e vai-se
embora.., vou sentir a falta dela.., e prestativo assim como

ela, ndo tenho ninguém" (E4, 54 anos, sexo masculino).

" Depois, ndo tenho filhos! Tenho os meus irmdos. Estd tudo
longe (..) Eu viver sozinha ali no meio de quatro paredes! O

que € gue eu faco?" (E2, 60 anos, sexo feminino).

Os amigos, sobretudo se ndo forem verdadeiramente
significativos, podem também constituir-se como um factor gerador de
sofrimento. As conversas tém tendéncia para se centrarem ha pessoa
doente e na doenga, e o inevitdvel -Entdo como estds?- forga estes
doentes a confrontarem-se com as alteragdes que diariamente a
doenca introduz:

“As pessoas perquntam-me se eu estou melhor, qual € o meu
problema, o que € que eu tenho. E eu custa-me mentir ds
pessoas..., e dizer o que € gue tenho, tenho vergonha! A gente
sabe gue as doengas ndo sdo compradas, ndo €? Aparecem!”

(E2, 60 anos, sexo feminino).
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4.3.2.2 Factores de alivio

ESPERANCA

Apesar da progressdo da doenga a esperanga estd sempre
presente. Esperanca que a terapéutica resulte, que a investigagdo
produza um medicamento novo, que a doenga estagne ou que ao menos
lhes possibilite manter um minimo de qualidade de vida.

A esperancga, entendida como uma “expectativa superior a zero
de atingir um objectivo’ (TWYCROSS, 2003:33), constitui-se como
uma importante fonte de vida. Ea esperanga que lhes da forga para
ultrapassar as dificuldades dos tratamentos. Quando a esperanga na
cura desaparece fica a esperanga de conseguir manter a doenga sob
controlo, e quando esta também se esvai afloram outras “esperangas”
que permitem dar sentido a vida que ainda resta. E, quando toda a
esperanga jd desapareceu, € ainda licito esperar um fim de vida digno,
um adequado alivio da dor e outros sintomas fisicos:

“ Eu ia sempre alimentando aquela esperanga..., de haver um
tratamento que resultasse" (E4, 54 anos, sexo masculino)
“ Quando as coisas sdo detectadas a tempo, hd uma
possibilidade, uma vantagem de as pessoas viverem muitos
anos (..) Pois os dias que cd vivesse..., gostava de viver..., um
bocadinho mais alegre. Com mars alegria para poder

enfrentar os meus bem! E tanto que eu pego a Deus gue me
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dé animo e que me dé forg¢a para eu reagir.. " (E2, 60 anos,

sexo masculino).

SUPORTE SOCIAL

O suporte social é simultaneamente uma fonte de alivio e de
sofrimento. Quando presente é vivido como preventivo do sofrimento e
funciona de facto como factor de alivio.

As principais fontes de suporte social referidas por estes
doentes sdo os familiares cuidadores e os vizinhos:

" [a irmd] fem-me dado muita for¢a e muita vontade para eu
estar.., ndo me deixa nem uma hora sozinha " (E2, 60 anos,
sexo feminino).

" tenho ld uma vizinha que € uma pessoa espectacular.., dd-
me bastante apoio. Se ela vé que eu ndo estou bem faz-me o

almocito e leva-mo Id a casa" (E4, 54anos, sexo masculino).
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4 3.3 A perspectiva da perda

Da andlise das histérias de fim de vida e da andlise categorial
dos relatos do sofrimento emerge uma indissocidvel ligagdo entre o
sofrimento e a perda.

Seja a perda de capacidades, da imagem, do respeito, da
credibilidade, de papéis, de relagdes, do projecto de vida e, por
antecipagdo, da prépria vida, todos os dominios de onde emerge o
sofrimento sdo passiveis de ser olhados desta perspectiva.

A perda estd presente em todos os dominios onde acontece o
sofrimento, apresentando-se como a sua causa primordial, introduzida
pela doenga em todos circulos da relagdo.

Apesar de presente ao longo de toda a vida do individuo a perda
s6 adquire algum significado, pelo menos mais evidente, quando lhe
atribuimos uma forma tangivel e concreta, como a perda de um ente
querido ou de um objecto mais ou menos importante como uma casa, um
carro, uma jéia ou uma carteira.

WATSON (1998), considera que existe perda sempre que um
aspecto do "EU" (concreto ou abstracto, real ou imagindrio) deixa de
estar disponivel, ou quando acontecem alteragdes em objectos
(incluindo pessoas) com os quais cridmos lagos afectivos. A autora
chama a atengdo para o facto de a perda ser uma experiéncia pessoal
variavel, ao ponto de aquilo que se constitui como uma perda

importante para uma pessoa, ndo o ser, de fodo, para outra.
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E portanto o significado subjacente a perda que determina a
importdncia que ela tem para a pessoa em causa.

Nos doentes que entrevistdmos as perdas ocorreram a multiplos
niveis, desde a alteragdo da imagem corporal em consequéncia do
avango da doenga e/ou dos efeitos dos tratamentos, até a perda da
prépria vida, passando por perdas, também importantes, ao nivel das
fungdes biofisicas, dos papeis sociais e familiares e do projecto de
vida, em resultado da progressdo da doenga e do confronto com uma
morte anunciada.

De forma a sistematizar esta ligagdo entre o sofrimento e a
perda, optdmos por utilizar a classificagdo proposta por WATSON
(1998), fundamentando-a com excertos dos relatos dos entrevistados.

Esta autora considera que é possivel distinguir trés niveis na
perda:

1. Psicoldgico
2. Sécio-cultural

3. Fisico

Chamamos, no entanto a atengdo que, embora para efeitos
académicos esta distingdo possa ser Util, na prdtica a perda deve ser
considerada na sua globalidade, tendo em atengdo que cada perda tem
normalmente associadas outras perdas. De facto o cardcter progressivo
da doenga leva a vivéncias que abrangem sucessivas perdas, num

processo dindmico e complexo onde cada perda contém a ameaga de uma
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perda suplementar, pelo que ".. a resolugdo positiva da perda (ou a sua
auséncia) determina a percepgcdo da experiéncia de perda seguinte'

(WATSON, 1998:267).

4.3.3.1 Formas psicoldgicas de perda

As formas psicoldgicas de perda implicam os aspectos afectivos,
cognhitivos e simbdlicos do “EU", e a sua influéncia resulta da
interacgdo entre a qualidade, a quantidade e a intensidade da perda,
bem como da percepgdo do significado que ela tem para a pessoa.

Ao longo das entrevistas esta perda ressalta do confronto com o
diagnéstico. A doenga ndo impondo ainda limitagdes as actividades da
vida didria, resulta, no entanto, na antecipagdo de uma morte
anunciada:

" foda a pessoa que € sauddvel, enquanto ndo tem problemas
de maior, pensa chegar daqui a dez, quinze, vinte anos. Eu jd
ndo penso assim...Jd penso que..., pode ser alguns meses, doss,
trés, cinco, seis meses.., ndo sei..” (E4, 54 anos, sexo
masculino).

E com a evolugdo da doenca, que os sintomas irdo provocar
perdas na auto-imagem:

"Isto agora estd assim tudo.., mas o meu cabelo sempre foi o

meu orgulho. Sempre tive um cabelo muito bonito.., ndo
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queria nem sequer imaginar o dia em gue..., prontos, em que
ficasse careca." (El, 45 anos, sexo feminino).

“Eu agora estou assim mais descaido..., e de maneira que ed...,
sinto-me assim um pouco complexado.., com esta doenga.
Vejo-me inferiorizado. Noto-me inferiorizado!' (E4, 54anos,

sexo masculino).

Os sinais da doenga sdo visiveis no corpo, transformando as
relagdes sociais num confronto com a evolugdo da doenga:

“fui Id a um centro comercial. Diz o rapaz assim, o talhante:-

Eh pd vocé € doente?- Eh.., sim sou doente..., tenho um

cancro no...,- Pois vé-se pelo seu aspecto!" (E4, 54anos, sexo

masculino).

As perdas ocorridas ao nhivel da auto-imagem reflectem-se na
auto-estima. A pessoa perde os seus papéis familiares e sociais:
“A minha responsabilidade era muito grande. Era na cozinha. Eu é
que estava a frente das cozinheiras. Era eu.., agora estd ld um
chefe.."(E2, 60 anos, sexo feminino).
Sentem-se um “fardo”, colocando-se huma situagdo de
dependéncia de terceiros:
“Eu guase ndo me governava, porque era este cansago, este
cansago. Qualquer coisinha cansava-me!" (E2, 60 anos, sexo

feminino),
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“No fundo estamos a sobrecarregar as outras pessoas.." (E1,

45 anos, sexo feminino).

Sentem-se diminuidos nos seus direitos enquanto pessoa. Ndo
sdo adequadamente informados sobre a sua situagdo de doenga e

negam-lhe muitas vezes a capacidade de decidir sobre si e o seu corpo:

“Eles jd sabiam o que € que eu tinha e ndo me disseram nada."
(E2, 60 anos, sexo feminino).

“E eu como..., prontos, como achei que eles deviam falar mais
e explicar-me as coisas, também depois me recusei a fazer
esse tal exame do... Mielograma " (E1, 45 anos, sexo

feminino).

Outras vezes a informagdo é fornecida de forma abrupta e
desadequada:

“E ela depois olhou para os meus exames e disse assim, - €
estranho..., € estranho marido e mulher..., os dois de cancro.
- Ora a mulher disse-me isso com uma naturalidade tdo
grande..., eu custer a alcangar!" (E2, 60 anos, sexo feminino).

“eu estava a ver..., as hipdteses gue tinha estavam-me a fugir
todas (..) o médico disse-me - Olhe, vocé vai morrer disto!"

(E4, 54 anos, sexo masculino).
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4.3.3.2 Formas socio-culturais de perda

WATSON (1998) cita Marris para definir quatro tipos de perda
sécio-cultural enquadrando hesta classificagdo as referéncias a perda
de amizades, a desintegragdo previsivel do seu meio, a ameaga
antecipada ao sentido da vida e a modificagdo das relagdes.

Nos doentes entrevistados, a perda de amizades decorreu
algumas vezes de um isolamento auto-imposto. E que estar com os
amigos implica o confronto com a histéria da doenga que se vém
"obrigados” a contar:

“as pessoas perguntam-me se estou melhor, qual € o meu
problema, o que € que eu tenho.. E eu custa-me mentir ds

pessoas..., e dizer o que € que tenho, tenho vergonha. " (E2,

60 anos, sexo feminino).

Outras vezes sdo companheiros da enfermidade, pessoas que
encontraram ao longo do percurso, entre tratamentos e hospitalizagdes,
com quem partilharam experiéncias, esperangas e angustias, que
morrem em consequéncia da progressdo da doenga:

“Eu depois agarro-me ds pessoas e custa-me saber o pior (..)
se ndo souber a noticia ndo fico tdo constrangido (..) para

mim ela estd viva”(E4, 54 anos, sexo masculino).
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Sdo acontecimentos duplamente penosos. A perda da pessoa
amiga também ela doente oncoldgica, por um lado, e por outro o
confronto com a sua prépria finitude, numa espécie de premonigdo. Se
ndo souberem, podem continuar a viver com menos sofrimento.

Mas ndo é apenas com o desaparecimento de alguns amigos que a
doenga lhes mostra que tudo estd a mudar para pior. As alteragdes de
algumas fungdes fisicas implicam perdas a niveis dos papéis sociais e
familiares. Ja ndo sdo como eram e, pior do que isso, mesmo ha remota
hipotese de a doenga regredir, nunca mais voltardo a ser a mesma
pessoa:

“trabalhar e essas coisas, jd nunca mais. Jd pus para trds das
costas. Jd sei que nunca mais posso fazer certas coisas" (E2,
60 anos, sexo feminino).

“mesmo gue eu ultrapasse tudo isto, eu nunca mars vou ser
uma mulher normal, a nivel sexual e essas coisas.. (..) e
depois a pessoa lembrar-se..., que jd foi cheia de vida..., e que
se mexia, e.., € agora guase ndo me consigo mexer, e guase
ndo consigo fazer nada.., fico logo cansada” (E1, 45 anos,

sexo feminino).

O futuro ndo tem perspectivas agradadveis. Fantasiam sobre a sua
prépria morte, imaginando cendrios as vezes irreais. Face a um
sofrimento intenso o suicidio surge como uma alternativa. Outros vivem

o dia a dia e preferem ndo pensar no futuro:
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" Se eu comegar a ter um sofrimento hoje, amanhd, no outro
dia e no outro, e no outro, e no outro e assim
sucessivamente.., eu nhdo sei., eu hdo sei se conseguirer
manter.., eu tenho.., pro suicidio! * (E4, 54 anos, sexo
masculino), * Mas ndo penso nada! Quando penso € na morte!
Na morte..! Eu tenho alturas que a pego. " (E3, 72 anos, sexo

masculino).

4.3.3.2 Formas fisicas de perda

As perdas fisicas sdo, talvez, as mais evidentes e fdceis de
compreender. Referem-se a objectos ou bens externos, como uma
casa, uma quinta, dinheiro ou joias, ou a aspectos bio-fisicos, como uma
fungdo corporal (respiragdo, marcha, repouso, alimentagdo, etfc.), uma
estrutura (brago, mama, Gtero, etc.) ou uma aparéncia corporal (cabelo,
beleza, simetria). As perdas fisicas caracterizam-se também pela sua
profunda inter-relagdo com as perdas psicoldgicas e sécio-culturais.
WATSON (1998) insiste no facto de a perda ndo ser um
acontecimento singular. E escreve “Cada perda traz em si outras
perdas. Todas interagindo simbolicamente e de forma diferente para

cada pessoa” (WATSON, 1998:274).
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Entre as perdas fisicas surgem algumas fungdes como o sono e
repouso. A dor e o desconforto ndo lhes permitem periodos de
descanso adequados as suas necessidades:

“Porque eu para dormir de noite na cama, para estar na
horizontal, custa-me um bocadinho. E triste um gajo querer
dormir em condi¢oes e ndo poder. " (E3, 72 anos, sexo

masculino).

A perda de vigor, jd anteriormente relacionada com perdas
psicoldgicas, nomeadamente a nivel da auto-estima, foi a mais
frequentemente relatada pelos doentes entfrevistados, embora
relacionada com a perda associada (perda de papeis, perda da
identidade, perda da independéncia):

“Eu para fazer qualguer coisinha, por simples que seja..., €
uma grande dificuldade" (E1, 45 anos, sexo feminino).

"Qualquer coisinha cansava-me, tinha que me encostar ou

tinha que me sentar. Cansava-me! " (E2, 60 anos, sexo

feminino).

“Fui sempre um tipo muito dindmico, muito mexido, eu ndo

parava quieto.., agora qualguer coisa fico logo cansado... "
(E3, 72 anos, sexo masculino).

"jd ndo posso trabalhar, jd ndo posso fazer determinados

esforgos" (E4, 54 anos, sexo masculino).
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Algumas das perdas fisicas como a perda de um drgdo (Gtero), a
perda da fungdo sexual, da aparéncia corporal ou do controlo dos
esfincteres, apresentaram maior repercussdo ha perda associada,
como foi o caso de perdas referidas no grupo das perdas psicoldgicas e
socio-culturais, onde o significado indutor de maior sofrimento estava
associado as alteragdes na auto-imagem, na autonomia e nos papéis
sociais e familiares.

Em resultado das caracteristicas individuais de cada
pessoa, e do contexto na qual as perdas ocorrem, o significado e a
importdancia sdo susceptiveis de variar, e, por consequéncia, as
perdas que objectivamente parecem mais evidentes podem ndo
ser as mais importantes em fungdo da interacgdo simbélica dos
significados, das associagbes, dos valores e das experiéncias do
passado que modelam a percepgdo da pessoa no momento em

causa.

4.3.4 O IESSD versus a Andlise Categorial

Numa outra perspectiva de andlise das conclusées, compardmos a
grelha de andlise categorial com as dimensdes do sofrimento presentes
no IESSD, enquadrando as categorias encontradas nas dimensdes

propostas pelo IESSD.
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A primeira constatagdo ¢ de que a dimensdo do sofrimento fisico
parece estar ausente na andlise categorial. De facto ndo se encontram
unidades de registo referidas aos componentes que integram a
dimensdo do sofrimento fisico ho IESSD, a saber:

e dor;
e desconforto;
e perda funcional;

e perda de vigor fisico.

QUADRO 9 - TIESSD versus a Andlise Categorial

DIMENSOES DO

SOFRIMENTO NO IESSD CATEGORIAS
Fisico
Psicoldgico Perda de Controlo
Existencial Esperanga / Desespero

Continuidade

Confronto com a doenga
Sécio Relacional Sofrimento nas relagdes
Suporte Social (auséncia)

Isto decorre, em certa medida, das opgdes do investigador que
interpretou a causas do sofrimento relatadas pelos participantes como
resultantes ndo tanto das alteragdes que ocorrem a nivel fisico mas
sobretudo das implicagdes que dai resultam a nivel da vida da pessoa

doente.
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Numa andlise mais aprofundada, encontramos os factores
relacionados com o sofrimento fisico presentes nas implicagées que
lhes sdo associadas.

A dor, o desconforto, a perda funcional e a perda de vigor fisico
estdo subjacentes d perda de identidade, as alteragdes na auto-
imagem, nos papéis sociais e familiares, e nas alteragdes no continuum
independéncia / dependéncia.

A pessoa doente deixou de poder cumprir os seus papéis sociais
e/ou familiares porque a falta de forgas, o desconforto e a dor a isso a
obriga. O mesmo se passa relativamente ds actividades do auto-
cuidado que, associadas as alteragdes fisicas introduzidas pela doenga
(edemas, ictericia, incontingéncia, e outras), originam repercussoes
importantes na imagem corporal.

Sdo pois as limitagdes introduzidas pelos factores do sofrimento
fisico que sdo identificadas pelos participantes como factores de
sofrimento.

O facto de estes doentes serem acompanhados por um servigo
especializado no controlo da dor e de outros sintomas fisicos
desagraddveis poderd também influenciar a percepgdo dos factores de
sofrimento fisico como factores de sofrimento, na medida em que o
facto de a pessoa acreditar que eles poderdo ser controlados no

futuro lhes tira a capacidade de se constituirem como ameaga.
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5 - CONCLUSAO

Quer a perda seja fisica, psicolégica ou sociocultural, a sua
resolugdo necessita de respostas adaptadas que englobem todos os
aspectos do EU.

O processo de adaptagdo a perda é feito através do luto, e tem
como objectivo essencial o (re)encontrar sentido, Id onde a perda o fez
desaparecer.

O luto ndo é apenas uma reacgdo emocional, é também uma
experiéncia fisica, intelectual, social e espiritual.

Mas o luto requer tempo, e as sucessivas perdas destes doenftes,
aliadas ao pouco tempo de sobrevida, podem dificultar o reencontrar
de um sentido para vida que se viveu e que resta.

MARTINEZ e BARRETO (2001) defendem que para alcangar o
bem-estar nos doentes, em fase paliativa da sua doenga, as
intervengdes dos profissionais devem assentar em dois grandes
pilares: o controlo de sintfomas e o aconselhamento (counselling).

O controlo de sintomas € fundamental para permitir um nivel de
bem-estar fisico que proporcione a pessoa em fim de vida a capacidade
de redirecionar energias para a procura de um sentido para a vida que
viveu e que lhe resta. Sem um bom controlo de sintomas, o mal-estar
emocional é amplificado pelas percepgdes e significados associados ao

mal-estar fisico, desencadeando um circulo vicioso do qual ndo é
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possivel sair. E pois o primeiro passo na abordagem da pessoa com
doenga oncoldgica em tratamento paliativo.

O "counselling”, defenido pela British Association for Counselling
and Psychotherapy, citada por MARTINEZ e BARRETO (2001:541),
consiste na “utilizagdo dos principios de comunicagdo com o objectivo
de desenvolver o auto-conhecimento, a aceitagdo, o crescimento
emocional e os recursos pessoais (..) com o objectivo de ajudar a
pessoa a viver de forma mais plena e satisfatoria possivel', constitui-
se entdo como o pilar complementar que ajudard a pessoa a reorientar
as suas energias na construgdo de novos significados.

Ao escutar com atengdo, o conselheiro (counsellor), pode
perceber as dificuldades da pessoa e ajudd-la a clarificar as situagdes,
examinando os problemas de uma outra perspectiva, consciencializando
sentimentos e conflitos internos e promovendo a sua expressdo, numa
posicdo de aceitagdo e respeito pela pessoa em crise, pelos seus
valores e autonomia.

O desempenho deste papel implica competéncias comunicacionais
que promovam a interdisciplinaridade e o relacionamento com os
doentes e familias, integrando estratégias de suporte e de
restabelecimento da esperanca baseadas em novos objectivos
(re)definidos pela pessoa doente.

Em cuidados paliativos o estabelecimento de objectivos é uma
parte fundamental da estratégia terapéutica. E essencial que os

objectivos sejam realistas, pelo que pode ser necessdrio transformar
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objectivos impossiveis ou dificeis de atingir, nhuma série de “mini
objectivos”, mais realistas, que permitem dar fundamento a esperanga.

A esperanga, entendida como uma expectativa superior a zero
de atingir um objectivo, é o motor da vida. Promover a esperanga € uma
das armas mais eficazes no alivio do sofrimento. Enquanto existir
esperanga o sofrimento é suportavel.

Mesmo nos doentes que se encontram préximo da morte a
promogdo da esperanga € exequivel. E possivel esperar um adequado
alivio da dor e do mal-estar, e, quando pouco hd ja a esperar, continua a
ser realista ter esperanga em ndo morrer sozinho, e na possibilidade

duma morte serena, sem sofrimento.

5.1 IMPLICACOES PARA A PRATICA DOS CUIDADOS

Os profissionais de salde devem estar preparados para lidar
com o sofrimento, a angustia e a morte, aceitando a expressdo de
emogoes intensas.

A comunicagdo adequada entre profissionais e doentes em
cuidados paliativos, para além de fornecer orientagdes ao doente e a
familia, permite reduzir a incerteza, melhorar os relacionamentos e
atenuar o sofrimento. Comunicar adequadamente com o doente
terminal e a sua familia pode constituir-se como um poderoso agente

terapéutico, um ansiolitico eficaz e um anti depressivo potente.

T osé Alanvel Bodrigues Paule 148



AS VIVENCIAS DA DOR E DO SOFRIMENTO NA PESSOA COM DOENCA ONCOLAOGICA
EM TRATAMENTO PALTATIVO

E importante que a atitfude dos profissionais seja de
autenticidade, mostrando disponibilidade e afirmando a verdade sem
agredir mas também sem induzir expectativas irrealistas. E essencial
adquirir competéncias nha transmissdo de mds noticias, tendo em
atengdo que a verdade pode ser transmitida de modo afdvel ou com
rudeza. A primeira é caracteristica de um bom profissional de salde
enquanto a segunda demonstra incompeténcia no campo das relagdes
humanas.

E fundamental que as competéncias comunicacionais em salde se
constituam num processo transversal aos percursos profissionais, com
conteldos nas formagdes iniciais que permitam atingir niveis minimos
de aptiddes e aperfeicoamentos pds-graduados que possibilitem o
desenvolvimento de capacidades em fungdo de necessidades
especificas dos contextos de trabalho.

O Suporte Social é nitidamente um factor de alivio do
sofrimento. E pois importante que os profissionais de salde sejam
capazes de optimizar a utilizagdo dos recursos que a comunidade
oferece, fornecendo a informagdo atempada e adequada dos recursos
disponiveis.

As metdforas sociais criadas d volta do cancro induzem a
assustadora perspectiva de morte iminente. A vivéncia deste problema
afecta os doentes e seus familiares, mas tem também importantes

repercussdoes sobre os profissionais que deles cuidam.
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O contacto repetido com situagdes de ameaga a vida, com
elevados indices de sofrimento fisico e psicoldgico associado ao facto
de se sentirem frequentemente inadequadamente preparados para
lidar com as exigéncias emocionais dos doentes e suas familias, torna
este grupo profissional altamente vulnerdvel ao stresse e
consequentemente ao “burnout” (LORETO, 2001).

MCINTYRE (1994:193) descreve o “"burnout” como " uma reacgdo
adversa ao stresse ocupacional com componentes psicofisiologicos,
psicologicos e comportamentais".

Entre os factores de stresse a que os profissionais de salde que
lidam com doentes em fim de vida estdo sujeitos LEDERBERG (1998)
aponta:

0 Grande numero de doentes com elevada morbilidade e
mortalidade;

o Cargas de trabalho muito elevadas:;

o Doentes com elevados niveis de dependéncia;

o0 Decisdes sobre a vida ou a morte, sem o suporte adequado;

o Conflitos interpessoais;

o0 Elevados niveis de ansiedade nos doentes e familias;

0 A percepgdo de deficiéncias no controlo dos sintomas;

o Intenso envolvimento emocional com os doentes e familias;

o Confronto com elevados niveis de ansiedade e angustia dos

familiares;
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0 Desacordo com outros profissionais sobre os objectivos

dos cuidados.

Especificamente nos profissionais de salde, a exposigdo
frequente a morte e a transmissdo de mds noticias sobretudo em
situagdes de diagnéstico terminal, resultam também em situagdes de
grande stresse.

Os efeitos desta exposigdo continuada ao stresse reflecte-se no
contacto com os doentes e familias, com distanciamento e
endurecimento das atitudes, escudando-se atrds de uma abordagem
técnica para evitar mostrar compaixdo, mas também na vida privada,
sobretudo na esfera familiar e dos contactos sociais. Os niveis de
absentismo tendem a aumentar, associando-se a depressdo, queixas
fisicas e isolamento. Se “ao nivel do doente, a chamada humanizagéo
dos cuidados de saude tem motivado uma aten¢do mais cuidada ds
dimensoées sociais e humanas da doenga e do doente, esta humanizagdo
ndo se tem estendido a pessoa dos profissionais de saude, cyja satde €
presumida e ndo promovida” (MCINTYRE, 1994:199).

Do que fica exposto ressalta como ébvio que, sem prestadores
de cuidados sauddveis, ndo é possivel prestar bons cuidados aos
doentes e seus familiares.

E pois importante que os profissionais de saldde sejam capazes de
trabalhar o seu auto-conhecimento, identificando os seus limites, e
aprendendo a utilizar estratégias de comunicagdo e de organizagdo do

tempo de trabalho e de lazer. Que os responsdveis hierdrquicos sejam
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capazes de reconhecer as limitagdes (conhecimentos, experiéncia,
disponibilidade) dos profissionais que dirigem, e as dificuldades em
lidarem com o tipo de situagdes stressantes a que estdo sujeitos, de
forma a implementarem estratégias que possibilitem a adaptagdo dos
profissionais e a melhoria dos cuidados prestados.

E necessdrio também que as organizacdes desenvolvam
programas de treino em atendimento e comunicagdo, implementem
espacos de reflexdo sobre a prdtica dos cuidados e simultaneamente
disponibilizem recursos que permitam aos profissionais procurar ajuda
de pares, superiores ou profissionais especializados.

Muitos dos aspectos geradores de sofrimento no doente
oncolégico em tratamento paliativo decorrem da doenga e dos
tratamentos sendo, portanto, inevitdveis. No entanto alguns resultam
da interacgdo entre os doentes, os familiares e os profissionais de
sadde, no contexto da vida familiar ou das instituigdes prestadoras de
cuidados. Esses, podem ser minimizados, ou mesmo suprimidos, através
do fornecimento de suporte e informagdo aos familiares e cuidadores,
do aumento de competéncias dos técnicos na drea da comunicagdo e do
desenvolvimento de espirito de equipa entre os profissionais de forma a
incrementar a entreajuda disponivel nos momentos de maior tensdo.

Para terminar, chamamos a atengdo para a relatividade dos
dados obtidos neste estudo, que decorre sobretudo da reduzida

dimensdo da amostra.
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Apesar de tudo, € importante ndo ignhorar os factores de
sofrimento aqui encontrados e descritos, e que apontam para a
necessidade da énfase em abordagens humanizantes que respeitem a
autonomia e as necessidades individuais e emocionais dos doentes em
fim de vida e suas familias. Numa sociedade altamente tecnoldgica a
humanizagdo dos servigos e as competéncias relacionais tendem muitas
vezes a ser minimizadas, sendo ignoradas, resultando em elevado

sofrimento para os doentes e familiares.
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UNIVERSIDADE ABERTA
IV MESTRADO EM COMUNICACAO EM SAUDE

INFORMACAO AO DOENTE

O presente documento pretende, antes de mais, ser um convite para
participar num estudo de investigacdo. Contudo, antes que possa decidir se quer
ou nao colaborar, é importante que compreenda a razdo pela qual o estudo vai ser
feito e o que envolve.

Por favor, leve o tempo que necessitar para ler cuidadosamente a seguinte
informacdo. Nao hesite em fazer qualquer pergunta, se algo ndo for claro ou se
necessitar de mais esclarecimentos.

Agradecemos a sua disponibilidade.

1. Quem promove este estudo?
Esta pesquisa decorre no contexto da realizagéo, por parte do investigador,
de uma dissertacdo no ambito do IV Curso de Mestrado em "Comunicagdo em

Saude™, da responsabilidade da Universidade Aberta.

2. Qual é o objectivo deste estudo?

Sabe-se hoje que a maneira como as pessoas vivem a dor e o sofrimento
determina 0 modo como este interfere nas suas vidas, quer a nivel funcional, quer
a nivel emocional, e a forma como aderem aos tratamentos que lhes séo
propostos, definindo, em Gltima instancia a sua qualidade de vida.

A actual investigacdo destina-se a conhecer, de forma mais adequada, o
modo como as pessoas com doenca oncoldgica percebem as fontes de dor e

sofrimento.
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Esta informacédo reveste-se de uma importancia extrema, ja que permitird
redefinir intervencdes dos profissionais de salide no apoio aos doentes e seus

cuidadores.

3. Porque sou convidado(a) a participar?

Uma vez que € portador(a) de uma doenca oncoldgica convidamo-lo(a) a
participar neste estudo.

A sua participacdo é fundamental, pois conhecendo as suas vivéncias,

poderemos adequar 0 nosso modo de agir enquanto tecnicos.

4. Tenho que participar?

A sua participagdo é voluntaria e s6 deve aceita-la depois de devidamente
esclarecido(a), podendo para isso colocar quaisquer questfes que lhe parecam
pertinentes ao investigador. Se decidir colaborar, pedir-lhe-emos que assine uma
folha (Consentimento Informado), onde confirma o seu acordo em participar.

No caso de desejar ndo participar ou de querer abandonar esta investigacao
em qualquer momento do seu curso isso ndo trara quaisquer consequéncias para
si, continuando a receber os cuidados de que necessita e a ser acompanhado da
forma que tem sido até aqui. Caso assim decida, ndo tera que apresentar qualquer

motivo ou explicacéo.

5. O que terei de fazer se decidir participar?

Depois de ler atentamente este folheto e de assinar o consentimento
comprovando o seu acordo em participar neste estudo, pedir-lhe-emos que fornega
alguns dados sobre si e sobre a sua doenca. Seguidamente solicitamos que aceda a
ser entrevistado(a) pelo investigador respondendo a questfes sobre 0 seu processo

de doenca. A entrevista sera gravada em suporte magnético e/ou digital.
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6. A minha participacdo neste estudo serd mantida confidencial?

Os dados obtidos com a sua participacdo neste estudo serdo sempre
mantidos totalmente confidenciais, sendo a sua identidade protegida por um
namero.

Contudo, por razdes de ordem legal, os seus registos poderdo ter que ser
disponibilizados a membros da Comissdo de Etica para a Salde e a Autoridades
de Salde.

Ao assinar este consentimento concorda com tal acesso para o presente

estudo e para outros estudos futuros que possam ser relacionados com este.

7. O que acontece aos resultados deste estudo?

Né&o sera divulgada a sua identidade em qualquer relatério ou publicacdo
que resulte deste estudo.

Depois de concluida a investigacdo podera ter acesso aos seus resultados
através de consulta puablica do relatério ou contactando directamente o
investigador.

8. Contacto para informacéao adicional
Se tiver qualquer questdo ou preocupacdo, agora ou em qualquer altura,
sobre a sua seguranca e direitos, podera entrar em contacto com a pessoa abaixo

listada.

Nome do Investigador: José Manuel Rodrigues Paulo
Numero de telefone para contacto: 265549031

Data da versdo: 05 de Janeiro de 2005
Data de aprovagédo do Conselho de Administracdo do Hospital: 02 de Margo de 2005
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CONSENTIMENTO INFORMADO

Se concordar em participar neste estudo, por favor, escreva as suas iniciais
entre os paréntesis que se encontram em frente de cada item de forma a confirmar
que leu e aceitou cada uma das afirmacOes feitas. Assine e date depois este
documento no espaco indicado para o efeito.

Obrigado pela sua importante contribuic&o.

Nome do Doente:

Iniciais do Doente: Data de Nascimento:

Nome do Investigador: José Manuel Rodrigues Paulo

1. Confirmo que li e compreendi o folheto informativo datado de 05 de (
Janeiro de 2005, referente ao estudo mencionado. Tive oportunidade de

colocar questdes e fiquei devidamente esclarecido(a).

2. Tenho mais de 18 anos de idade. (

3. Compreendo que a minha participacdo é voluntaria e que posso (
Abandonar o estudo em qualquer altura, sem necessidade de indicar
0 motivo e sem que isto afecte os meus cuidados de satde ou direitos

legais.
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4. Compreendo que membros da Comissdo de Etica para a Satde e (
Autoridades de Saude necessitardo da minha autorizacao para ter acesso
aos meus registos relacionados com o actual estudo e com qualquer
investigacdo futura que possa ser feita em relacdo a este. Autorizo o

acesso para esses fins.

5. Consinto na recolha, processamento e relato dos meus dados (

pessoais para objectivos de cuidados de salde e/ou de investigacao.

6. Concordo em ndo restringir o uso de quaisquer dados ou resultados (
que surjam deste estudo.

7. Concordo em participar neste estudo. (

Assinatura do Doente:
Data:

Assinatura do Investigador:
Data:
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IESSD
(Teresa McINTYRE; Manuel GAMEIRO, 1997)

Abaixo encontram-se algumas afirmagdes que podem corresponder a experiéncias das

pessoas doentes. Por favor indique até que ponto cada uma das afirmacgdes corresponde (ou néo)

ao que verdadeiramente se passa consigo, marcando com uma cruz a respectiva quadricula de

acordo com a legenda.

1 - Né&o corresponde nada ao que se passa comigo / é totalmente falso

2 - Corresponde pouco ao que se passa comigo
3 - Corresponde bastante ao que se passa comigo
4 - Corresponde muito ao que se passa comigo

5 - Corresponde totalmente ao que se passa comigo / é totalmente verdadeiro

01- Sinto-me mais cansado/a desde que estou doente

02- Penso muito na gravidade e nas consequéncias da minha doenca

03- Sinto-me apreensivo/a em relagdo ao que me podera acontecer

04- Sinto que a doenga me esta a roubar tempo para poder fazer aquilo que
gostaria

I

NN NN

w (W W (W

e - B

o (o o1 (O

05- Sinto dificuldade em suportar o estado de tensdo que a doenga me provoca

06- Desde que fiquei doente sinto-me triste

07- Preocupa-me a ideia de a minha doenga me poder fazer perder o emprego

08- A doenca obriga-me a por de lado alguns projectos importantes que tinha
em mente

R

NN NN

W |Ww W W

E N B

o o1 o1 o

09- Desde que estou doente tenho tido momentos de grande desespero

N

w

~

(¢, ]

10- Desde que estou doente tenho sentido mais a falta da minha familia

11- Tenho receio de que com a minha doenga me torne uma sobrecarga para a
minha familia

w

SN

(¢;]

12- Angustia-me a ideia de poder deixar as pessoas de quem gosto

13- Ndo consigo compreender 0 que estd a provocar a minha doenca

14- Com a doenca tenho perdido muita da minha energia e forca fisica

15- A minha doenca deixa-me desiludido/a em rela¢do ao que esperava da vida

16- Desde que estou doente sinto dificuldade em me controlar e reajo com
agressividade

RN

NN N NN

W W W W W

E N B N B

o o1 jor o (o

17- Preocupo-me com as dores que possa Vvir a ter

w

~

(¢, ]

18- Tenho dificuldade em deixar de pensar nas coisas mas que me poderao
acontecer

19- Sinto-me revoltado/a perante a minha situagdo de doenca

20- Nd&o consigo encontrar posicdo para estar confortavel
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1 - N&o corresponde nada ao que se passa comigo / é totalmente falso
2 - Corresponde pouco ao que se passa comigo

3 - Corresponde bastante ao que se passa comigo

4 - Corresponde muito ao que se passa comigo

5 - Corresponde totalmente ao que se passa comigo / é totalmente verdadeiro

21- Sinto que com a doenca perdi a liberdade de decidir sobre a minha vida

22- A minha doenca faz-me preocupar com o futuro das pessoas que me sao queridas

23- Tenho dores dificeis de suportar

24- Apesar de estar doente sinto-me tranquilo/a

25- Preocupa-me a ideia de ndo poder ajudar a minha familia como antes de adoecer

26- Apesar da minha doenga ndo deixo de fazer planos para o futuro

27- Sinto que ja ndo sou capaz de fazer as mesmas coisas que conseguia fazer antes de adoecer

28- A minha situacdo de doente faz-me sentir pena de mim proprio/a

29- Acho que para mim ja nao vale a pena pensar no futuro

30- A doenca faz com que me sinta diminuido/a como pessoa

31- Sinto uma ma disposi¢do fisica que me impede de descansar

32- Tenho receio de ficar com alguma deficiéncia fisica

33- A minha doenca causa-me angustia

34- Preocupo-me com a possibilidade de ndo ser capaz de continuar a “ganhar
0 pdo” para a minha familia

G N N R R

NN IN N (NN N N NN IN NN

W [W W W W W [Ww ] w[w|w|w|l[w | | w | lw
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35- O ver-me dependente dos outros tem-me sido dificil de suportar

36- Desde que fiquei doente ndo consigo evitar certos comportamentos de que ndo gosto

37- Sinto que pouco posso esperar do meu futuro

38- Acho que vou recuperar as minhas forcas

39- Desde que estou doente tenho sentido muitos medos

40- Desde que fiquei doente sinto dificuldade em encontrar sentido para a minha vida

41- Tenho dores que ndo me deixam descansar

42- Tenho esperanca de ainda vir a realizar os meus sonhos

43- Desejaria que a minha familia ndo sofresse tanto por eu estar doente

44- Penso que vou melhorar

R

NN N NN NN DI IN

W W W Ww W W Ww | w | w | lw

N N R L B B T T O

o |0 o o (o o1 o1 o1 O (O

Por favor, confira se respondeu a todas as questdes.

Muito obrigado pela sua colaboracao!!

T osé Alanvel Bodrigues Paule
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AS VIVENCIAS DA DOR E DO SOFRIMENTO NA PESSOA COM DOENCA ONCOLAOGICA
EM TRATAMENTO PALTATIVO

ANEXD I

ESCALA DE SATISFACAO COM O
SUPORTE SOCIAL
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AS VIVENCIAS DA DOR E DO SOFRIMENTO NA PESSOA COM DOENCA ONCOLAOGICA
EM TRATAMENTO PALTATIVO

SATISFACAO SOCIAL (ESSS)

A SEGUIR VAI ENCONTRAR VARIAS AFIRMACOES, SEGUIDAS DE CINCO LETRAS.
MARQUE UM CIRCULO A VOLTA DA LETRA QUE MELHOR QUALIFICA A SUA
FORMA DE PENSAR. POR EXEMPLO, NA PRIMEIRA AFIRMACAO, SE VOCE PENSA
QUASE SEMPRE QUE POR VEZES SE SENTE SO NO MUNDO E SEM APOIO, DEVERA
ASSINALAR A LETRA A, SE ACHA QUE NUNCA PENSA ISSO DEVERA MARCAR A

LETRAE.

Concordg Concordo Nao Discordo | Discordo

totalmenty na maior | concordo | namaior | totalmente

parte nem parte
discordo
1-Por vezes sinto-me s6 no mundo e sem apoio B C D E
2-N&o saio com amigos tantas vezes quantas eu B C D E
gostaria
3-Os amigos ndo me procuram tantas vezes quantas A B C D E
eu gostaria
4-Quando preciso de desabafar com alguém encontro A B C D E
facilmente amigos com quem o fazer
5-Mesmo nas situagdes mais embaragosas, se A B C D E
precisar de apoio de emergéncia tenho varias pessoas
a quem posso recorrer
6-As vezes sinto falta de alguém verdadeiramente A B C D E
intimo que me compreenda e com quem possa
desabafar sobre coisas intimas
7-Sinto falta de actividades sociais que me A B C D E
satisfacam
8-Gostava de participar mais em actividades de A B C D E
organizacdes (p.ex. clubes desportivos, escuteiros,
partidos politicos, etc.)
9-Estou satisfeito com a forma como me relaciono A B C D E
com a minha familia
10-Estou satisfeito com a quantidade de tempo que A B C D E
passo com a minha familia
11-Estou satisfeito com o que faco em conjunto com A B C D E
a minha familia
12-Estou satisfeito com a quantidade de amigos que A B C D E
tenho
13-Estou satisfeito com a quantidade de tempo que A B C D E
passo com 0S meus amigos
14-Estou satisfeito com as actividades e coisas que A B C D E
faco com o meu grupo de amigos
15-Estou satisfeito com o tipo de amigos que tenho A B C D E
OBRIGADO PELA SUA COLABORAQAO
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